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1. LA SITUAZIONE DEL NOSTRO PAESE IN TEMPO DI CRISI  

La  relazione  del  Consiglio  Direttivo  Nazionale  presentata  lo  scorso  anno  all’Assemblea  Nazionale  dei 

rappresentanti delle Associazioni  Socie Anffas Onlus era  inevitabilmente  condizionata dalla  situazione di 

crisi che tutti noi stiamo da tempo vivendo.  

Per fare una breve sintesi, un anno fa ci dicevamo che:  

 gli effetti della crisi erano ormai noti ed evidenti anche per  la condizione di vita delle persone e 

delle  famiglie  con disabilità  (a partire dalla drammatica  contrazione delle  risorse destinate alle politiche 

sociali); 

 la crisi era estesa, profonda e complessa e rendeva assai difficile prevederne i tempi di conclusione;   

 era difficile avere ricette sicure non solo per uscire dalla crisi, ma anche per poterci non ricadere 

più;  

 avevamo però una certezza, rappresentata da uno slogan che abbiamo sempre collocato al centro 

delle nostre riflessioni e delle nostre azioni:  

No allo sviluppo a tutti i costi – sì al rispetto dei diritti umani a tutti i costi! 

Eravamo  ‐ e  siamo  ‐  fortemente convinti che  il  rapporto  tra Sviluppo e  rispetto dei diritti umani non  sia 

nemmeno da discutere, certi del fatto che coniugare sviluppo e rispetto della dignità umana e sociale delle 

persone  sia  non  solo  un  dovere  della Repubblica, ma  anche  una  grande  opportunità,  in  quanto  questo 

rapporto non è un freno alla crescita, ma anzi ne diventa il motore. Infatti, uno Sviluppo che include, che dà 

spazio alle capacità e crea opportunità per tutti, è uno Sviluppo che apre ed allarga le sue prospettive.  

 

Ad un anno di distanza dobbiamo dirci che  la fotografia sociale del nostro Sistema Paese è ulteriormente 

peggiorata.  Tutti  gli  indicatori  della  vita  materiale  ci  restituiscono  un  quadro  dell’Italia  negativo  e 

allarmante1. A questo si deve aggiungere il dilagante senso di sfiducia nei confronti di chi ci rappresenta e 

                                                            
1ISTAT – rapporto sulla situazione del Paese – maggio 2013  
disoccupazione: “Il tasso di disoccupazione, al 9,6 per cento a gennaio 2012, ha toccato  l’11,5 per cento a marzo di quest’anno, 
anche in ragione della consistente riduzione dell’inattività. Cresce ancora e in misura significativa – di ben sei punti percentuali – il 
tasso di disoccupazione giovanile. Un altro segnale di criticità viene dal tasso di disoccupazione di lunga durata che sale di 1,2 punti” 
erosione dei risparmi delle famiglie: “ La significativa diminuzione del reddito disponibile delle famiglie si è riflessa in un forte calo 
della spesa per consumi – molto superiore a quella della crisi del 2008‐2009 – e  in un’ulteriore diminuzione della propensione al 
risparmio, che raggiunge  il suo minimo storico. Quest’ultima, un tempo punto di forza del sistema  italiano, pur risultando ancora 
superiore a quella misurata  in  Spagna,  si è attestata  su  livelli  sensibilmente  inferiori  rispetto a quella delle  famiglie  tedesche e 
francesi, avvicinandosi addirittura a quella del Regno Unito, tradizionalmente la più bassa d’Europa” 
caduta del reddito disponibile: “ Una delle principali determinanti dell’attuale recessione, iniziata nella seconda metà del 2011, è la 
caduta  del  reddito  disponibile,  che  ha  determinato  una  profonda  contrazione  dei  consumi  delle  famiglie. Nel  2012,  infatti,  in 
presenza di una flessione del prodotto interno lordo reale del 2,4 per cento, il potere d’acquisto delle famiglie è diminuito del 4,8 
per cento. Si tratta di una caduta di intensità eccezionale e che giunge dopo un quadriennio caratterizzato da un continuo declino 
(nel 2011  il reddito reale era  inferiore di circa  il 5 per cento rispetto a quello del 2007, ultimo anno  in cui aveva presentato una 
dinamica positiva)” 
incremento della spesa sociale per sussidi di disoccupazione: “Dall’altro lato, la dinamica delle prestazioni sociali, pur risultando la 
più  contenuta  dal  2000,  ha  visto  aumentare  del  2  per  cento  le  risorse  ricevute  dalle  famiglie  per  pensioni  e  altre  indennità 



agisce nelle Istituzioni, a tutti i livelli della Repubblica. Un fatto non certo nuovo, ma inedito e preoccupante 

nella sua estensione e profondità2.  

In una situazione dove la condizione di vita di così tante persone e tante famiglie peggiora di anno in anno è 

facile  pensare  che  le  persone  e  le  famiglie  più  vulnerabili  risentano  maggiormente  delle  condizioni 

generali di difficoltà. Anzi, più utilizziamo il “nuovo” approccio alla disabilità propostoci dalla Convenzione 

ONU  e  più  nitidamente  emergono  e  si  dimensionano  le  carenze  di  pari  opportunità,  le  condizioni  di 

discriminazione e quindi di ingiustizia sociale che connotano la vita delle persone con disabilità.  

Torniamo, solo per portare un esempio, al tema altre volte trattato da Anffas, ma ancora di fatto assente 

dalle agende della politica:  il rapporto tra disabilità e povertà. Se ci ricordiamo, noi e pochi altri – anche 

