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Flivista nedagogico-giurinica per sous's,
semviz, assocazion’ e farmiglis
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i eonErnbis

Tin preagde premature & ahbonsto g conlrefli
w1, mnernsl ¢ ndubbiamente necoszar.

TFox vied gendtoe tuatto cido éoun grande srress,

Abbidmo sempre pamra che smmeres qualeoss
che non v 81 passane pot intore mathine it oRpws-
dale per Fare Lubld Leoad roll i guel gioen,

Lt sgraderole semsazmone & che in realtd 1 pro-
blem non siann finitd o che, emne Mma zavoerea,
siano dillicili da serollare Ji dosse, Moo abbiama
un quadro ecoypleto dal pants di vasta temporale.

Wunandouscircmovera mente dalla pramate ri-
LA, quende non of sard piisbisogze di conlrolli eosi
Freguents?

Anche qui la ennu nicasiane dei meadici vieulia
wpdamentale Com alennd purtroppe Bal seampre
la percezione che qualensa incmnba, qualensa che
nan &g rpanifedlaig, g primg o pol poloeble
erergere. Con altr, invecs, B zermbriedi consolida-
re ogni volka la situaziono positiva. B In stesen
i b, soeio 1o slesse proldemalichs, nia i momen-
1i some da ned vissutt in mods opposts: con fastra.
ziome cun songEn di incampiutazza nel pesimn caso,
con goddlslazione e speransa nel secondo.

1 ritormeo of favors

O mormnenta & darn e difficile per agni mamma.

Frirse per la msermes A un grands prepmaoes &
danche peewio. Non =i tratea di i bimbe come tatd
gfi altri. Appena natn ha eembattntn ona Tunga
Tranliagdia per vivers, 1Ea rischialo ed evitio meno-
muzioni molto invakidant © adesso che fimatrments
porsiLnn At insleme con gioia, To devi affidare a
gualeun altes, G2 du slore veramenle male, Led 1
vennsi di enljpa, temondn che la piecola ne soflra, o fa
disporazinne di parders T quaalensa Qi unieo.

M s sinlsde dvervare di Bare le vose 4l meslio
weemenido i consigli df un arnice picelogo infantile.
La gradualiti con cud mui sann gepa rata-piang pia-
nodalla picoola credo abbid adu bave pan e che 1ed,
Mgl prini gomi in o o iuziata i lentn distacen.
lei cra sompre allopra e gerena come in precedsn-
Edy o aperala e doguseia b, Pot le cose sone anda-
Le gemapre meglio anche por me.

Dae genitory
Parma, 28 dicembre 2000

# Profedscor Gdarmi Sellem, Preaidents ANTIVE

6. Giannd Seler®
Laito degli altri

Ta: pHarsone con disabilith permanente e
gravi imitazioni dellPaulonmmixa personale <
Lrivirm in una condizione di dipendenza e di
subalternitd (familiare, lisica o psicologics)
che riduee doramente lo possibalita di auto-
determinazione e le scelte autonome relative
a eome organi zzare Pattivith ¢ i riposo, quaki
arnici o amiche frequentare, come & dove di-
vertival, eome fulelare il proprio spagio
site o affermare La propria volonta nellistru-
zione, nel Bavoro, nellafleltivita, Ghiosta come.
iliziome richiede in molt casi la necesaitéa dal
Tieovero A lempo pienae In unizlilmsiones weasd-
slemzxiale,

" Avere hisngna di alulo eontinwative di al-
Lre prasone por Lo ceiponze vitali e gquotidiane
¢ pertutte le artivita rilerile a acelle peraona-
L o s opportanitd seciall costitulzee unespe-
rienza di dipendenza che & vigauta da molil
corme lhnitaxionoe della Thertd o condisgione di
inforiorita (escere inecapaci, esacre di peso o
cogtretll a esporre i1 proprio covpeo agli sl

