dal lavorare insieme, occorre imparare a ﬁdar5| delle altre orgamzzcznonl

a Rete Oncologica ¢ nata nell’ambito
della programmazione dei Centri di Ser-
vizio per favorire le relazioni di mutuo
scambio fra le associazioni impegnate
nello stesso settore di attivita; per mettere
a sistema le risorse e le progettualita per
rispondere piu efficacemente ai bisogni
espressi dai diversi territori della regione;
per proporre e sostenere programmi di
comune interesse in ambito formativo, al
fine di qualificare le attivita e di speri-
mentare nuove forme di intervento.

Il lavoro della Rete ha avuto avvio uffi-
cialmente a febbraio del 2006. Le azioni
concrete della Rete si sono fortemente
orientate, in questi primi due anni, ad ap-
profondire la conoscenza delle risorse attivate
dal volontariato nel settore dell’oncologia. Si
¢ realizzato dunque un censimento delle
organizzazioni che offrono servizi gratuiti
ai malati ed ai familiari, attraverso 'impe-
gno di volontari, e si ¢ elaborata una guida
dal titolo “Accoglienza e sostegno — L’im-
pegno del volontariato per i malati onco-
logici nel Lazio”, pubblicata a giugno
2008.

Una banca dati per i malati
Si ¢ poi messa a disposizione delle as-
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sociazioni una banca dati online, “Rete
Kappa”, dei servizi sociali, sanitari e psi-
cologici del Lazio rivolti ai malati oncolo-
gici. Questo strumento ¢ stato creato in
via sperimentale da una mini rete di asso-
ciazioni, grazie ad un progetto finanziato
dai Csw.

La banca dati “Rete Kappa” ha 'obiet-
tivo di raccogliere informazioni utili per
orientare i malati ed i loro familiari e per
facilitare il loro accesso ai servizi di cui
hanno bisogno. La condivisione di questa
risorsa con l'intera rete delle associazioni
di volontariato, favorisce un piu agevole e
completo aggiornamento dei dati ed una
maggiore diffusione degli sportelli di ac-
cesso all'informazione per gli utenti.

Tra le altre azioni della Rete Oncologica
possiamo citare un sistema di circolazione
via e-mail di informazioni sulle iniziative
delle associazioni e di altri soggetti del set-
tore. Si ¢ inoltre iniziato a progettare uno
spazio dedicato sul portale www.volonta-
riato.Jazio.it, che renda visibile il lavoro
delle associazioni aderenti e della rete, ma
anche che dia una prospettiva su quello
che si muove in questo settore sul piano
sanitario, sociale e dell'impegno civile. St
valutera anche la possibilita di avviare uno
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spazio interattivo di confronto sulle te-
matiche di interesse della rete, aperto ai
volontari, agli operatori e magari agli utenti.

Aperti alle collaborazioni

e al servizio civile

Un’altra area di lavoro della Rete ¢ stata
quella di avviare rapporti con soggetti
esterni con cui costruire percorsi di colla-
borazione. Si sono mossi i primi passi per
una collaborazione con I’Agenzia di Sa-
nita Pubblica della Regione Lazio per atti-
vita formative nel campo della comunicazione
di qualita in oncologia; con i responsabili
della Rete Oncologica Regionale della Sa-
nita del Lazio si ¢ avviato un dialogo per
gettare le basi di una co-progettazione di
azioni e modelli. L’ottica ¢ quella di valo-
rizzare, ma anche di ampliare, I'attuale si-
stema di micro reti che realizzano
esperienze di collaborazione “a macchia
di leopardo”, fra la singola associazione e
la singola struttura ospedaliera, oppure
tra due-tre associazioni intorno ad uno
specifico progetto o attivita.

Man mano che il lavoro della rete pro-
cede, si va ampliando lo spettro di possi-
bili iniziative. Un ambito importante di
sperimentazione concreta del lavoro di
rete ¢ stato in questi anni la realizzazione
dei progetti di servizio civile. Nel tempo ¢
raddoppiato il numero di associazioni on-
cologiche che fanno parte di questa rete
funzionale al progetto di Servizio Civile.