                                                                                                                                                                                                     
assistenziali, a fronte di una crescita media del 3,2 per cento nei precedenti tre anni. Le indennità di disoccupazione e gli assegni di 
integrazione salariale, stabili nel 2011, hanno ripreso a crescere velocemente (13,7 per cento)” 
condizioni di vita delle famiglie: “L’indagine  Istat “Reddito e condizioni di vita” (Eu‐Silc), condotta nell’ultimo trimestre del 2012, 
evidenzia un ulteriore peggioramento degli indicatori di deprivazione e disagio economico delle famiglie, dopo aver registrato, già 
nel  2011,  un  forte  deterioramento  in  decisa  discontinuità  rispetto  agli  anni  precedenti.5  Nel  2012,  gli  individui  in  famiglie 
gravemente  deprivate,  cioè  famiglie  che  presentano  quattro  o  più  segnali  di  deprivazione  su  un  elenco  di  nove  ‐  non  poter 
sostenere spese  impreviste, non potersi permettere una settimana di  ferie all’anno  lontano da casa, avere arretrati per  il mutuo, 
l’affitto, le bollette o per altri debiti come per esempio gli acquisti a rate; non potersi permettere un pasto adeguato ogni due giorni, 
cioè con proteine della carne o del pesce (o equivalente vegetariano); non poter riscaldare adeguatamente l’abitazione; non potersi 
permettere una lavatrice, un televisore a colori, un telefono, un’automobile ‐ rappresentano il 14,3 per cento del totale in crescita 
rispetto all’11,2 per cento dell’anno precedente e con un’incidenza più che doppia di  quella registrata solo due anni prima (6,9 per 
cento nel 2010). Inoltre, le persone che vivono in famiglie deprivate (quelle con tre o più sintomi di disagio economico) raggiungono 
un quarto del totale (24,8 per cento), rispetto al 16 per cento del 2010. 
divario  territoriale:  “Il divario  tra  il Mezzogiorno e  il  resto del Paese  continua ad aumentare anche nel 2012. Nelle  regioni del 
Mezzogiorno  il peggioramento è più marcato rispetto al Nord e al Centro:  la deprivazione materiale, aumentata di oltre tre punti 
percentuali,  colpisce  il  40,1 per  cento della popolazione, mentre  la  grave deprivazione,  con un  aumento di oltre  cinque punti, 
riguarda ormai una persona su quattro (25,1 per cento). 
ceto medio: “Nel 2012 si conferma una tendenza già evidenziata nel 2011: la grave deprivazione materiale comincia a interessare 
non solo gli individui con i redditi familiari più bassi ma anche coloro che dispongono di redditi mediamente più elevati. Nel 2012, 
circa  il 48 per cento degli  individui che cade  in condizione di severa deprivazione materiale proviene dal primo quinto di reddito 
equivalente, ma più di un quarto di essi nell’anno precedente si collocava nei quinti di reddito più elevati (dal terzo in poi) 
BCE‐Bankitalia –“ in termini di reddito l’Italia si colloca nella parte bassa della classifica dell’area di “Eurolandia” (nono posto su 15). 
Nel 2010 il nostro Paese si trovava con una percentuale di poveri elevata (16,5%) nettamente superiore a quella di altri grandi paesi 
dell’eurozona, dove  le persone  in condizione di povertà oscillano  fra  l’8,9%  in Francia e  il 13,4%  in Germania  (da: Sole24Ore – 9 
aprile 2013)Indicatore dei Consumi di Confcommercio  (ICC) – a  febbraio 2013  l’ICC  registra una diminuzione  su base annua dei 
consumi pari al 3.6% (anche se stabile rispetto a gennaio 2013). Nel dettaglio: ‐ 7,6% per beni e servizi connessi alla mobilità (in un 
settore  dove  nel  biennio  ha  segnato  –  25%  di  domanda  interna),  ‐  4,7%  per  bevande  e  tabacchi,  ‐  3,7%  per  abbigliamento  e 
calzature, ‐ 3,6% per beni e servizi relativi all’abitazione. I calcoli di previsione nel biennio 2012‐2013 riportano un calo medio pari al 
6,9%. 
Ministero della Salute: dal 2011 al 2012 le prescrizioni di ricette esenti da ticket sono passate da poco più di 64 milioni a quasi 67 
milioni (su 145 milioni di ricette per esami, visite specialistiche, ecc. Sempre in relazione a questo macro‐dato, alcuni dati regionali 
riportano e confermano una situazione sociale di particolare allarme: in Campania su 11 milioni di ricette con esenzione oltre il 50% 
è per motivi di reddito  (6,2 milioni), situazione analoga  in Sicilia  (6 milioni su poco meno di 11),  in Veneto 4,5 su 10,6 milioni di 
prescrizioni, in Lombardia 11,6 milioni su 25,1).  
ISTAT – condizioni di reddito/pensionati : il 44,1% delle persone pensionate riceve un assegno mensile sotto i 1.000 Euro/mese. Sul 
totale dei pensionati,  il 13,3%  riceve un assegno meno di 500 Euro/mese,  il 30,8%  tra 500 e 1.000,  il 23,1%  tra 1.000e 1.500.  Il 
67,4% dei pensionati percepisce una sola pensione. Le donne rappresentano il 52,9% dei pensionati e percepiscono mediamente un 
assegno annuo pari a 13.228 euro contro i 10.022 dei pensionati maschi. 
2 ISTAT ‐ rapporto sulla situazione del Paese – maggio 2013 – fiducia dei cittadini verso la politica e le istituzioni pubbliche: “Un 
ulteriore  elemento  di  criticità  che  sta  acuendo  le  difficoltà  del  Paese  in  questo momento  risiede  nel  fatto  che  ci  si  trova  ad 
affrontare non solo una profonda crisi economica, ma anche la manifestazione diffusa di una insoddisfazione dei cittadini verso la 
politica  e  le  istituzioni  pubbliche.  I  dati  evidenziano  che  i  livelli  di  fiducia  rilevati  verso  le  istituzioni  nazionali  e  locali  sono,  in 
generale, molto bassi; quelli manifestati rispetto ai partiti politici addirittura minimi. Le elaborazioni portano a concludere per una 
stretta relazione tra qualità dell’azione pubblica e fiducia nelle  istituzioni e rilevano una marcata differenziazione tra regioni, che 
riflette il grado di coesione sociale a livello territoriale”. 



all’interno del movimento delle persone con disabilità – abbiamo  iniziato, qualche anno  fa, a mettere  in 

evidenza  i  temi  della  condizione  di  vita  materiale  delle  persone  e  delle  famiglie. 

I termini della questione sono noti:  

 è forte, fortissima la distanza che separa le persone con disabilità e le persone senza disabilità dalla 

probabilità di potere accedere ad un reddito da lavoro o da impresa;  

 c’è un rapporto diretto tra disabilità ed aumento dei costi personali e familiari non solo in relazione 

alle spese necessarie per garantire cure e sostegni adeguati – spesso non forniti dal sistema pubblico – ma 

anche  in  relazione  alle  normali  attività  della  vita  quotidiana,  rese  più  difficoltose  e  spesso  più  costose 

rispetto ad una famiglia che non ha al proprio interno uno o più componenti con  disabilità3;  

 c’è poi un altro nesso causale tra disabilità e condizione economica della famiglia che si manifesta 

nella  rinuncia  al  lavoro  –  o  nel  suo  ridimensionamento  –  da  parte  di  uno  dei  genitori  (situazioni  che 

possono assumere caratteri di drammaticità, laddove si verificano casi di separazione/divorzio);  

 sono  frequenti,  sia nel  settore pubblico  che  in quello privato,  le difficoltà  –  che possono  anche 

assumere  caratteristiche  di  vere  e  proprie  intimidazioni  e  vessazioni  –  che  inducono  il 

lavoratore/lavoratrice  a  compiere  scelte  non  dovute  (per  es.  non  utilizzare  pienamente  le  agevolazioni 

previste dalla Legge e ricorrere a permessi non retribuiti, periodi di ferie o aspettativa non retribuita, ecc.) e 

che hanno diretta incidenza sia sulle retribuzioni che sugli avanzamenti di carriera; 

 non  ultimo,  chiaramente,  l’annoso  problema  della  compartecipazione  al  costo  dei  servizi.  Un 

problema che viene affrontato non più solo per ottenere  il rispetto delle poche e  incerte tutele  in favore 

della persona con disabilità, ma in relazione alle difficoltà reali a sostenere i costi dei servizi. Un problema 

acuito dalla crisi, che molte Amministrazioni affrontano in modo scorretto. Basti pensare a quei Comuni che 

preferiscono pretendere somme dalle famiglie invece di verificare che le Istituzioni chiamate a finanziare i 

servizi e le prestazioni compiano sino in fondo il loro dovere4.  

                                                            
3 L’Associazione “con noi e dopo di noi”  (Castiglione d.S – Mn) ha recentemente compiuto una ricerca  finalizzata a capire  in che 
misura  le  provvidenze  economiche  (pensione  di  inabilità  e  indennità  di  accompagnamento)  siano  sufficienti  (o  insufficienti)  a 
garantire autosufficienza economica. Anche se  il quesito potrebbe essere  risolto senza bisogno di particolari studi, è  importante 
invece tentare di misurare la distanza tra le misure di assistenza economica oggi erogate e i costi medi delle persone. La ricerca è 
stata condotta analizzando  i  rendiconti annuali che gli Amministratori di Sostegno presentano al Giudice Tutelare. La  ricerca ha 
permesso di calcolare che, al netto dei costi per la fruizione dei servizi, la famiglia deve integrare annualmente con circa 4.000 Euro 
l’anno di risorse proprie solo per garantire alcuni minimi standard di vita del proprio parente con disabilità. A questo, come detto, 
vanno aggiunti i costi connessi alla fruizione dei servizi e dei servizi complementari (mensa, trasporto, attività integrative, ecc.). Da 
sottolineare  come  i  valori  determinati  dalla  ricerca  sono  sostanzialmente  sovrapponibili  ai  valori  calcolati  dall’ISTAT  per 
determinare i consumi medi degli italiani. 
4 Il caso della Regione Lombardia:  

 recenti sentenze TAR e C.d.S confermano che gli oneri del servizio trasporto e dell’assistenza scolastica sono a carico della 
Provincia  (C.d.S.  sez.  V  sentenze  n.  1930  del  09.04.2013  e  n.  2391  del  02.05.2013).  Negli  ultimi  anni  gli  attori  dei 
contenziosi giudiziari non  sono più  solo  i  cittadini, ma  i Comuni,  improvvisamente  resisi  conto  che dalle proprie  casse 
venivano  impropriamente  erogate  risorse  economiche  per  pagare  servizi  che  altre  Istituzioni  dovevano  e  devono 
sostenere. Si tratta di un chiaro esempio di un distorto e sbagliato modo di intendere il proprio dovere di Amministratori. 



