STORIA DELL’ ASSOCIAZIONE VENEZIA-MESTRE
PER LA LOTTA CONTRO L’EPILESSIA

Nel 1985 I’ Associazione Italiana contro 1I’Epilessia (A.I.C.E.) organizza a Mestre, su invito di una
socia, una conferenza pubblica sul tema dell’epilessia, tenuta dal prof. Canger.

C’¢ molta partecipazione perché il tema ¢ nuovo e sconosciuto ed € occasione di incontro per le
molte persone che nella nostra citta vivono il problema direttamente o indirettamente.

I dati sono inquietanti, ben 1’1 % della popolazione ha o ha avuto problemi di epilessia ma un alone
di ignoranza e pregiudizio circonda ancora questa malattia, portando la gente a viverla di nascosto
quasi fosse una colpa o una vergogna.

Si sente forte la necessita di creare anche nella nostra citta un punto di riferimento per tutti coloro
che vogliono confrontarsi sui problemi, prospettive e soluzioni di questa malattia e che vogliano
lottare per sconfiggere 1’ignoranza, il pregiudizio e la scarsa attenzione delle istituzioni che esiste
verso gli ammalati di epilessia. Un gruppo di persone comincia ad incontrarsi e progettare.

Si cerca una sede che viene trovata, grazie alla disponibilita di don Pace, in una stanza dell’oratorio
della Chiesa della Salute in via Spalti; la stanza non ¢ tutta per noi ma viene usata una sera a
settimana per incontrarci . Diventa una conquista la disponibilita di un armadio, un telefono, una
segreteria.

Quanto entusiasmo e discussioni in quelle serate che talvolta si protraevano fino a tardi tanto da
rimanere chiusi all’interno della Casa di riposo ed allora non restava che scalcare il muro o
chiamare il medico di guardia per farsi aprire.

Il Dr. Francesco Paladin, neurologo, neuropsichiatria infantile ed epilettologo operante
nell’Ospedale Civile di Venezia ci segue e ci sostiene da subito.

Nasce cosi I’Associazione Venezia Mestre per la lotta contro ’epilessia.
E’ un’Associazione laica, legalmente riconosciuta ed iscritta all’albo delle associazioni di
volontariato comunale e regionale che opera nel territorio comunale e provinciale.



In quegli incontri vengono progettate conferenze su vari temi riguardanti I’epilessia:

EPILESSIA OGGI con la presenza del Prof. Della Bernardina di Verona.

Lin convegno a Mestre ha vivoluzionato la comprensione della malattia

Una nuova cultura dellepilessia
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Numerose altre conferenze, piu allargate o piu ristrette hanno toccato i tanti temi che stavano a

cuore ai soci o simpatizzanti: nuove prospettive di cura, la possibilita di una gravidanza,
nuovi farmaci.

Sono stati inoltre seguite anche le esperienze che venivano fatte da altre associazioni, partecipando
ad incontri nazionali ed europei.

Per reclamizzare 1’associazione e sensibilizzare al problema, nel territorio ¢ stato progettato un
pieghevole
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che per tutti questi anni ¢ stato distribuito dai soci, in cui si parla dell’epilessia e di cosa si
propone di fare per affrontarlo al meglio.



Nelle farmacie, dai medici di base, alle manifestazioni di volontariato, ai mercatini di solidarieta ed
in ogni occasione capitava si ¢ cercato di far conoscere 1’ Associazione per farla diventare
occasione di incontro e confronto.

Fra i soci non si discute solo di epilessia ma si fa amicizia, si cerca di divertirsi, si organizzano
cene e gite.




Si partecipa a mercatini e carnevali, sempre con lo scopo di diffondere le nostre idee, farci
conoscere e finanziarci




Molti cittadini di Mestre ormai
sono nostri affezionati clienti,
apprezzano il nostro estro per
I’oggettistica e il nostro
impegno con i ragazzi.Sanno di
incontrarci sia ai vari mercatini
che alle Manifestazioni per il
volontariato.
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Coinvolgendo la stampa, le radio e televisioni locali si cerca di provocare i cittadini e le
istituzioni ed interessarsi a questo problema
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Vengono anche ottenuti dei fatti concreti:

viene creata una corsia preferenziale per esami e visite alle persone ammalate di epilessia, sia
nell’Ospedale Civile di Venezia che, piu tardi, in quello di Mestre.

Questo fatto permette, a chi ne fa richiesta, di poter svolgere tutti gli accertamenti diagnostici, le
visite neurologiche e psicologiche, che questa malattia richiede con una certa frequenza, tutte
concentrate in una unica mattinata, con i notevoli vantaggi conseguenti.



Ci sono alcuni temi di fondo che sono in cima ai pensieri di diversi genitori: che sbocchi lavorativi
ci saranno per i nostri ragazzi? .... cosa sara di loro quando non ci saremo piu? ....

Alcuni genitori, spinti e sostenuti dall’attuale Presidente Maria Messina decidono di intraprendere
una apparentemente “folle” avventura: creare una cooperativa in grado di occupare giovani
portatori di svantaggio per la malattia dell’epilessia ma con capacita lavorativa che nel
normale mondo del lavoro avevano trovato difficolta di inserimento .

Un inserimento lavorativo aveva lo scopo di garantire loro, oltre ad una autonomia psicologica
ed economica, una dignita sociale.

Trovare i soci disposti a giocarsi questa partita, trovare i1 sostegni politici e sociali e stata veramente
una sfida ardua, che ha necessitato di grande coraggio, impegno e fiducia, doti che per fortuna
abbondavano in Maria e che ¢ riuscita a diventare forza trainante anche per altri.