La relazione di aiuto per una persona di-
sabile costituisee un rogporto asirriteinn:
chi prosta ainto & inuna pogizione di superio-
rith fizica e paicologica, ¢hi riveve Paiule @
eoslrello s meonozeore 1o propric incapacitd
(che vengono evidenziate dallintervental, a
rinunciare alla gprivaey Gnvasione dolln qpa-
wiu personale in senso flaico e peicologico), ad
adottare amleggiamentd ora di vieonnscenza
{nel veso che Patuto venpea da vo famdhiare o
da un volontariol, ora di subordinazione {nel
caso che Painlanlke «@ia ung figers profossios
nalel, Accade talvolta ehe chi presta ainto
avolga un’atlivitd indispenzabile, che oon
Pt cesere sostituito, & che per questa si-
taaglone sasuma anche comportamenti «ri-




stz LS gg Lhegegranions srolhstics » secialy o .

il tatoris in termind mplicid o ceplieiti: <N on
devi ezsere troppoe csigente, non devi facmi
stamear, se non ol tossi o come [arest], ¢ non
1l va benc cosi pozso andarnmmie...s.

Trlulti i casi s verifieans una cosiciaione
clel boro arbitrioe la necess=iid di stabilive con
Faltroun rappieio che non & liberaments sccl-
b, tiea @ impoato dally situssione di hisogno.

Fiportiamo aleune teslimondanze traide
da ansobiografedi persone con disabilith gra-
ve, che descrivono diversi aspotti della rela-
zione daiuto. '

Chiedeore sempre

T!unica oosa ehe puoi fare & chiedere apli alte.
#¥d & yuesia chicdore comlinun, che spesso costilu-
isee barTiers che diverdaon yempre pat diffieili da
superare. Guelle barriere divenlano 1a tua solito-
dine. Neon perché siano g1 ald aoriliuea et Paiute,
i percht derdro i e ereses sempre G il 1]
tirnore di esacre wna cosa ngombrarte, fastidioss.
clue [ wem pre hizsarnn di tulte e ittt e che non
potri tai piil, nella sua v allungare una mano
& promdere qualvosa, alzare nna gamba @ sarere.
Bigogna imparare a chiedare o diverta wna perepe-
tuy violees eintrg e stesso, fino 2 gqoando nen
riesel a eupire che gl altrd non sempree sono bofa-
sHdit dalle conlinue richieste, CApeea, 1987, pp.
- 10H0)

Aconttare Pincapaci th

Anche nol glornd 1o o Fimoangy J GaEa, poT
veslirmi o vinle ternpe £, eosa pil imporbante, ba
capacila i accettare di nun essers i grado di Br
wierte, du golo, Bea quarantdcingue anni hai biso-
e di due prersone che ti girine da une parte ¢
dall'alera por melierli Te mutande, & una diffieile
lexinne 4 pazicnzd & weceltarimme. Imde vegllario
o seelsro wo, wia A0 certe vuse Bon posso decidere;
deve sempre portare ke odiose ealze elastiche per
favorire la dreolagione delle gumbe, Alla fine sono
prevn per farmi sollevarn o metters sullz sadina
rowelle. Tutea quests [uli e por farimi alsare vichie-
de ancha tre ore. (Beeve, 1988, p.2464)

Come hambini

Ui geion o trerrn bkl esvere, a 44 anmi, lavalo,
giruto, pulilo & fasciate come uu lattante. n pdens

R

rogrossions indantile, o trovo anche un torbido
piacere. T ndomani Lutta queste mi sembra i onl-
e del palelive, e una lacrima scende sulla gehin-
me s burba che w aneiliseis mi stende gulle
guanee. (Bouksy, 1997, 1 200

Mi civalleimn po’ per abituarmni allides di cssery
Pbwocrato. B molde, mella Featoo nen prter mangia-
peda voli, Canminu o remde rli conto di o s dipen-
i dauli sltri: quando vl um soesa dacg i, urndo
ti prude il naso... dipendi per qualsiasi eea, Ti vl
ol bl pree alasa e, anche se Luth seon ookt
digpon ibili, (De Stalencath, 2002 p 140