Cosa emerge da tutto ciò? Emerge la necessità di discutere, prima di tutto tra noi, poi all’interno della FISH 

e  quindi  nel  confronto  con  Governo  e  Parlamento,  l’introduzione  nel  nostro  ordinamento  del  reddito 

minimo  di  cittadinanza  a  contrasto  delle  situazioni  di  povertà  e  ‐  aggiungiamo  noi  ‐  a  contrasto  delle 

discriminazioni che producono impoverimento, come nel caso delle persone con disabilità.  

Altro che discutere dei criteri per la  compartecipazione al costo!  

Utilizzare come “filtro  interpretativo” della condizione economica della persona  la condizione di persona 

discriminata  ci  porta  ‐  quasi  ‐  automaticamente  fuori  dalla  contorta  e  controversa  questione  della 

determinazione del concorso alla spesa, perché non si può certo discutere – con i Comuni e i Tribunali – di 

ciò che non si ha (condizioni minime e dignitose per vivere).  

Senza  ricadere nella  concezione  risarcitoria della disabilità,  e  legando  fortemente  le misure di  sostegno 

economico al progetto  individuale  (che, ricordiamocelo, già prevede siano definite  le misure economiche 

necessarie  per  il  superamento  di  condizioni di povertà,  emarginazione  ed  esclusione  sociale  –  art.  14 

secondo comma L.328/2000), occorre che  iniziamo a discutere tra noi di come  iniziare a colmare anche  il 

divario di condizione economica che oggi esiste tra i cittadini con/senza disabilità.  

2. L’IMPEGNO DI ANFFAS 

Il  tema  che  dobbiamo  affrontare  e  discutere  in  questi  due  giorni  è  definire,  almeno  nei  suoi  aspetti 

fondamentali  (finalità, priorità, primi  livelli di  responsabilità)  in  che modo Anffas  intende  contribuire al 

superamento della crisi, ovviamente in relazione alla propria specifica Mission costitutiva.  

                                                                                                                                                                                                     
Per effetto di errori, o peggio, di scelte politiche che nulla hanno a che fare con la tutela dell’interesse del Bene Comune, 
per anni  in Lombardia gli oneri che dovevano essere sostenuti dalle Province venivano  in parte scaricati sui Comuni, a 
seguito di intese e accordi sanciti in protocolli di  intesa e accordi di programma. Una situazione che in tempo di crisi ha 
rivelato tutta  la sua erroneità, visto che sempre più frequentemente molti Comuni della Lombardia pretendevano (e  in 
parte tuttora pretendono) che gli oneri a  loro carico  fossero  in parte sostenuti dalle  famiglie, sino a giungere,  in taluni 
casi, alla sospensione dei servizi e, nei casi più gravi, all’interruzione della frequenza scolastica. E’ bene precisare che tutta 
questa vicenda ha una genesi precisa, riconducibile ad Anffas, perché fu proprio un’Associazione Anffas della Lombardia a 
promuovere un ricorso al TAR per tutelare i diritti di alcune famiglie, e fu proprio a seguito di quella sentenza (TAR Bs – 
sentenza n. 1046 del 13.07.2011)che molti Comuni si decisero a promuovere a  loro volta ricorsi su ricorsi per ottenere 
non  solo  il  ripristino  della  legalità  (peraltro  violata  con  il  loro  consenso),  ma  il  rimborso  di  parte  delle  somme 
indebitamente versate. Al di là delle vicende giudiziarie, il risultato politico di rilievo è una mozione votata all’unanimità 
dal Consiglio Regionale che conferma la responsabilità in capo alle Province e impegna la Regione a reperire, anche con 
azioni nei confronti dello Stato, le risorse necessarie.  

 In Regione  Lombardia da anni  le Associazioni  chiedono  che  la  regioni dimostri,  conti alla mano,  che  i  servizi diurni   e 
residenziali  rientranti nei LEA   siano  finanziati nella misura stabilita dalla Legge  (70% a carico del  fondo sanitario per  i 
servizi  rivolti a persone disabili  in condizione di gravità, 40% a carico del  fondo  sanitario per  i  servizi  rivolti a persone 
disabili in condizione di gravità prive del sostegno familiare). Ad oggi la questione appare non chiara e quindi non risolta. 
Da una rilevazione condotta sui servizi “a marchio ANFFAS” sui servizi diurni la media di “quota sanitaria” è pari al 56,1%, 
nelle strutture residenziali è del 59.7%. Al di là del dato economico (se fosse confermato per la generalità della rete dei 
servizi si parlerebbe comunque di decine di milioni di euro nel periodo 2001/2012) e delle considerazioni politiche che si 
possono  trarre,  è  opportuno  sapere  che  anche  su  questo  tema  si  sta  delineando  un  orientamento  della  giustizia 
amministrativa che appare degno di nota. In due recentissime sentenze il TAR Bs (sent. n. 291 del 13.03.2013 e n. 432 del 
23.04.2013)  i  Giudici  intimano  ai  Comuni  chiamati  in  giudizio  di  attivarsi  per  verificare  l’effettivo  ammontare  del 
finanziamento regionale.  



In altre parole:  

 Anffas si ritiene  forza sociale seria e responsabile che opera nel Sistema Paese per  la tutela e  la 

promozione dei diritti delle persone e delle famiglie con disabilità 

 Anffas  svolge  il proprio  impegno nella piena consapevolezza delle difficoltà del momento, ma, al 

contempo,  nella  piena  consapevolezza  che  operare  per  i  diritti  delle  persone  con  disabilità  significa 

operare per i diritti di tutti e di tutte, perché non esiste diritto di cittadinanza della persona con disabilità 

in contesti ostili all’inclusione e alla promozione delle pari opportunità 

Serietà e consapevolezza significa esser capaci di fare tre cose:  

1. essere capaci di interpretare e rappresentare i diritti e le istanze delle persone; 

2. essere capaci di elaborare e sostenere proposte; 

3. essere capaci di  sperimentare nella nostra  rete associativa e nelle gestioni dei  servizi a “marchio 

Anffas” forme e modi per accogliere e tradurre in azioni concrete i “nuovi” paradigmi della disabilità. 

In sé questi tre impegni non sono certo novità per noi. Per sua stessa natura costitutiva Anffas è interprete 

originale  e  reale delle  condizioni di  vita delle persone  e delle  famiglie.  Per  sua  storia  e prassi  la nostra 

Associazione  è  attenta  al merito  delle  questioni  e  non  assume  posizioni  ideologiche,  se  non  attraverso 

elaborazioni culturali, giuridiche e professionali che supportino e dimostrino le proprie idee. L’integrazione 

tra  il codice della famiglia ed  il codice delle professionalità, quali promotori di risposte che non c’erano e 

che ora vengono date, è la principale credenziale con cui gli enti gestori di servizi per persone con disabilità 

a marchio Anffas si presentano nello scenario del sistema dei servizi alla persona. Gestire oggi come enti 

afferenti ad Anffas significa far incontrare  familiari e professionisti a cui delegare le competenze tecniche,  

nell’interesse unico del diritto delle persone  con disabilità a vivere  in una  logica  inclusiva e di qualità  la 

propria esistenza.  

Occorre però che la nostra Associazione compia un cambio di passo in relazione alla situazione nella quale 

ci troviamo. Una situazione che è, sì pesantemente condizionata dalla crisi in atto, ma presenta elementi di 

speranza  per  una  evoluzione  positiva  delle  politiche,  come  quelli  descritti  nel  Programma  di  Azione 

Biennale  per  la  promozione  dei  diritti  e  l'integrazione  delle  persone  con  disabilità  in  attuazione  della 

legislazione  nazionale  e  internazionale  (ai  sensi  dell'art.  5,  co.  3,  della  legge  3 marzo  2009,  n.  18).  Sui 

contenuti del programma di azione biennale si rimanda integralmente non solo alla lettura del testo, ma al 

numero monografico de “La rosa blu”  (n. 1 maggio 2013) che affronta gli elementi salienti e di maggiore 

interesse associativo contenuti nel documento elaborato dall’Osservatorio nazionale, a cui Anffas ha fornito 

corposi e specifici contributi, in buona parte recepiti nel testo finale.  



Il cambio di passo di cui dobbiamo discutere è relativo alla necessità che, su alcuni assi strategici delle 

“politiche  che  vorremmo”,  occorre  elaborare  e  precisare  proposte  di  merito  sulle  quali  organizzare 

dibattito politico, attività di comunicazione e, laddove necessario, azioni di pressione e di mobilitazione.  

