RACCONTIAMO NOI L' INCLUSIONE.
A SCUOLA IN BICICLETTA

Affetta da poliomelite, 67
anni, cresciuta in un piccolo
paese collinare della provin-
cia di Ancona, Dena ciricor-
da come poteva vivere e
crescere una persona con
disabilitad motoria negli anni
'50. Storie' che aiutano a
capire e dare il giusto valo-
re alle conquiste degli utlimi

M

PERSONA CON DISABILITA

decenni (intervista a cura di
Gloria Gagliardini, cura
redazionale di Sibilla
_ACiaccagiia)

DeNA DoNNA,

Mi chiamo Denna Donna, ho 67 anni, abito
a Castelplanio, un piccolo paese
dell’entroterra marchigiano.

Abito con mio fratello e mia cognata; attual-
mente con noi c'e anche una badante per-
ché abbiamo tutti e tre, seppur in maniera
diversa, bisogno di aiuto ed assistenza nelle
attivita quotidiane. Mio fratello ha 77 anni, mia
congnata 71, ma ha il morbo di Parkinson. La
situazione quindi e difficile da gestire da soli.
Ho avuto la poliomelite a 2 anni; sono nata nel
1948 e ancora non c’era il vaccino, che e
stato diffuso solo a partire dal 1960. A causa
della malattia, ho passato i primi dieci anni
della mia vita tra interventi chirurgici e cure.

Ciracconti come trascorri la giornata?

Quando ero ragazza, inforno ai 14 anni ho
imparato il mestiere di magliaia, poi dopo 13
anniho dovuto smettere perché avevo avuto
unintervento allo stomaco e nonriuscivo piu a
lavorare. In seguito non ho piu svolfo un me-
stiere fisso; saltuariamente ho fatto la ripara-
zione di alcuni impianti di luce elettrica per i
presepi, gli alberi di natale. Inolire mi diverto a
parlare con la gente perché vendo i prodotti
AVON [si fratta di cosmetici e prodotti per la
curadelcorpo e delviso che vengono venduti
framite catalogo a domicilio]; piu che unlavo-
ro & un passatempo: i clienti mi contattano e
io vendo i prodotti che desiderano acquista-
re. La giornata la trascorro quindi in questo
modo, facendo piccolilavoridomestici (come
rammendare panni) e alfre piccole attivita
manuali; per il resto non faccio niente, anche
perche ho bisogno di essere assitita.

Quindi la mattina..

La mattina mi faccio aiutare ad alzarmi, mi
dedico all'igiene personale ed altre necessita
personali.

Ci spieghi a cosa ti serve la badante?

La badante € per me indispensabile per
qualsiasi attivitd: accompagnare al bagno,
alzarmi dal letto, mettermi in carrozzina, per
salire in macchina. Infatti, anche se ho la
patente di guida, devo essere aiutata per
salire e scendere dall’auto; posso guidare, ma
ho bisogno degli altri per utilizzare I'auto.

Riesci a cucinare?

Si, se riesco ad utilizzare con comodita gli
utensili e gli ingredienti mi piace; prima aiuta-
vo mia cognatain cucina, ora aiuto la badan-
fe e pensiamo noi ai pasti di futta la famiglia.

Usufruisci dell’aivto della badante per I'inte-
ra giornata? 24 ore al giorno?

Si, lei abita con me; per me e essenziale
sapere che posso confare sempre sul suo aiu-
to. Prima dell’arrivo della badante, era mia
cognata che si occupava di tutto; prima
ancora erano i miei genitori; loro sono stati per
me indispensabili e il mio principale aiuto: mia
madre € morta 16 anni fa, mio padre 12 anni
fa all’etd di 93 anni e mi ha assistito fino all’ul-
fimo giorno. Dopo la morte dei miei genitori,
come fti dicevo, e subentrata mia cognata,
ma da circa 1 anno e mezzo, a causa della
malattia, non € piu autosufficiente e siamo noi
che dobbiamo prenderci cura di lei.