Nel 1996 ¢ stata costituita la Cooperativa Sociale La Rivincita che rappresenta la vittoria
sull’indifferenza ed il pregiudizio sociale; la piena realizzazione psico-sociale di giovani
diversamente abili che finalmente hanno trovato nella cooperativa un luogo di lavoro protetto,
idoneo alle loro abilita nel rispetto dei loro tempi di realizzazione e delle loro esigenze.

Operatori e volontari cooperano con loro per incentivare le potenzialita di ciascuno, senza che mai
la scarsa resa produttiva possa mortificare o scoraggiare nessuno.

Incoraggiamento e sostegno sono all’insegna di ogni attivita.

Avere la prima sede a Marghera ¢ stata una conquista e un riconoscimento delle Istituzioni che
hanno iniziato a credere in questa iniziativa.

Inventarsi le prime attivita:

Oggettistica con il cernit




Confezionamento di bomboniere che nel tempo diventa un nostro cavallo di battaglia. Questa
attivita, facilmente scomponibile in atti piu semplici (tagliare nastri, piegare scatole,o altro),
completati dall’abilita e creativita di alcune ragazze particolarmente dotate realizzano piccoli
capolavori in grado di soddisfare i gusti di moltissimi sposi, genitori e bimbi che si avvaolgono
delle nostre proposte.
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La confezione di bomboniere diventa una delle attivita piu praticate, quella che ci da piu

soddisfazione e ci aiuta economicamente

LA COOPERATIVE PER EPILETTICH

Le bomboniere delia Rivincita
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Anche le composizioni di fiori secchi ci danno molte soddisfazioni nei mercatini

Composizione
fiori secchi

Dopo aver scelto una quantitd di fiori di diverse qualita, si procede ad
una cernita di quelli pid belli per poi procedere alla loro essiccazione.
Successivamente la realizzazione di composizioni floreali come ceste,
bouquet e mazzetti dimostrane la professionalita e la perfezione di rea-
lizzazione anche di questa attivita da parte dei nostri ragazzi. Gli addobbi
floreali pin belli sono senz'altro quelli natalizi, come le ceste ed | mazzi
per I'allestimento di vetrine di negozi e sale di alberghi ed uffici.




Un maestro insegna a dipingere su ceramiche, su stoffe e su vetro
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Le icone lignee diventano un altro dei nostri cavalli di battaglia.

La forgiatura e dipintura delle statuine del presepio o altri oggetti in gesso ¢ un’altra delle
attivita che ci fa produrre articoli molto richiesti nei nostri mercatini.

Piccoli lavoretti di rilegatura, attivita di cartonaggio (rubriche, album, agende, portafoto e altro)
sono altre manualita che stiamo sviluppando.



Avere le prime commesse di lavori di assemblaggio per garantire una continuita lavorativa ai
ragazzi per insegnare loro il senso del ritmo di lavoro, della manualita veloce (per quanto possibile)
da alternare a lavori piu creativi ma meno produttivi.

Nasceva poi la necessita di trasportare persone € cose con un mezzo piu grande di una macchina,
ecco che viene regalato il primo pulmino; sembra raggiunto un traguardo quasi irraggiungibile.

La pubblica amministrazione acquisisce sempre piu fiducia in questa cooperativa a cui affida spesso
casi difficili che non riesce a risolvere diversamente.

La Cooperativa si ingrandisce, aumentano sia 1 soci che le attivita e gli ambienti a nostra
disposizione diventano troppo stretti.

La sempre piu stretta collaborazione con il Comune di Venezia e con I’'ULS n. 12 permette di
aumentare le prospettive della Cooperativa che diventa in parte di tipo B per I’inserimento
lavorativo dei ragazzi in grado di svolgere un’attivita e di tipo A per inserire ragazzi con difficolta
maggiori, assistiti da un numero adeguato di operatori qualificati.

Viene inoltre trovata una nuova sede in via Milano 65.



Gli spazi sembrano enormi, ¢’¢ addirittura un forno per la ceramica, una nuova attivita che viene
intrapresa.

By AP

-

1

Per il progetto del ...dopo di noi ... viene inoltre inserito nei Piani di zona un progetto per una
Casa alloggio.

Tutto sembra correre.... Nuove attivita: trasporti per disabili....si acquistano nuovi pulmini;
impresa di pulizie... in vari uffici e condominii
si acquista anche un forno per la ceramica raku...

Si progetta anche un Gruppo appartamento per soddisfare a breve alle esigenze di chi non puo piu
restare in famiglia

Nel frattempo nascono Gruppi di auto aiuto sia per i genitori che per i ragazzi in cui, sostenuti da
operatori qualificati, possono confrontarsi e trovare risposte e conforto alle loro problematiche.

L’ Associazione continua ad essere presente per diventare riferimento a chi ne fa richiesta, per dare
speranze e fiducia a chi si trova da poco in una situazione che non conosceva e che ha tanti lati

oscuri e proprio per questo fanno paura, confrontarsi con chi ci ¢ gia passato aiuta a chiarire tanti
dubbi.

Viene anche aperto un sito internet e per un anno ¢ attivo un Forum, sostenuta da una volontaria che
con molto impegno se ne fa carico, viene poi sospeso per mancanza di risorse umane.

Le attivita e 1 progetti sono molti e con il sostegno di tutti potranno sicuramente continuare ad
andare avanti.

Resta comunque la soddisfazione per chi si ¢ impegnato e ci ha creduto di vedere che un notevole
percorso ¢ gia stato fatto ed ¢ cambiata la qualita della vita di molte persone.