Thnlimili espusia

Nom & stato facile perché b dosutu aTlavgurs 1
mia mfmitd a molto porsome, per alleggorive 3l
carienfam tars, Mozt ea rmi comaplelamenle mudna
vinie peesene, che nolla avevano u e fae conome,
& ululy wresperionss lereibile In gquel momend
ovred woluto non asisters o mi amrevo 1o more,
Ancoraogm, honostante sia passatemelbe lempe, 1
Aiaapio d sermpre presente | non s fa labibudine
g quedle situasion (Morigl, 2001, p 2%

B pleane gu un fianens o Fassisiento 101 preme
s slly peoeis in modeo da spingers le feel
worsn il bagso e lurle [uorinscire su dei toli m
plasticn soten dime |, 1 Ancera ana velba gi tratta
di an momente in e laseio che la mia menste
fuges lartane. Te inforaiere e gli assistontl suno
semmpre molln peofessionali, ma luldi @ Tendomo
conte di quianlo g uasta manovra sid invasiva della
sforn porsonsle o della dignith di w individna
Talwolta il complelymenta del programens di eva-
cugsen pud richieders anche un'ara che sembza
melerniti. fuando moo riedgon f distrares laren-
toe, unneors opgd non posso lire & menodi recriminas-
ro sullmcidents o sul destino che mwi ha ridotto
eosi, (Meeve, 1938, pp. 271-272)

TIn carpo Ja amare comuogue...,

Tia qualche parte o lebie che ung delle cose
che g imparane quando 51 & disabili, & rimoneiare
al pudare. Ed & eosi. Sopratbotto onande 51 & -
traplegici, cloé, in parele piwers, Quandn spno eom-
promedst, i mocde piio meno grave, anche gli arll
smaperivri. Won siépin assaluti padrani de] proprie
corpn, s ha sempre bisognne di qualeuno che o
wenidizen, Tavara, veskiral, andare in bagnn, spo-
stemd, ol g e operdsione, anche L pitt sempli-




om, richisde T marvente di umalio persona. Fra
buatte Te reulby, questa & 1o pia pesante da accetta-
re, Ciwscimn di nod ba 1 sol tempd per farla, nuw
una ensa i eerta: Maogeas avoettarla, o g mpezg-
arg, Lo somo stala lortunata: 1 mupporte con miy
padre ¢ mis madre & senpre stato intimo e profon-
doy per e o & venato natuesde, Lidea che Yoru
gl acelpassero def mio corpe non i T mai seon-
wolla, Ho impisgale mveee mollo pin tenpe ad
accottare che qualeun gl lo faresse, Un'armien o
un perente & o estranco. Un oo, Un amante,
Ho dmpariato oom 1 lempo che chi 4 un, eli o
vuole stare vicing, non ha problesd a gostire i1 L
conpe. A parte 1 tmork di sbagliare o di furki male,
Limerl che siosuperann eon Pesperienza. Ty e
nudn guanto lo & Tui, pude di fronte #lla propria
[ragilith. Che & La tna, ma anche la sea. Hn jupa-
ratn & Lwsciarmd toceare, sintare, cullare, Amare.
Amarmi. (Garlaschedl, 2007, p. 500

Hueste narcariond dicone le diffcolts, i
disagio & In vermogna di essere non aninsuf-

Norraziont s disabilits 8

ficienti rigusrdo agli alti guotidian dolls vita;
a ot si deve agginngere leaperionza della
dijendonza, :

Inoltre, il dizabile, nei confrondi di ¢hi lo
anuta, deve eszers passive, pasiente, buono &
ricongseente; si tratta di uno stereotipo molto
iffuse anche al & fuor i questo contesto
specico, ma nel csso della relaszione daiule
costituizee una violazione della dignits e un
abusa, ™ ™