' Neinumeri2/2013 e 3/2014sono state pubblicate le storie di due genitori, Franca Ponzetti e Rita Rossetti. Nei prossimi numeri
presenteremo alfre interviste a persone con disabilita e loro familiari. Parte di queste interviste sono confluite nel libro curato
dal Gruppo Solidarietd, “Raccontiamo noil'inclusione. Storie di disabilitd™. La presentazione nella quarta di copertina.
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Raccontaci la tua storia: dopo la malattia a
due anni, cosa é successo?

| primi dieci anni della mia esistenza, li ho
frascorsi in ospedale, per riprendere le funzio-
nalita: infatti ero completamante paralizzata,
muovevo solo la lingua e gli occhi. Poi ho
frequentatolascuola fino alla quarta elemen-
tare.

Quando hdi inziato ad andare a scuola?

Da 1952 al 1956; poi ho dovuto intferrompere
nel 1956 e ho perso la classe quinta, perché
stavo in ospedale a Bologna, all’lstituto Rizzoli.
Al ritorno nessuno mi ha detto che potfevo
recuperare |I'anno perso, quindi non ho
recuperato I'ultimo anno di scuola elementa-
re. Sono stati anni difficoltosi; noi abitavamo
in campagna € mio padre mi portava futti i
giorni a scuola in paese in bicicletta col
seggiolino perché non c'erano altri mezzi di
frasporto, né I'assistenza; da casa nostra a
scuola c'erano due chilometri di distanza. A
scuolanon c’eralamaestra disostegno eio mi
sentivo normale come tutti gli altri compagni;
se avevo bisogno di andare albagno c'erala
bidella, che mi abbracciava e mi accompao-
gnava. lo andavo a scuola con “i normali” e
non ero messa da parte.

Avevi la carrozina?

No, io stavo seduta sul banco di scuola:
rimanevo al mio posto dal momento in cui mi
lasciava mio padre fino a quando mi veniva
a riprendere. Ci sono due episodi che vorrei
raccontarti, perché sono molto significativi:
al’epocanon c’eranoitermosifonielascuola
era molto fredda; veniva riscaldata solo da
una stufa diceramica.... ¢'erano delle bambi-
ne, le mie compagne di banco che si anda-
vano a scaldare le mani vicino alla stufa e poi
venivano a scaldare le mie mani, visto che
non pofevo muovermi; ricordo questo episo-
dio come se lo stessi rivivendo ora... L'unico
momento in cui mi senfivo esclusa era quan-
do era tempo buono e durante i dieci minuti
dellaricreazione, la maestra portava i bambi-
ni a fare una passeggiata fuori € io imanevo
sola in classe nel banco; dal dolore mi veniva
da piangere, poi perd i miei compagni mi
portavano i fiorellini. lo liringraziavo e durante
il fempo che dovevo frascorrere da sola in
classe, la maestra mi faceva scrivere dei pen-
sieri e delle frasi.

Pensandoci adesso.. ti sentivi sola?
Si perche’ se penso adesso a tutti gli ausili
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che ci sono; avrei pofuto avere una carrozzi-
na, cosi avrebbero potuto portare anche mel
lo ad esempio non ho nessuna foto ricordo
della classe perché le fotografia quella volta
le facevano fuori e io non potevo andare, cosi
non ho nessuna foto del periodo scolastico.

E dopo sei riuscita a mantenere dei contatti
con i compagni di scuola?

Si, in particolare, in occasione della festa di
compleanno per i 50 anni, ho contaftato i
compagni di classe e siamo andati a frovare
la maestra, le abbiamo portato un bouquet di
fiori, poi siamo andati tuttiinsieme a mangiare
a pranzo.

Quindii 4 o 5 anni di scuola per te sono stati
importanti...