 

Individuare  gli  assi  strategici delle nostre  azioni non  significa  stabilire  i  temi di  cui doverci occupare nei 

prossimi mesi e anni e quindi, per differenza, escludere tutto ciò che non è incluso nella lista. Occorre però 

che  ci diciamo  che non possiamo pensare di poterci occupare  di ogni  cosa nello  stesso modo,  e  che  vi 

possono essere dei momenti  in cui occorre capire quali siano  i  temi,  le scadenze su cui occorre prestare 

particolare  attenzione  perché,  a  seconda  degli  esiti,  molte  e  diverse  possono  essere  le  conseguenze 

sull’insieme dei temi che riguardano la vita delle persone con disabilità.  

E’ evidente che, quali che siano le priorità che stabiliremo, Anffas non può e non vuole agire al di fuori della 

FISH  e  del  Forum  del  Terzo  Settore  (in  primo  luogo),  oltre  che  delle  reti  europee  ed  internazionali  di 

riferimento  (tra  cui  soprattutto  Inclusion  Europe  ed  Inclusion  International)  e  del  normale  e  usuale 

confronto  e  collaborazione  con  altre  realtà  associative,  del  mondo  delle  gestioni,  della  ricerca  e 

dell’informazione.  

E’ però altrettanto evidente che la nostra Associazione non può limitarsi ad attendere, né ritenersi esente 

dall’assunzione diretta di responsabilità nella definizione di proposte e iniziative.  

Con  questo  spirito  e  con  queste  precisazioni  il  Consiglio  Direttivo  sente  su  di  sé  la  responsabilità  di 

proporre  delle  priorità  sulle  quali  aprire  il  dibattito,  per  poi  definire  in  che  modo  Anffas  possa 

adeguatamente affrontarle.  

 

2.1 TRE ASSI STRATEGICI 

 

Il primo asse strategico, peraltro coerente con quanto indicato nella Linea di intervento 1 del programma 

di azione biennale, è relativo alla riforma dell’invalidità civile, a partire dai criteri con  i quali sia possibile 

stabilire  e  certificare  la  condizione  di  disabilità  a  cui  far  seguire  l’avvio  del  processo  di  presa  in  carico 

globale e continuativo della persona, finalizzato alla realizzazione del progetto individuale. In tale contesto, 

assume particolare rilevanza il tema del protagonismo della persona, delle condizioni e degli strumenti utili 

all’esercizio dell’autodeterminazione. I temi specifici quindi sono:  

 la definizione dei – nuovi ‐ criteri per la valutazione della condizione di disabilità; 

 la definizione del processo di presa in carico; 

 la  definizione  delle  modalità  di  redazione,  attuazione,  verifica  e  valutazione  del  progetto 

individuale;  



 la definizione delle modalità attraverso  le quali  la persona può accedere al  sistema dei  servizi e 

delle  prestazioni  sia  in  forma  diretta  (livelli  essenziali)  che  indiretta  (titoli  per  l’acquisto  di  servizi  e 

prestazioni); 

 la definizione di strumenti e prassi utili a promuovere il protagonismo e l’autodeterminazione, sia 

negli  ambiti  delle  relazioni  sociali  che  nell’ambito  della  self‐advocacy  e  dell’auto  rappresentanza  e  dei 

servizi alla persona; 

 lo  sviluppo  della  cultura  e  delle  prassi  per  incentivare  l’uso  della  protezione  giuridica 

(amministrazione di sostegno e legge 67/06 sulla non discriminazione). 

Il secondo asse strategico è relativo ai modi attraverso  i quali  la nostra azione associativa (in primo  luogo 

quella  che  rappresenta  l’essenza  stessa dell’esistenza di Anffas –  la  tutela e  la promozione dei diritti)  si 

renda coerente e quindi utile al “nuovo” approccio alle disabilità rappresentato dalla Convenzione ONU e, 

in particolare modo, al tema della discriminazione. I temi specifici quindi sono:  

 considerare la vita della persona con disabilità in chiave anti‐discriminatoria e allineare l’azione di 

tutela secondo quel tipo di approccio;  

 acquisire capacità e competenze – anche di natura giuridica – per esercitare ruoli attivi di contrasto 

alle discriminazioni; 

 definire  proposte  e  strumenti  finalizzati  a  ridurre  i  rischi  di  impoverimento  e  le  distanze  dalle 

condizioni delle persone e delle famiglie senza disabilità. 

Il  terzo  asse  strategico  è  relativo  alla  necessità  di  compiere  esperienze  che  si  pongano  l’obiettivo  di 

pensare  e  agire  nei  servizi  alla  persona  (diurni,  residenziali,  sanitari,  sociosanitari,  socio  assistenziali) 

erogando  sostegni  finalizzati  all’inclusione.  Non  una  sostituzione  di  quanto  si  sta  facendo,  ma  un 

arricchimento. I temi specifici quindi sono: 

 aggiornare  e  qualificare  gli  strumenti  professionali  della  valutazione  e  della  progettazione 

individualizzata secondo i paradigmi della Convenzione ONU e della qualità della vita;  

 progettare e organizzare  i servizi sperimentando,  in accordo con  le  Istituzioni e  in rapporto con  le 

comunità di appartenenza, modalità di  intervento che attivino/incrementino processi di protagonismo ed 

inclusione della persona.  

I temi, come si vede, non sono certo nuovi. Occorre però ripetersi che ciò che deve cambiare è l’intensità, la 

convinzione e quindi, ci si augura,  la qualità della nostra azione.  I temi proposti non sono tutti uguali dal 

punto di vista dell’urgenza, e certo ve ne sono alcuni che assumono ulteriore e particolare priorità (per es. 



se invochiamo la riforma dell’invalidità civile non possiamo più rimanere nel vago di un’evocazione dell’ICF 

e della Convenzione ONU  e dobbiamo  iniziare  a declinare  punto per punto  con quali  strumenti,  criteri, 

procedure  e  modalità  di  verifica  si  possa  sostituire  l’attuale  sistema  con  un  sistema  alternativo).  E 

nemmeno,  ovviamente,  si  tratta  di  temi  l’uno  scollegato  dall’altro.  Ancora  una  volta,  se  prendiamo  in 

considerazione  il  tema  della  compartecipazione  al  costo  dei  servizi,  dobbiamo  uscire  dallo  stretto  e 

prevalente  ambito  della  discussione  tecnico‐giuridica  che  attiene  a  questo  o  quello  strumento  (ISEE)  e 

condurre la nostra battaglia mettendo in evidenza l’esposizione al rischio di impoverimento, la necessità di 

collocare l’eventuale concorso alla spesa all’interno del progetto di vita, e, per essere chiari, la necessità di 

considerare  i  servizi e  le prestazioni di  cui  la persona può usufruire  come misure  che possono  ridurre – 

parzialmente – le discriminazioni e quindi non soggette alla contribuzione, se non in misura simbolica, come 

più volte abbiamo  ribadito.  Il  tema del concorso alla  spesa  lo dobbiamo  insomma  re‐impostare  secondo 

queste  linee  di  pensiero,  e  non  solo,  seppur  doverosamente  e  legittimamente,  nelle  dispute  sul 

coinvolgimento dei parenti o su altri aspetti interpretativi.  

Il cambio di passo di cui necessitiamo deve partire dal livello nazionale, ma si auspica che trovi necessari 

e non generici riscontri e conseguenze a tutti i livelli della nostra realtà associativa e gestionale (di questo 

ci si occuperà di seguito nella terza parte di questa relazione).  