E yuindi necessurio creare le condizioni
peruna relazione di parith fr chi preata e ohi
ricive Paiule; guesto & possibile soMan Lo me-
diante Pinstaurazione di un contrstto di lavo-
ro. quests lo zeopo di un movimenta, nato
negli St Tnid e diffugo nei Paesi do! nord
Europa (¢ in aleuns Remoni ilaliane), deno-
minafo «Vitz indipendentes;!! Ia soluzione
rimsiste nel fistto che [ [inanzlamenti per Ias-
slotenia persorals vengone ativihpiti direi-

v Terpreguions Vita Indipendinie Tndipendent Licing) & staluy naata per ln prima velia oegl Seatd Unitd, attornn
Aagli g 60, A Adolf Balaks A Stoceolms nel 1084 1 gruppodi disahiliche nen erano suddisfart dellassislonzs

in farnita in modo tradisiounle fondarone STIL @Stockhobe: Indipendend Lizing), con Lobieltive @i proouwsvers

it ) wnalteroalive #i servizi pulilicl che fosse gealily e regalata dupli utenti dol servizio sbogsy, wemmdn 'afformsmi-

e ne ol sineno p1 esporti sui problemi dello disahilica., ]
o4 el Manitestn & Vita Lndipendente. ei logue che Tazsislonss pereanale «& il pit importante ssilio di cu Le i
N persone con disshilith hasun lisogna per Lo doro libertz o per asore dadla confizione di zubulermitdes, ;
;].la Fer evitare o limitare 1o cigdorsinmi deperibte govorre sorzoenrice the V'assistenis personale fdu nom eonfondere awn |

] ! Purstetente dumniciliare) sia o libers seelta dellu paverma dizabile, seconds wo rappovbo cond eut Losle Antogoa o 5
- i e che definisen bs rerprochie condizioni. !,
ra- | L termoind attualivi PMlstinuzion, sitraverso un pnymstto persooizmato, dovrobby cincedere de ore setrimanali o E
e memaili i azsiglonsy personale ehe il disabile aulugsetiace e armministeg dircllwmente per lo aliivicd she ritiene i
:511' pueessATie ¢ oppurbme e eonla peesona ehe ha dircdamente scelie, Tra 1a dommnsds v I'nfferra sl doveehhe istitoine f!
11 wer inbermaediarie seersditato Mfooo peruiiva, associasione H volonlariatol per 2l aepul Fnansioud o aeministra

';1'.0 ' Livi. ¥i somo aleuns nerme logizlative ehe prevedons o comzenton di introdieree, s pure in via sperimentals,

fospurienza gif roulivauta 1 alewad e del mond Erups (ma anche in Tombardin & nel Venctol di un serrimio
| di sistenyma prrzcnale gestito diretlamente dagll ulent. Tiare, 1 et 1 ponte sl della Tegge LG58 on po’
: conlisumente conzcnle di «disciplinase, wllo veopa i gacantive 1 dieitlo & one Vit Lodipen derite alfe: porsone oon
dizabililh perurancals e grave lmitzeiwne el srtanamin prrecnale pedln svolgimentn di una o piin funsiond
crzdeiaiall della vita, ke mudalith Af realiveumons 3 peopearmmmi 3 aioie alla Perscna, gaetdh in forma indireta,
] anele medizvke ploni persmalizzati P isuppeett che o busdang viehicst, eon verifica defle restazion cropute
! & delba loww wffiraciay, Auche 1a <Riforma dellsssiztenzos (L. FEAE00U, arL. BT prevede quedla opporhznt: o
i eomuai pussong proveders Ts roveossinne, su Hihiesta dedlinteressalo, di titoli valicli per Fucqoiste di geevis
aociali doi sopgpetts ascredilnle del sistcma inkegsrate 08 Jutcevont B di soevicl sediall ovvaro sume snatitytivi delle
MEstAZiont weonornichc [ |-
Timegiatensa pearaonale aulogmetits enngente di approprisred completamente deily praprineila, siu al disakile, sia
ol gl sve vivinn; per i famidine, in particolare, significa cescec lihert df vis ere oun il congiunto divathle zenza 1a
eostTiRione di veeeTk sempre u sy diapogizions,
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Limagrsrione sedlastics & sowisls

tamonte o1l ulente fanzichd aeli latinti, allo
conparative, coek
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7. Giovanna Caivtoni®*
Ln cammino versa lintegrazione: aloure
tracce e segni