Si, sono stati anni significativi: la maestra mi
dicevache ... erointelligente. Se avessi avuto
la possibilitd, avrei continuato la scuola. in
quegli anni perd non c'era nessuno che spin-
geva a continuare gli studi; eri *“handicappa-
ta” e quella erala tua condizione.... Devo anzi
ringraziare mio padre e mia madre che, nono-
stante la mia condizione, mi hanno portato a
scuola.

Finita la quinta elementare cosa hai fatto?

Quando mio padre mi accompagnava in
bicicletta, mi portava in paese, presso una
famiglia che faceva le maglie e cosiho impa-
rato a fare la magliaia. L'ho fatto per 13 anni.
Poi dopo mi sono dovuta operare allo stoma-
co e il medico mi ha defto che era troppo
faticoso per me e mi ha consigliato di smette-
re. Edopo ho fatto altre piccole cose: impianti
di luce elettrica natalizia che potevo fare
manualmente seduta da casa, e alfre piccole
attivitd. L'ho fatto per circa 7 anni, poi i pro-
prietari della ditta per cuilavoravo sono morti
e ho perso il lavoro. Facevo questi lavoretti,
stavo denfro casa, vendevo prodoftti parlavo
conlagente ... non ho potuto fare nient’altro.
Per molti anni poisono andata al centro docu-
mentazione del Gruppo Solidarietd e svolge-
vo alcune mansioni.

Ma perché dici che non hai potuto fare
niente altro come lavoro?

Perché io non ho avuto occasione dicerco-
re e frovare lavoro ed essere accompagnata
neiluoghi dilavoro, come possono fare oggii
disabili. Considera infatfti che oggi io ho 67
anni e quello di cui stiamo parlando &€ succes-
so 50 anni fa, gquando ne avevo 15-17. Non si
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sono presentate altre opportunita dilavoro e
il fatto che non avessi un titolo di studio non mi
ha aiutato nella ricerca di altri mestieri.

Questi lavori a casa ti hanno permesso di
conoscere persone, colleghi?

No perche lavoravo da sola a casa; tutte le
altre conoscenze, e ne ho fatte tante, le ho
incontrate in altrimodi ... sono una chiacchie-
rona e la gente mi cerca, non ho quindi diffi-
colta nel conoscere persone. Cisono persone
che sono scontente e silamentano della pro-
pria vita, ameinvece vivere piace, erimpian-
go il fatto che sto invecchiando e che mi
rimangono pochianni... iolavitalaamo tanto
nonostante tutto, anche se & stata caratteriz-
zata da tante sofferenze e se immagino che il
futuro sard ancora piu difficile.

A parte questi due lavori che hai svolto, in
generale come hai vissuto la tua giovinezza e
la tua eta adulta?

