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Open Sociology € una collana che si propone di racco-
gliere contributi, sia di taglio teorico che empirico, sui temi
chiave della sociologia. Open significa innanzitutto la scelta
di un modello editoriale di condivisione del sapere (open
access), ma anche un’idea di conoscenza aperta e interdisci-
plinare, in cui la sociologia non rinuncia a sconfinamenti,
scambi e confronti con le altre scienze umane. L'apertura
si riferisce anche alla possibilita concreta data a giovani stu-
diosi e ricercatori di proporre iniziative editoriali e progetti
culturali innovativi. Infatti, la collana & guidata da un Comitato
scientifico e una Direzione composta da giovani studiosi,
ma non rinuncia al confronto con un comitato internazionale
e al supporto di un Comitato di saggi che garantisce della
validita delle proposte.

La rivoluzione digitale degli ultimi anni, insieme a molti altri
cambiamenti che hanno investito la societa contemporanea,
ha comportato la possibilita di comunicare in maniera
aperta i contenuti del sapere che tradizionalmente erano
rimasti chiusi nell’accademia. In quanto open access, la
collana mira a diffondere la conoscenza sociologica attra-
verso un orientamento di apertura e accessibilita, favorendo
la spendibilita del sapere in tutti i contesti, istituzionali e
non, in cui questa forma di pubblicazione rappresenta un
requisito indispensabile.

| manoscritti proposti sono sottoposti a referaggio in doppio
cieco.
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Prefazione

di Nicoletta Pavesi?

La teoria sociologica ha offerto differenti letture della disabilita: ora cen-
trandosi sulla condizione di “menomazione”, e dunque di impossibilita ad
accedere con successo a spazi di vita importanti (il lavoro, ad esempio), fa-
vorendo e sostenendo cosi una lettura principalmente bio-medica del feno-
meno; ora centrandosi sull’etichetta di “diverso”, e dunque sottolineando la
condizione di esclusione sociale; ora marcando gli aspetti piu personali, di
narrazione individuale della condizione, facendo cosi emergere la dimen-
sione di autoriflessivita della persona con disabilita; ora, infine, attraverso
una lettura sociale che ha fornito il materiale per I’ampio attivismo politico
caratterizzante gli ultimi decenni di storia anche nel nostro Paese.

Se tuttavia assumiamo una prospettiva che pone al centro dell’analisi la
persona (con disabilitd) possiamo in un certo senso operare una sintesi che
consente di integrare i molteplici aspetti individuali e di sistema, micro e
macro, nella lettura della condizione di disabilita, nella predisposizione di
risposte di welfare attente e non standardizzate, nella presa in carico non so-
stitutiva, ma viceversa capacitante delle risorse e dei desideri delle persone.

Trattare del tema della disabilita tenendo insieme e facendo dialogare mi-
cro € macro, persona e istituzioni, richiede di assumere delle lenti che con-
sentono di vedere che tra i due termini (la persona con disabilita e I’istitu-
zione) non ¢’¢ uno spazio vuoto, ma esiste una rete di persone e organizza-
zioni che rappresentano quel tessuto comunitario in cui le persone — se la
comunita lo consente ¢ lo favorisce — possono esprimere sé stesse € raggiun-
gere il proprio benessere. Le istituzioni stesse, a livello locale, sono soggetti
rilevanti della comunita.

Ecco perché la prospettiva del Welfare Responsabile propone una lettura
del sistema di welfare che si presenta come feconda anche sul tema della