Rispetto  a  tutto quanto  sin qui detto,  e  riprendendo  alcuni dei  temi  specifici  sopra  indicati,  il Consiglio 

Direttivo propone la seguente agenda di priorità:  

a) attivare  iniziative  volte  a  garantire  il  concreto  avvio  del  programma  d’azione  biennale  sulla 

disabilità  (considerando  anche  l’imminenza  della  prossima  Conferenza  Nazionale  sulla  Disabilità  in 

programma per  il 12 e 13  luglio 2013 a Bologna)  con priorità  alla  certezza dell’allocazione delle  risorse 

appositamente destinate, alla riforma dell’invalidità civile ed alle misure di contrasto alla povertà; 

b) riprendere rapidamente, anche sulla scorta dei recenti positivi pronunciamenti della Magistratura 

Amministrativa (Tar Catanzaro e Tar Brescia),  l’elaborazione di modelli e prassi relativi al progetto di vita 

della  persona  con  disabilità,  approfondendo  anche  gli  aspetti  connessi  alle  competenze  assegnate  ai 

Comuni  relativamente  al  finanziamento dei  servizi e delle prestazioni  rientranti nei  LEA,  il  collegamento 

coerente  tra progetto di  vita‐compartecipazione al  costo‐misure di  contrasto alla povertà e  l’efficacia di 

strumenti  volti  a mettere  la  persona/famiglia  in  grado  di  decidere  con maggiore  autonomia  il  proprio 

percorso di sostegno (buoni e voucher); 

c) sui temi della lotta alle discriminazioni proseguire e reiterare la richiesta al Dipartimento per le Pari 

Opportunità  affinché  riprenda  ed  esaurisca  le  istruttorie  relative  alle  domande  presentate  dalle 

Associazioni che intendono compiere azioni di tutela giuridica contro le discriminazioni, oltre a modificare, 



in maniera più funzionale ed  in modo da garantirne  la concreta operatività,  i criteri per  il riconoscimento 

della legittimazione ad agire da parte delle Associazioni; 

d) sul fronte delle gestioni dei servizi “a marchio ANFFAS”, e a partire da ciò che di buono e positivo si 

sta compiendo nella nostra rete  (dalle esperienze del F.V.G., all’Inclusive Caffè di Giulianova, alla ricerca‐

azione di Anffas Lombardia condotta sui servizi diurni e residenziali, etc) organizzare, su impulso del livello 

nazionale,  e  in  stretto  collegamento  con  il  Consorzio  La  Rosa  Blu,  la  Fondazione  “Dopo  di  Noi”  e  gli 

Organismi  Regionali  Anffas,  una  prima  occasione  di  riflessione  nazionale  sui  temi  del  rapporto  tra 

gestione  dei  servizi,  prassi  inclusive,  limiti  e  vincoli  dei  sistemi  regionali  vigenti  in  materia  di 

accreditamento e funzionamento dei servizi. Occorre insomma capire, e sempre con il dovuto senso della 

realtà,  quali  possono  essere  gli  approcci  più  efficaci  (basati  su  esperienze  concrete)  per  promuovere 

maggiormente e più rapidamente processi inclusivi, al fine non solo di apprendere e “copiare” le esperienze 

positive, ma di approfondire, anche dal punto di vista dell’impresa, quali possono o debbano essere i passi 

da compiere  (per es. nei confronti delle Regioni), perché  la “variabile  inclusiva” sia considerata e assunta 

come  criterio  ai  fini degli  accreditamenti.  In  altre parole  ancora:  l’inclusione  non può  rappresentare un 

costo aggiuntivo a carico delle gestioni e, tantomeno, a carico delle Famiglie, ma deve divenire una variabile 

“amministrativa”  che  deve  concorrere  a  valutare  il  buon  operato  del  servizio.  Un’operazione 

evidentemente complessa e difficile, ma  inevitabile, se vogliamo rafforzare nel concreto, e non solo nelle 

dichiarazioni,  il  “filo  rosso”  che  deve  mantenere  saldamente  legate  tra  loro  le  istanze  tipicamente 

associative  con quelle delle  gestioni dei  servizi. Pertanto,  inclusione  a 360°: nei  servizi, nella  scuola, nel 

mondo del lavoro; 

e)  adeguare  il nostro agire, rendendolo coerente con  le azioni di contrasto alle discriminazioni. Se, 

come detto, desideriamo/rivendichiamo che il Sistema Paese riveda in profondità le politiche e il concetto 

stesso di disabilità, non possiamo evitare, gradualmente e con saggezza, di ripensare il funzionamento dei 

nostri primari “avamposti” associativi –  i SAI? – per arricchirli delle prassi anti‐discriminatorie. Un  lavoro 

complesso,  difficile  e  non  scontato,  ma  necessario,  perché  solo  rafforzando  quell’approccio  (la 

progettazione universale, gli accomodamenti ragionevoli,  la tutela anti‐discriminatoria) possiamo pensare 

di essere, nel  tempo, uno  strumento utile  alle persone e  alle  famiglie.  Se noi  stessi non  tentiamo di  ri‐

leggere  il modo con cui  la Comunità  in cui viviamo produce o meno discriminazioni, se noi per primi non 

riflettiamo se una delibera comunale che limita l’accesso ai centri estivi ai minori con disabilità sia “solo” un 

problema  economico o una pesante discriminazione,  se non  analizziamo  le  regole di  ammissione  ad un 

concorso di selezione in chiave discriminatoria, accorgendoci dell’esistenza di criteri che nulla hanno a che 

fare con la mansione prevista, ma che limitano di fatto l’accesso al lavoro a una persona con disabilità, se 

non facciamo questi “esercizi” come possiamo cercare di indurre processi di cambiamento di mentalità? Le 

soluzioni non sono né dietro l’angolo e neppure in un cambio di targa sulle porte dei nostri SAI? (da SAI? a 



Sportelli per la non discriminazione). La questione però crediamo sia necessario porsela e, pur non potendo 

né  volendo  imporre  scadenze  e  obiettivi  precisi,  il  Consiglio  ha  ritenuto  presentare  qui,  in  questa 

Assemblea, la necessità di discutere di questo cambiamento che la Convenzione ONU ci pone. E che questa 

sia  la  sede  opportuna  non  lo  dice  solo  il  nostro  Statuto, ma  il  fatto  che  questa  è  la  prima  assemblea 

nazionale che può discutere, dopo  la sua presentazione, della nuova Vision di Anffas. Uno strumento che 

risulta perfettamente coerente e al tempo stesso necessario per affrontare i temi qui proposti da un punto 

di vista imprescindibile: quello delle persone con disabilità.  

3.  L’ANFFAS CHE SERVE – SITUAZIONE E PROSPETTIVE ASSOCIATIVE  

In questa terza parte della relazione abbiamo ritenuto di voler meglio ragionare sullo stato dell’arte e sulle 

questioni emergenti, a  livello  interno, che devono porsi all’attenzione di questa Assemblea e della nostra 

Associazione. Se è vero infatti che il contesto in cui viviamo è mutato e sta mutando (da molti punti di vista, 

in peggio) ed avendo analizzato nelle parti precedenti della  relazione  i  tempi prioritari di  intervento dal 

punto di  vista delle politiche  che più  da  vicino  “ci  riguardano”, occorre  avviare una  seria  riflessione  sul 

modo  in  cui  la  nostra  Associazione  può  e  deve mutare  il  proprio  assetto  per  far  fronte  alle  nuove  e 

molteplici sfide che  la attendono e che naturalmente attendono  le persone con disabilità  intellettiva e/o 

relazionale ed i loro genitori e familiari nel nostro Paese. 

Tale riflessione si aggiunge e si svolge parallela a quella avviata, proprio a partire dall’Assemblea Nazionale 

tenutasi nel 2012 a Montesilvano (PE) e conclusasi con una mozione associativa cui il Consiglio Direttivo ha 

garantito  massima  attenzione,  anche  e  soprattutto  attraverso  lo  sviluppo  della  piattaforma  per  la 

costruzione  della  nuova  vision  associativa,  rispetto  alla  quale  la  nostra  Associazione  sta  attualmente 

dibattendo. Questa parte della  relazione  volutamente non propone  soluzioni o  risposte, ma  si  limita  ad 

avviare riflessioni (partendo anche dai dati disponibili) ed a porre interrogativi e ciò poiché siamo convinti 

del  fatto  che  le  risposte debbano essere  costruite  in un percorso democratico  che  veda  tutti  i  soggetti, 

ognuno espressione delle proprie responsabilità e competenze, pienamente partecipi. 