Ho frascorso la giovinezza senza particolari
interessi, ne desideri; per esempio qualcuno
mi chiede perché non mi sono sposata; fortu-
natamente non mi e passato mai perla mente
diavere fidanzati...ero di vecchio stile, antico
e infaftinon ho avuto nessuna esperienza ma
non ne sentivo la necessitd, anche perche
non uscivo mai e quindinon avevo occasione
che qualcuno mi portasse a ballare o al cine-
ma. Andando avanti con gli anni, 35 anni fa,
mi era stato offerto di andare in vacanzain un
paese non molto distante dalla mia abitazio-
ne, insieme ad un gruppo diragazzie e ragaz-
ze. Da quell’esperienza, I'anno successivo, in-
sieme ad un gruppo digiovanie fraloro, Carlo
Urbani, abbiomo deciso di dare vita ad un
gruppo, quello che diventerd il Gruppo Soli-
darietd. Carlo seguiva un gruppo di adole-
scenti in parrocchia e con loro organizzava
dei campeggi estivi; decidemmo di promuo-
vere "un’estate diversa” e di proporre una
vacanza ad alcuni ragazzi disabili dell’Istituto
di Porto Potenza Picena (Mc) a Castelplanio;
I'iniziativa venne pubblicizzata anche tramite
volantini e alla fine si raccolsero circa 50 o 60
giovani, provenienti anche dai paesi limitrofi:
una grande festal Abbiamo fatto questa va-
canza estiva con i ragazzi per circa 20 anni.
Sono enfrata anche a far parte del Gruppo
esterno di Porto Potenza, con cui organizzava-
mo altre vacanze, anche all’estero: ho parte-
cipato all’ultimo viaggio insieme a loro nel
1996 e siamo andatiin Terra Santa; siamo stati
anche aParigi, a Vienna a Budapest, ein molfi
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luoghi d'ltalia; tutti viaggi nei quali venivamo
accompagnati da volontari. Nel frattempo |l
Gruppo Solidarietd ha dato vita al centro do-
cumentazione; i primi anni prendevo parte ad
alcune attivitd, poi e diventato sempre pivu
difficile perchéleiniziative sono diventate sem-
pre piu specidlistiche. Negli anni 60 inoltre mi
ha aiutato molto un prete di un paese vicino,
organizzava, specie in estate, delle feste con
merenda, musica, genfe normale, e mi ha
fatto conoscere un mondo diverso, che si
poteva uscire da casal C’era chi mi veniva a
prendere e miriportava a casa. Ho frequenta-
to anche il gruppo dell’Unitalsi per diversi anni.
Da 17 anniinolire sono in contatto con tanta
gente perchéinoccasione deifesteggiamenti
perimiei 50 anni e ho scritto un piccolo trafilet-
fo su un giornale - Famiglia Crisitiana- dicen-
do: "avevo 2 anni quando mi colpi la
poliomelite, la vita miha dato cosi poco maio
la amo tanto!” e poi chiedevo peri 50 anni di
ricevere tanti biglietti di auguri...me ne sono
arrivatioltre 5.000! e futt’ora ho alcuni contatti
con alcune di queste persone: per esempio
unasuora del Cottolengo diPompei, che sono
andata a frovare quando sono andata con
I'Unitalsia Pompei a Terracina, o un Maggiore
della finanza di Catanzaro, che & rimasto
paraplegico durante I'inseguimento con la
macchina di alcuni malviventi.

Hai dei rimpianti se pensi alla tua giovinez-
za?

Da giovane forse non avevo la determino-
zione e la volontd di vivere a pieno la vita,
come invece faccio oggi. Ad esempio, sono 9
anni che gioco a hockey; non avrei mai pen-
sato di praticare uno sport, anche se mi piace
seguirli: ho infatftianche I'abbonamento della
Fileni basket... Forse ripensando adesso alla
mia giovinezza mi sono persa delle opportuni-
td; come quella di innamorami e avere un
fidanzato. Anche perche fino a 16 anni fa
potevo camminare anche se con i tutori. Poi,
a causa di un tumore al seno sono stata co-
stretta in carrozzina, ma fino a 40 anni mi
senfivo bene, camminavo ...

Quindi sei in carrozzina da quanti anni?
Da 16 anni.

Prima potevi camminare?

Da sola mai, perd accompagnata con una
persona potevo camminare, aggrappando-
mi ad una ringhiera o al braccio di una perso-
na ... invece gli anni prima camminavo an-
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che con i bastoni.

Raccontaci come é stato l'incontro con i
medici e gli ospedali

E' stafo un incontro fraumatico ... quando
sono andata a Bologna avevo 10 anni e sono
rimasta ricoverata da sola I per un lungo
periodo; i medici non hanno neanche avvisa-
fo la mia famigliac quando mi hanno fatto
I'intervento; solo grazie a una signora del pae-
se che ha pagato il viaggio ai miei genitori,
mia madre e potuta venire a Bologna e quan-
do e arrivata, mi ha trovato che mi stavano
portando fuori dalla sala operatoriae aleinon
avevano fatto sapere che miavrebbero ope-
rato. lo avevo solo 10 anni, ero una bambinag;
poi mia madre si & fermata a Bologna, ospite
diuna signora e cosi poteva venirmi a trovare
per diverse ore al giorno.

Quindi ti sei sentita sola?