Cari amiui,

per me & arrivata 14 pengione, e insiemaea
guesta anche tanto tenupo o dispodiziene per
riftettere aud lavoro Gullo, ripensarlo, trarre
delle conelusiond, Guesto ha «ignificato tanta
carta da riordiniare, da rivedere o di bl lare.
Com la carta sono cmors 1 vieord, le facee, 1
laoehi, o sminle, 1 progett, i misullali positiv
& ipuelli negativi.

Fra Lo carte ho ritrovaso ke poesia di Nico-
la. Me Paveva dala un Ingegnante che avess
tontalo insleme ol consiglin di clagse di realiz-
zare una didwllica cooperagiva, ora una clag-
sis prima scombinata, con ragazzin dalle di-
vorse provenienge che non avevano aleuna
voglia di crescere insieme, La riscrittura onl-
Tettivia della poesia di Nicela i slaio un primo
pasaa verso im percordo seolastico ivte h dil-
Aroltd e d'imprevisti, me con esito positivo,

Ho trovaln anche la poesia di Valerio, un
deleissimo stedenio di guindicd anni, figho di
uny cura amies, Kra i poriodo in ewl andavo

* (igranmy (hnlond & igportrive MTUT.

g1

spesso nella scuola di Valerio por risolvere al-
i problomi, Thia mattina grigia, dopoun’sl-
zataccias, un trene sempre inritardo ¢ un eatlé
peeEiore dol solito, trove sulle poeta della soun-
la Valerin, che sorride come sa sormidore Lol
“uesto & per tes, i dive, porrendomi il foglio
4 an e seribka una poesta, -1a memnTa ha
detto che ti fa piacers averla» {ra Valerio
frequenta Puniversitis & divenlato sgrandes,
come dicerta sua mamma, chissh s si ticorda
ancora le chinechicrate: che facevamo al termmni-
ne delle losnend, mentre aspelLAVATILG S04 Thi-
dre. [ auni commpagi nscivano correndo, aala-
tamdelo in Frota: «A domand, Viale's

Alire poesie me le hanno date aleant de-
centi, timidamente, quasi seusandosi del dono
Lroppn piceals, o del poco che mi dicovion.
Hrano doni fatti con i} enwre e con il fimore di
nom esdore aceellatl. Per mo erano grant
coae, che segnavane il cammine che fulli aol
facciame weren Timlegrazione, o i doni non
vannn tenuti nascostl, nun $eno sepTCti.

Nun so 50 sone <helle poesics, non 50 2e
pereorsi realizzan per poterle acriverc some
buone prassl, non so se qualche preside ap-
prowva il fatlo che 1 ragazzl, invers di studiare
la matematica, serivian poedie, Non s, ma
spewso i chiedo perché uillizziamo tante
energie per mscpmare ai ragazzl aleprore un
veochin oratogio meccanice, gquando Lults or
mai poasiedono guellodigitate, & nessuna por
inscgnare Toro & whilizeare al moglio i loro
israpo, hegsuna por insegnare lora a scrivere
poesic, Ta rende pih feliel saper leggers Toea
nel vecchio orologio? Wla chi decide guali aomo
le cose impoetantt per un tagazzn che sla
crescenda?

Eimportanie per me & avor ritrovato que-
she poesie, ricordare | ragased che le hannoe
acritte, ko loro facce divertite, soddisfatte o
prooccupate, e fra tuble quella di Rachele, che