3.1   UN’ASSOCIAZIONE POLITICO‐GESTIONALE 

Anffas ha una doppia anima: da una parte associazione che si occupa (direttamente o, nella maggior parte 

dei casi,  indirettamente, attraverso  la promozione di enti gestori) della gestione dei servizi  in un’ottica di 

sussidiarietà, dall’altra associazione che tutela  i diritti delle persone con disabilità e delle  loro famiglie. Si 

tratta di un’anima che  l’Associazione ha naturalmente costruito nel  tempo,  facendo  in qualche modo “di 

necessità  virtù”,  e  soprattutto  di  un’anima  che  le  conferisce  complessità  e  ricchezza,  situazione  che 

determina al tempo stesso punti di forza e punti di debolezza: da una parte consente  infatti ad Anffas di 

avere  un  osservatorio  privilegiato  e  “doppio”,  potendo  osservare  ed  intercettare  i  fenomeni  da  più 



prospettive e soprattutto permettendole di essere doppiamente vicina alle persone con disabilità ed alle 

famiglie,  sia  nella  tutela  dei  diritti  che  nell’accompagnamento  e  presa  in  carico  nell’ambito  del  loro 

progetto di vita; dall’altra in qualche caso determina che all’interno di Anffas possano verificarsi situazioni 

di  scarsa partecipazione da parte degli associati e  che  vi  siano  componenti della base associativa  che  si 

limitano ad essere utenti dei servizi, piuttosto che parte attiva e propositiva di un’espressione democratica 

ed organizzata della società civile quale sicuramente la nostra Associazione è. L’interrogativo che la nostra 

Associazione deve quindi porsi non è più e non solo in quale modo e con quali forme e strumenti conciliare 

tale propria anima, ma soprattutto in che modo valorizzare i punti di forza e trasformare in aspetti positivi 

i punti di debolezza. Anche  in questo caso si tratta di una riflessione che deve coinvolgere tutti  i soggetti 

che fanno parte della “Grande famiglia Anffas” ad ogni  livello, ciascuno  interrogandosi circa  i meccanismi 

che portano  a  tali dinamiche ed  i  sistemi e  le  strategie da attuare per  invertirle. Non  si  tratta quindi di 

proseguire nell’evidenziare un  fenomeno di complessità ed  in qualche caso di difficoltà del nostro essere 

un’associazione politico‐gestionale, ma di iniziare a chiedersi in che modo la nostra Associazione può e deve 

cambiare a tutti i livelli, affinché tale propria anima possa esprimere al massimo aspetti e punti positivi e di 

quale ruolo ciascuno dei soggetti che compone la nostra Associazione può e deve assumere per garantire il 

migliore risultato possibile.  

Si tratta quindi di tornare a riflettere di temi quali  i meccanismi di partecipazione degli associati,  il ruolo 

degli autonomi enti a marchio Anffas, del Consorzio La rosa blu e della Fondazione “Dopo di Noi” con  il 

principale e comune obiettivo di affrontare le tante sfide che attendono le persone con disabilità e le loro 

famiglie nei prossimi anni, sfide sicuramente rese più ardue dalla situazione di crisi che ci troviamo a vivere. 

A questo proposito vogliamo riportare una parte di quanto in estrema sintesi, ma con grande lucidità, nelle 

scorse settimane ha scritto il Sole 24 ore: “la crisi del welfare, avvitandosi a spirale, sta mettendo alle corde 

da un lato milioni di cittadini e utenti, dall'altro le stesse organizzazioni non profit che vengono invocate a 

soccorso nella tutela dei beni comuni […] Il peso delle emergenze si sta, così, scaricando sul Terzo settore 

che,  però,  non  può  reggere  a  lungo  senza  un  cambio  di  rotta  che  si  traduca  in  concrete  politiche  di 

sostegno. […] Così,  le fasce deboli della comunità rischiano di perdere anche questo presidio e  la crisi del 

welfare resta inchiodata al segno meno su tutti i fronti”.  

Questi aspetti riguardano Anffas da più punti di vista: da una parte quelli relativi al rispetto dei diritti ed al 

raggiungimento di una qualità di vita adeguata per le persone con disabilità e per le loro famiglie (accesso a 

servizi e prestazioni compreso), dall’altra quelli relativi al tentativo di mantenere in piedi tutta una serie di 

servizi  che  le  nostre  stesse  famiglie  hanno  dovuto  ‐  per  sopperire  alle  carenze  dello  Stato  ‐ mettere  in 

campo  sui  territori  e  che  oggi  in  molti  casi  rappresentano  l’unica  risposta  per  moltissime  persone  e 

sicuramente un punto importante di riferimento per l’intera comunità (si pensi – ad esempio – alle migliaia 

di persone che lavorano all’interno delle nostre strutture). 



Si tratta pertanto di una riflessione non oltre procrastinabile e di iniziative che con responsabilità, coraggio 

e passione la nostra Associazione non può che portare avanti. 

3.2 UN’ASSOCIAZIONE CHE FUNZIONA A TUTTI I LIVELLI 

Quanti siamo, chi siamo 

Al  31  dicembre  2012  Anffas  conta,  nel  suo  complesso,  13.202  soci  persone  fisiche,  distribuite  in  168 

Associazioni  locali  socie.  Nel  2008  ne  contava  14.033  distribuiti  in  181  Associazioni  locali  socie. 

Ad un’analisi superficiale di tali dati, sembrerebbe vi sia in un trend di costante e graduale diminuzione, ma 

in realtà non è proprio così. 

Dobbiamo  infatti  considerare  che nel  2009  la nostra Associazione,  iniziando  a percepire  lo  stato di  crisi 

generale  incombente,  ha  deciso  di  riunire  “gli  stati  generali  Anffas Onlus”  in  una  tre  giorni  a  Rivarolo 

Canavese per discutere dei potenziali pericoli per le persone con disabilità e per i loro genitori e familiari ed 

individuando  una  serie  di  strategie  per  far  fronte,  dall’interno,  alle  nuove  sfide  che  già  allora  si 

prospettavano all’orizzonte. Da  tale occasione  l’Associazione uscì con un manifesto, poi  integrato e  fatto 

proprio dalla successiva Assemblea Nazionale e che di fatto, riattualizzando e focalizzandosi su priorità ed 

emergenze rispetto alla relazione “Il cuore e la ragione” approvata nel 2005, ha in qualche modo costituito 

il  canovaccio  del  programma  che  Anffas  ha  portato  avanti  negli  ultimi  anni  (non  a  caso  ‐  giusto  per 

ricordarlo  ‐  le  strategie  individuate prevedevano  a  livello nazionale  il  rafforzamento dell’ufficio politiche 

sociali, la ridefinizione del Comitato Tecnico Scientifico, un nuovo ruolo per il Consorzio degli autonomi enti 

a marchio, un piano di formazione permanente a più livelli, il ruolo di Anffas nelle politiche statali, azioni di 

sostegno  anche  economico  ai  livelli  regionali;  a  livello  regionale  l’obbligatorietà,  seppur  graduale, 

dell’attivazione  e  del  funzionamento;    per  quanto  riguarda  il  marchio  l’attivazione  del  processo  di 

distinzione tra i vari gestori, etc).  

In  quel  manifesto  Anffas  individuava  anche  la  necessità,  proprio  per  rispondere  alle  nuove  sfide  con 

un’Associazione sempre più adeguata e funzionante a tutti i livelli, di avviare un percorso volto a renderci 

“pochi ma buoni”.   

Nella relazione approvata dall’Assemblea Nazionale si recitava testualmente “Nel corso degli Stati Generali 

è più volte emersa  l’esistenza di realtà Anffas che non condividono e non praticano  la  linea ed  il pensiero 

associativo. Tali realtà contribuiscono ad indebolire la nostra associazione nel suo complesso ed è pertanto 

necessario che si avvii a tal proposito un attento ed oculato processo di verifica.  A tal fine è indispensabile 

il ruolo dei livelli regionali, i quali, come sancito dall’art. 19 del nostro Statuto Associativo hanno “compiti di 

verifica, con  l’obbligo di segnalare ad Anffas Onlus  l’eventuale mancato rispetto dei requisiti previsti per  il 

mantenimento  della  qualifica  di  socio  da  parte  delle  Associazioni  locali  socie”  e  che  dovranno  quindi 



assumersi la responsabilità di proporre l'esclusione delle realtà che non rispettano i dettami statutari e che 

non  sono  in  linea  con  il  pensiero  associativo.  Ad  ulteriore  rafforzamento  di  tale  attività,  sarà  possibile 

richiedere  ad  Anffas  Nazionale  la  possibilità  di  ispezioni  da  parte  del  Collegio  dei  Revisori  dei  Conti.  Il 

Consiglio Direttivo Nazionale si impegna, ricevute le segnalazioni ed effettuate le dovute verifiche del caso, 

a procedere all’esclusione delle realtà associative non in linea con i dettami associativi.” 