Si, poi c’erano delle donne (volontarie) che
civenivano a trovare e magari ciregalavano
delle caramelle, o un quaderno, ciracconta-
vano delle storie... perd sono stata li 4 mesi e
3 giorni! Sono partita il 13 dicembre (avevo
appena iniziato la quinta elementare) e sono
fornata il 16 di Aprile. | compagni di scuola
avevano fafto una raccolta di soldi per com-
prarmila camicia da notte per quando anda-
vo in ospedale e mi ricordo che mia madre
I'aveva fatta cucire da una sarta tutta aperta
avanti perché sapeva che io sarei stata tutta
ingessata. Se ci ripenso ancora adesso mi
vengono le lacrime agli occhi...

Come hai pensato invece di prendere la
patente?

Quando mia nipote, la piu grande delle
figlie di mio fratello, ha compiuto 18 anniio ho
comprato lamacchina pensando che avreb-
be pofuto anche accompagnare me in auto;
poi, lei a 21 si & sposata e io mi sono trovata
con una macchina che non potevo guidare,
cosi ho deciso di prendere la patente; avevo
40 anni. Quella volta c’'era una macchina per
disabili per 15 scuole guida di tfutta la regione;
ho iniziato a fare e guide e mia cognata mi
accompagnava....

Per te cosa ha significato?

Toccare il cielo conun dito! Anche se vado
a 10km/h & come se girassiilmondo! E' troppo
bello. Infatti dopo tre guide, il fitolare dell’au-
foscuola mi ha portato a dare I'esame... e
sono stata promossa.
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Quando hai preso la macchinaituoi genitori
erano ancora in vita?

Sieliho accompagnatiin macchinain tanti
posti; e anche adesso accompagno mio fra-
tello e mia cognata se hanno necessita di
spostarsi, magari per accertamenti medici. Se
qualcuno mi avesse detto di continuare a
studiare penso che avrei frovato anche qual-
che buona occupazione. A 67 anni oggi, mi
ritengo fortunata, sopratftutto se paragonata
alla condizione di qualche disabile che non
ha la possibilitd di muoversi da casa.

L’hockey quando lo hai iniziato?

Mi ha parlato di questa possibilita Piero, il
mio fisioterapista, dicendomi che una squa-
dra di hockey in carrozzina di Ancona stava
cercando giocatori, e invitandomi ad andare
a provare. Ci sono andata, ho provato e mie
piaciuto e ora ¢ il decimo anno che pratico
questo sport! Facciamo gli allenamenti tutti i
venerdi; miaccompagna il pulmino della cro-
ce rossa (che io pago) perché la carrozzina
che uso-quellaelettrica-nonriesco ametter-
lain macchina, poi mi ci vorrebbe comunque
una persona che miaiuta. Un mese e mezzo fa
abbiamo partecipato ad un torneo a Milano
dove siamo arrivatisesti; io gioco come portie-
re.Sono stata la prima donna a partecipare a
questa squadra; ora si € aggiunta una ragaz-
za, piu giovane. Attualmente in squadra sono
la piu vecchia: gli altri sono tutti giovani, tutti
con disabilitd, come la distrofia o la spina
bifida ...

Chi é oggi Dena?

lo oggi sono abbastanza avanti negli anni,
perd sono contenta che ancora so accettar-
mi, non rinuncerei alla vita, perché perme e la
cosa piu importante, anche se non ho grandi
progetti darealizzare nel futuro. Perd amare la
vita e saperla vivere € la cosa per me fonda-
mentale. Tuttimi considerano una con cuicissi
pud chiacchierare e questo mi fa piacere!
Non sono stata mai chiusa, sempre una chiac-
chierona.... Ese non fosse sato cosila mia vita
sarebbe stata molto piU pesante. Cerco di
non annoiarmi mai: se non ho nulla da fare, mi
impegno con le parole crociate, devo sem-
pre fare qualcosa, mettere un punto...lo am-
mazzo il tempo!