Forti grazie alla rete

A margine dell’attivita di questi anni
della rete Oncologica, si possono fare al-
cune considerazioni su cosa puo rappre-

sentare una rete tematica. Patlando con le
associazioni, anche quelle che ad oggi non
hanno ancora formalmente aderito alla
Rete, il bisogno di entrare in contatto e di
aprire spazi di collaborazione con altre as-
soclazioni ¢ tanto piu forte quanto piu le
organizzazioni sono piccole e territoriali.
Solo le associazioni di grandi dimensioni
sembrano non sentire il bisogno di essere
aiutate nello stabilire rapporti e avvertono
meno impellente la spinta a progettare ini-
ziative in comune con altri. Questo non
significa pero che non ci possa essere, da
parte loro, una disponibilita di fondo ad
aprirsi ad iniziative comuni.

Quando parliamo di reti in effetti dob-
biamo tenere presente che quasi tutte le
associazioni sono gia nodi di reti. Sono
sempre collegate operativamente, nelle
loro attivita quotidiane, a soggetti pubblici
(amministrazioni, strutture sanitarie), ad
altri organismi di terzo settore (associa-
zioni, cooperative, parrocchie) e fra que-
sti talvolta ad altre Odv che operano in
campo oncologico.

I’idea di rete che i Centri di servizio
propongono quindi, sembra nell’imme-
diato non riferirsi alla operativita delle as-
sociazioni ma alla possibilita di creare
un’alleanza forte fra queste, affinché for-
mino un tessuto che, non intaccando I'au-
tonomia di ciascuna, potenzia le capacita
di tutte e si presenta, il pit possibile com-
patto, nel rapporto con gli interlocutori
privilegiati, per esempio con ’Ammini-
strazione pubblica.

Draltra parte, per alcune realta della
Rete, il vantaggio di un riferimento ag-
gregativo con altre associazioni ha anche




la valenza di potenziare la capacita di in-
tervento nei confronti del malato e dei fa-
miliari. Per esempio, le associazioni che
dalle altre province del Lazio vedono i
loro assistiti trasferirsi a Roma per le cure,
sentono fortemente il bisogno di trovare
in associazioni romane una continuita di
presa in carico per questi malati. In questa
prospettiva, le associazioni esprimono
un’esigenza marcata di sperimentare rap-
porti di fiducia con le altre OdV e di su-
perare un’istintiva diffidenza ed il timore
che alle dichiarazioni di intenti non corti-
sponda, da parte delle altre realta, una
vera assunzione di responsabilita.

Problemi e prospettive

Una difficolta si ¢ registrata, nel corso
di questi anni, nel portare avanti questo
impegno di progressiva integrazione: il
frequente cambiamento delle figure refe-
renti delle associazioni. Il fatto di vedere
ogni volta facce nuove ha ostacolato il
raggiungimento di un punto fermo in
questo processo di reciproca conoscenza.
Questo ¢ dovuto anche al fatto che man
mano si sono aggiunte altre organizza-
zioni di volontariato.

Certamente si riscontra una certa diffi-
colta a conciliare la partecipazione alle at-
tivita della Rete con gli altri numerosi e
imprescindibili impegni di cui i volontari
delle associazioni si fanno carico. Ad oggi
la rete Oncologica conta circa 25 Odv
aderenti ed ha ricevuto richieste di parte-
cipazione anche da altre Onlus, confer-
mando la convinzione che ¢ diffuso il
bisogno di trovare luoghi di confronto e
di progettazione comune, fra soggetti che

operano nello stesso settore, sia a livello
di territorio provinciale che regionale.

La prospettiva in cui vogliamo muoverci
adesso ¢ quella di creare un piccolo nu-
cleo di referenti delle associazioni con cui
mantenere un rapporto piu assiduo e che
si coinvolgano nella progettazione delle
attivita e nella elaborazione delle propo-
ste. Al momento ci indirizziamo soprat-
tutto verso la formazione, nella comune
convinzione che questa rappresenti uno
degli strumenti principali di consolida-
mento della qualita dell’intervento delle
OdV.m