 

Si tratta di un percorso che con fatica, in molti casi sofferenza, e sempre estremo senso di responsabilità, la 

nostra Associazione ha portato avanti proprio nel senso  indicato e questo ha naturalmente modificato  in 

qualche modo la nostra base associativa. 

Dal 2008 ad oggi sono 17 le Associazioni locali socie che non fanno più parte della compagine associativa 

e questo ha naturalmente portato ad una diminuzione a livello assoluto del numero dei soci.  

Si tratta quindi di una diminuzione frutto di una scelta ben precisa: preferiamo essere di meno, ma essere 

quelli “giusti”. Preferiamo un’associazione leggermente più piccola, ma più forte proprio perché composta 

da  soggetti  che  vogliono  esserci  e  sanno  esserci,  rispettando  le  regole  ed  operando  con  serietà  e 

responsabilità. 

Questo significa che Anffas desidera avere meno associati, desidera decrescere? 

La risposta, naturalmente è: assolutamente no! Anzi, il contrario. 

La nostra Associazione si trova  in qualche modo ferma dal punto di vista dell’aumento della propria base 

associativa e del coinvolgimento di nuovi territori: in questi cinque anni sono solo 4 le nuove Associazioni 

Anffas che sono nate e ciò ovviamente significa che non stiamo esponenzialmente aumentando  la nostra 

presenza  sul  territorio.  Eppure  al  tempo  stesso  assistiamo  al  fiorire di  tante  piccole nuove  associazioni, 

spesso costruite sulla base di una singola patologia e di frequente formate da genitori giovani. 

La  domanda  da  porsi  è  quindi  innanzitutto:  perché  la  nostra Associazione  non  cresce  più?  E’  forse  un 

problema di  immagine? Oppure un problema di partecipazione? O forse mancano da parte nostra degli 

adeguati programmi di sviluppo organizzati proprio intorno a tale tema? 

Non  si  tratta  certo  di  domande  nuove,  poiché  da  tempo  ce  le  stiamo  ponendo  e  da  tempo  stiamo 

ricercando i fattori determinanti, nonché possibili soluzioni.  

Tra gli aspetti che emergono dal dibattito (e dai dati a nostra disposizione), vale la pena citarne tre: 

1) Le  giovani  famiglie:    in  base  alle  ultime  rilevazioni  effettuate  attraverso  il  nostro  sistema  di 

anagrafica soci (e relative al 2012)  l’età media dei nostri associati è di circa 61 anni e solo  il 5% di  loro si 

trova nella  fascia 18‐39 anni. Per quanto  concerne  i  leader associativi,  l’età media è ancora più alta  (63 

anni) con solo un 3% al di sotto dei 40 anni. E’ evidente quindi come  la nostra base associativa sia poco 

composta da genitori o familiari giovani e ciò nonostante in questi ultimi anni la nostra Associazione abbia 

dedicato uno spazio rilevante ed importante ai temi dell’età evolutiva. A questo punto vale quindi la pena 

chiedersi  di  più  ed  in  modo  diverso  che  cos’è  che  tiene  lontane  le  giovani  famiglie  dalla  nostra 



Associazione oppure, invertendo i termini della questione, “Perché una giovane famiglia dovrebbe bussare 

alla porta Anffas?”. 

Si tratta forse di cambiare la nostra immagine? Di ideare nuovi ed ulteriori servizi dedicati all’età evolutiva? 

Di avviare (o promuovere maggiormente) iniziative innovative che in qualche modo possano rispondere alle 

esigenze delle nuove generazioni di persone con disabilità? In questo senso i servizi per l’età evolutiva ed i 

SAI?  –  piccoli  possono  divenire  elementi  strategici?  Si  tratta  soprattutto  di  chiedersi:  vogliamo 

un’Associazione che si occupi solo dei nostri figli/fratelli, pensata solo per noi, oppure aperta al futuro ed 

alle persone con disabilità ed alle loro famiglie di oggi e di domani? 

2) I  fratelli  e  le  sorelle:  il  tema  dei  fratelli  e  delle  sorelle  delle  persone  con  disabilità  si  collega 

naturalmente  al  tema  della  partecipazione  dei  giovani  alla  vita  della  nostra  struttura  associativa. Nelle 

nostre famiglie esistono infatti moltissimi giovani: i fratelli e le sorelle delle persone con disabilità. Tuttavia 

fino ad ora a loro forse troppo poco spazio, anche in termini di programmazioni specifiche, è stato dedicato 

da  parte  delle  nostra  Associazione.  Eppure  si  tratta  di  figure  ben  presenti  e  che  necessitano  di  essere 

adeguatamente  valorizzate  e  coinvolte,  a  patto  di  farlo  però  con  la  giusta modalità.  Forse  è  infatti  più 

difficile per un fratello o per una sorella sentirsi pienamente ed attivamente coinvolto in un’Associazione in 

cui  il punto di vista prevalente è quello dei genitori e forse è necessario trovare modalità nuove, diverse, 

per  valorizzare  la  loro  presenza  all’interno  di  Anffas.  Anche  in  questo  caso,  la  domanda  è:  vogliamo 

veramente  cambiare  la nostra Associazione per dare  spazio e  voce a  tutti quanti  la  compongono o  la 

comporranno domani? E quale spazio possiamo e dobbiamo dare ai fratelli ed alle sorelle? 

3) La partecipazione associativa: nei mesi scorsi Anffas Nazionale ha realizzato una breve indagine su 

un piccolo campione dei soci per approfondire  la conoscenza ed  il senso di appartenenza dei singoli alla 

nostra Associazione. Dall’analisi dei primi dati  emerge un quadro piuttosto  sconfortante:  tra  le persone 

intervistate  il 90% non ha mai avuto contatti diretti con Anffas Nazionale  (l’unico contatto diretto risiede 

nella ricezione della rivista “La rosa blu”, ricevuta dal 96% degli intervistati); il 79% ha fornito dati personali 

differenti  da  quelli  presenti  in  anagrafica;  il  65%  non  conosce  le  iniziative  (es.  progetti,  campagne) 

promosse  da  Anffas  Nazionale;  il  71%  degli  intervistati  partecipa  solo  ad  1  evento  associativo  l’anno 

(solitamente  all’assemblea);  il  16%  degli  intervistati  non  è  interessato  a  rispondere.  Questi  dati,  che 

sicuramente  meriteranno  maggiori  approfondimenti,  pongono  una  serie  di  interrogativi  rispetto  alla 

partecipazione  associativa:  gli  associati  di Anffas  sono  “soci‐utenti”  dei  servizi? Oppure  sono  carenti  i 

meccanismi  volti  a  favorirne  la  reale  partecipazione?  Oppure  ancora  è  necessaria  maggiore 

comunicazione interna? 

Di sicuro sarà importante ragionare su come garantire che la nostra Associazione abbia associati partecipi e 

coinvolti e su come garantire che  la nostra Associazione sia, a tutti  i  livelli, realmente percepita e vissuta 

come vicina, anzi “dentro”, tutte le nostre famiglie. 

 



Gli organismi regionali 

Se  andiamo  un  po’  a  ritroso  nel  tempo  e  rileggiamo  la  relazione  “Il  cuore  e  la  ragione”  approvata 

dall’Assemblea Nazionale nel 2005  troviamo un preciso ed articolato riferimento all’importanza del ruolo 

ed organizzazione dei  livelli  regionali associativi,  frutto non di una  scelta  casuale da parte di Anffas, ma 

della necessità  impellente derivante dai cambiamenti costituzionali che hanno mutato  il ruolo dello Stato. 