Cosa significa per te integrazione delle per-
sone disabili nella societa?
Penso che sia bello che le persone con
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disabilita oggi abbiano la possibilitd di entrare
nellavoro, diessere in contatto conle associa-
zioni ... mentre noi anziani dobbiamo accon-
fentarci della pensione, perigiovani che han-
no studiato € bene che siano integrati e che
abbiano un lavoro! Oggi ci sono tanti mezzi di
frasporto, e anche i disabili possono muoversi.
Magari li avessi avuti pure io quando ero piu
piccola... Ma, come fi dicevo prima, 50 anni
fa I’'handicap era trattato in maniera diversa:
il disabile doveva stare chiuso denfro casa;
devo ritenermi fortunata che sono riusicta a
firarmi fuoril

La cosa che é stata piv difficile per te?

Sono ancora tante le cose che faccio con
difficoltd; talvolta mi posso arrabbiare quan-
do so che una cosa non riesco a farla, pero
poi, mi dico che devo avere pazienza, anche
se & dura. lo forse mi sono sempre tfroppo
rassegnata al fatto che non potevo fare piu di
quello che ho fatto.

Il fuo sogno adesso?

Vivere il meglio possibile, anche se con i
problemi che nascono conl'etd non prevedo
un futuro semplice e roseo.

Cosa vuoi o puoi dire a chi vive adesso la
giovinezza, a una Dena di 20 anni?

Che se hala possibilita distudiare deve farlo
e che deve fare futte le attivitd come gli altri
coetanei.

E cosa diresti a una famiglia? Ai genitori?

Che facciano il possibile per mandarli avan-
fiin quello che credono, che vadano incontro
alle esigenze e dlla volontd dei figli, perché
hanno un futuro migliore di quelli della mia
generazione. Non deve dire mio figlio € cosi
piu di questo non puo fare, e se quello sisente
difare? Per coloro che ce la fanno, lasciamoli
realizzare. Se io potessi fornare indietro e fare
quello che fanno i ragazzi adesso sarebbe un
sognol!

Quale é il ricordo piu bello che hai dell'in-
fanzia?

E stato tutto un percorso...ho girato abbao-
stanza, Spagna, Budapest, Vienna, I' Austria, la
Sicilia, la Tunisia, Sardegna, Toscana, Valle
d'Aosta ecc... sono stata 26 volte a Lourdes
(batterie dello spirito lo chiamo)....

Grazie Dena di questa apertura. I:I

preoccupante.

Quali competenze servono nel sociale? Uscire da profili troppo specialistici

Per troppo tempo siamo rimasti affascinati dalle competenze specialistiche piu che dalle
competenze trasversali. Il fatto & che ognisapere specialistico si presume autosufficiente rispetto
allacomprensione delmondo e alla modalita diintervenirvi. Mentre oggi & importante intrecciare
isaperi, glisguardi, le conoscenze perchéiproblemi che affrontiamo sono complessi e richiedono
cooperazioni conoscitive per essere affrontati. Per froppo tempo ci siamo chiusi nei recinti delle
professioni e delle discipline. Questo & stato alungo rassicurante perché ha consentito di definire
con certezza quali obblighi avessimo nell’esercizio della funzione, a quale repertorio diteorie e di
soluzioni attingere nell’ azione. Si sono costruiti anche spazi di progressione, di carriera, diricono-
scimento di posizioni organizzative che sono statfi fondati proprio sulla separazione e sulla
specializzazione piuttosto che sulla definizione delle relazioni del nostro lavoro all'interno del
sistema. Oggi & venuto il tempo diriscoprire la politicitd delle nostre professioni. | servizi sociali,
educativi, sanitari, e le professioni che li abilitano, affondanole radiciin unsistema diwelfare. Quel
disegno di cui, per troppi anni, ci siamo disinteressati e che oggi si sta sgretolando in modo

AAVV., in Animazione Sociale n. 277 (novembre 2013)

N

LUGLIO - AGOSTO 2014 w 9 (

APPUNTI 208