Da  allora,  Anffas  a  livello  nazionale  ha messo  in  campo  riflessioni,  confronti, ma  soprattutto  strumenti 

(anche nei termini di impiego di risorse umane ed economiche) per favorire un processo (che per sua stessa 

natura non abbiamo mai  immaginato semplice) che garantisse  l’adeguato ed ottimale  funzionamento dei 

propri  livelli regionali. In questo senso  infatti  l’Associazione ha strutturato  l’attività formativa specifica, gli 

incontri ed i confronti (pensiamo ad esempio alla Conferenza programmatica del 2006, gli Stati Generali del 

2008,  il Convegno Nazionale del 2011,  l’incontro del 2012 delle rappresentanze regionali  in seno a Fish e 

Forum del Terzo Settore, solo per citarne alcuni),  l’incarico al Consigliere Nazionale Cesarina Del Vecchio 

che,  insieme al Direttore Generale Emanuela Bertini, ha  incontrato tutti  i  livelli regionali al fine di cogliere 

aspetti  critici  e  suggerire  possibilità  di miglioramento,  la  richiesta  di  costituire  e  gestire  unità  di  crisi 

regionali  affiancate  a  quella  nazionale,  il  supporto  costante  (anche  nei  termini  di  approfondimento, 

consulenza, intervento diretto) da parte degli uffici della sede nazionale, l’affiancamento nella costituzione 

e  gestione  delle  reti  e  federazioni  di  riferimento  ed  in  ultimo  un  contributo  economico  per  il 

funzionamento. Tutto ciò con un percorso che non va verso  l’estinzione o  la diminuzione, ma per  il quale 

esiste  la ferma volontà di questo Consiglio Direttivo ad una prosecuzione ed anzi ulteriore rafforzamento. 

Questo perché la scelta a  suo tempo effettuata rispetto al ruolo degli organismi regionali si è confermata, 

poi, nel  tempo e nei  fatti, del  tutto  sensata:  sappiamo bene  tutti quali e quanti  ruoli abbiano avuto ed 

abbiano le Regioni nella definizione e gestione delle politiche che ci riguardano e delle conseguenti ricadute 

sulle vite dei cittadini e quale e quanta necessità vi sia di garantire veri e propri “presidi” associativi al livello 

regionale, in assenza dei quali in questi anni probabilmente non avremmo di certo potuto garantire qualche 

avanzamento  (tra quei pochi, pochissimi possibili), ma  soprattutto arrestare certe derive o arginare certi 

disastri.  

Ciò per dire che non possiamo non riconoscere che in questi anni sono stati fatti dei progressi, seppur in 

maniera discontinua e non omogenea, che hanno portato anche ad importanti e soddisfacenti risultati. Ma 

con  la  stessa  franchezza dobbiamo  riconoscere  che  siamo ancora ad estrema distanza dall’obiettivo non 

solo  immaginato, ma  soprattutto necessario ed  indispensabile. E di  sicuro, non possiamo accontentarci. 

Perché di  fatto non possono di  certo  accontentarsi  le  famiglie,  le persone  con disabilità  che nelle  varie 

Regioni di Italia vivono e che ogni giorno sono costrette ad affrontare nuove e crescenti difficoltà e perché 

di  sicuro  e  conseguentemente  non  può  accontentarsi  la  nostra  Associazione  di  avere  dei  livelli  che 

funzionano poco o male o in modo frammentario, soprattutto poiché, come sopra sinteticamente illustrato, 

su  tali  livelli  ha  realizzato  in  questi  anni  investimenti  consistenti. 



Viene quindi da pensare: se gli strumenti possibili a  livello nazionale sono stati messi  in campo, perché 

allora  non  abbiamo  ancora  raggiunto  gli  obiettivi  minimi  di  funzionamento  che  da  anni  ci  siamo 

prefissati? Cosa manca? Di chi è la responsabilità? E’ del livello nazionale che non ha fatto abbastanza? E’ 

del  livello  regionale  che  non  riesce  a mettere  a  frutto  strumenti  e  risorse?  Oppure  è  delle  strutture 

associative locali che nel livello regionale non credono e sul quale non hanno intenzione  di  investire (fosse 

anche mettendo a disposizione per minima quota parte una figura tecnica)? 

Probabilmente, come  in tutte  le cose, non ha senso ricercare responsabilità singole, mentre  invece forse 

ha  senso  ragionare  su  cosa  ciascun  soggetto  può  e  deve  fare  per  contribuire  al  raggiungimento  del 

risultato. 

Il Consiglio Direttivo Nazionale ha deciso di fare proprio tale scelta, cercando di raccogliere le risposte alla 

prima  domanda  (cosa  deve  fare  di  più  e  meglio  il  livello  nazionale?)  ed  individuando  le  strategie  di 

intervento per garantire tutto il supporto possibile e necessario, restando naturalmente in costante ascolto 

rispetto a possibilità ulteriori di intervento e miglioramento. 

Allo  stesso  tempo,  da  questo  stesso  livello  nazionale,  vogliamo  invitare  (e  questo  sarà  lo  stile  che 

desideriamo  adottare  in materia  da  qui  in  avanti)  questa  Assemblea  in  primo  luogo  e  gli  stessi  livelli 

regionali a sviluppare simili riflessioni: cosa stanno facendo, cosa possono fare di più, con gli strumenti che 

hanno,  i  livelli  regionali?  Ed  i  livelli  locali,  come  stanno  contribuendo,  e  come  possono  e  devono 

contribuire a questo fondamentale obiettivo?  

2.2  UN’ASSOCIAZIONE CHE GUARDA AL FUTURO: LA NUOVA VISION 

In occasione dell’Assemblea Nazionale 2012 tenutasi a Montesilvano (PE), sono emerse  le aspettative,  le 

richieste e gli spunti della base associativa, sintetizzati in particolare nella mozione conclusiva che la stessa 

Assemblea ha approvato all’unanimità. 

La mozione  assembleare ha  impegnato  l’intera  associazione,  a partire dai  livelli  regionali,  ad  "elaborare 

modelli e strategie nuove ed  incisive (...) che consentano a tutta  la base associativa, a partire dalle stesse 

persone con disabilità, di essere protagonisti attivi nei processi di cambiamento in atto, anche aprendosi e 

trovando nuove alleanze al fine di incidere in una cultura che torni a mettere al centro la persona con i suoi 

diritti  di  cittadinanza  e  ciò  a  partire  dall'avvio  di  un  percorso  che  renda  effettiva  la  partecipazione 

associativa  e  l'auto  rappresentanza   delle  stesse  persone  con  disabilità...”. 

Il mandato  assembleare  è  stato  dovutamente  posto  al  centro  delle  riflessioni  e  dei  lavori  del  Consiglio 

Direttivo  Nazionale,  il  quale  ha  assunto  quindi  il  compito  di  predisporre  e  consegnare  agli  organismi 

regionali una piattaforma di vision dell'associazione da portare  in discussione con  la base associativa al 

fine  di  consentire  di  poter  assumere  decisioni  sul  presente  ed  il  futuro  associativo  anche  attraverso 

l'attualizzazione dello Statuto. 



Tale piattaforma si sviluppa su una serie di punti‐capitoli ed ha come cornice di riferimento la Convenzione 

Onu  sui diritti delle persone  con disabilità,  alla quale  si  ancora direttamente,  a partire dagli  articoli  che 

riguardano  la  non  discriminazione  delle  persone  con  disabilità  e  l’accrescimento  della  consapevolezza 

riguardo  alla  disabilità  nella  nostra  società,  nonché  i  diritti  alla  libertà  di  scelta,  autodeterminazione, 

partecipazione e piena inclusione in tutti gli ambiti della vita della nostra società. 

Sulla costruzione della nuova vision (che volutamente non si riporta qui per intero) si è avviato un intenso 

ed  interessato  dibattito  all’interno  della  nostra  Associazione,  che  non  si  è  ancora  del  tutto  esaurito  e 

concluso. 

La nuova vision, il nostro modello e sogno per il futuro, rappresenta un tentativo di risposta a molte delle 

domande e degli  interrogativi contenuti  in questa relazione con  la peculiarità di rimettere al centro,  in 

modo nuovo, le stesse persone con disabilità intellettiva e/o relazionale (ma non limitandosi a questo). 

Si  tratta di una possibile  risposta e di un possibile modello,  che però vogliamo  realizzare ad una  sola 

condizione: che sia da tutti, dalla nostra intera Associazione, realmente desiderata e condivisa. 

Si  tratta  di  una  domanda,  “Qual  è  l’Associazione  che  sogniamo  per  il  domani  e  che 

iniziamo a costruire a partire da oggi?” alla quale vorremmo avere una  risposta unanime e 

convinta,  da  parte  di un’Associazione  che  si  impegna ad andare avanti ed affrontare 

nuove  sfide,  cambiare  insieme  al  mondo  che  cambia,  senza  lasciare  da  parte 

nessuno. Mai. 