! Prof.ssa Associata, Universita Cattolica del Sacro Cuore di Milano.
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disabilita. La scelta di fondo, porre la persona al centro di ogni politica, in-
tervento, servizio, significa anzitutto vederla (e rispettarla) nella sua com-
plessita, nei suoi molteplici aspetti, individuali e relazionali, superando cosi
la riduzione ad un solo tratto, la disabilita. La ricaduta in termini di azione ¢
evidente, ed ¢ esplicitata da alcune “parole chiave” della proposta del Wel-
fare Responsabile. La prima identifica il processo di “attivazione capaci-
tante”, attraverso il quale si supera 1’idea di un welfare assistenzialista, in
quanto permette anzitutto di identificare e supportare le risorse della persona
con disabilita, delle sue reti, del contesto sociale in cui si trova a vivere. In
questa prospettiva, si tratta di considerare la persona disabile e i suoi caregi-
ver come soggetti competenti rispetto alla loro condizione di vita, alle stra-
tegie di comprensione e gestione della disabilita. In questo senso puo essere
utile rivalutare il filone teorico interazionista e fenomenologico, che sottoli-
nea come le persone nella quotidianita attribuiscono significato e mettono in
atto soluzioni per affrontare la loro condizione di vita (pensiamo al modello
negoziale, ad esempio). Da questo scaturisce la seconda parola chiave del
Welfare Responsabile, utile per attivare politiche e servizi efficaci e rispet-
tosi: I’“integrazione condivisa”. Riconoscere che esistono delle competenze
esperienziali e professionali differenti ma integrabili consente di lavorare in
una logica di rete, ossia di messa in comune di visioni plurali che conducono
a una lettura piu articolata della condizione e delle risorse, alla identifica-
zione di soluzioni innovative e tailored, favorendo cosi una presa in carico
complessa e articolata della persona, che si sente quindi supportata nei suoi
diversi ambiti di vita: salute, lavoro, scuola, tempo libero, eccetera. Tale re-
ticolarita puo essere declinata su piu livelli: € possibile, infatti, pensare a una
rete di fronteggiamento come insieme di soggetti che si prendono cura della
persona nell’interazione quotidiana, valorizzandone il punto di vista, ma an-
che a una rete di organizzazioni pubbliche, private e di privato sociale che
connettono e integrano le loro attivita. La costruzione di una rete consente di
creare lo “spazio sociale di prossimita”, concepito come I’ambiente dentro il
quale le persone, anche quelle piu vulnerabili, trovano spazio per esprimersi
e dove vengono co-costruite risposte integrate ai loro problemi di vita. In
questo senso c¢’¢ una valorizzazione della prospettiva sociale della disabilita
in chiave propositiva: il sociale non ¢ piu (o cessa di essere) una struttura
disabilitante, ma anzi, ¢ luogo di valorizzazione delle diverse competenze,
del loro confronto per la realizzazione di spazi di vita, servizi, attivita, luoghi
pienamente inclusivi delle tante diversita.

Ritengo che il volume di Andrea Bilotti e Andrea Dondi possa offtrire uno
sguardo originale sul tema della disabilita oggi, capace di integrare punti di
vista differenti, di stimolare domande e insieme la ricerca di risposte nuove,
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partendo pero da una scelta che € anzitutto etica, quella del porre al centro
delle politiche e dei servizi la persona con le sue caratteristiche di unicita
(nel senso che non ¢ semplicemente un’identita inconfondibile con tutte le
altre, ma ¢ insostituibile, irripetibile, e dunque non standardizzabile) e di re-
lazionalita (ossia non ¢ autosufficiente ma ¢ costitutivamente e intrinseca-
mente aperta agli altri e necessita degli altri: lo sviluppo, I’autonomia e le pos-
sibilita di vita dipendono e sono resi possibili dai suoi legami sociali). Le rica-
dute sulle politiche e sui servizi, sui processi di progettazione e implementa-
zione sono estremamente significative, come ¢ ben discusso nel volume.

Copyright © 2024 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835150756



Copyright © 2024 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835150756



| ntroduzione

Nonostante il tema della disabilita abbia una straordinaria capacita di far
emergere situazioni spiazzanti, spazi iper-regolati e allo stesso tempo il loro
smascheramento, complessita, bisogni, sogni, successi ed insuccessi, a lungo
¢ stata poco considerata dal dibattito nazionale delle scienze sociali (Sca-
varda 2020; Terraneo, Tognetti 2021).

Il volume affronta temi, problemi e prospettive che le persone con disa-
bilita e le loro famiglie, operatori e ricercatori conoscono bene anche se non
sempre c’¢ convergenza e sostanziale sovrapposizione semantica. Non c’¢
sempre accordo a nominare la disabilita (o diversabilita o altro ancora)
quando si affrontano i temi dell’inclusione sociale, della vita indipendente,
della partecipazione e dell’autodeterminazione oltre che dell’autonomia e
dell’empowerment e molto spesso ci troviamo di fronte ad un vero e proprio
conflitto di saperi e di prospettive (Bilotti, Genova 2021).

11 testo non vuol essere una speculazione accademica ma ¢ stato immagi-
nato nelle mani di operatori, volontari, studenti e policy maker. Tenta per
questo di tracciare un “Passaggio a Nord-Ovest” mettendo in primo piano il
tema della qualita della vita della persona con disabilita e dei diritti che pur
essendo da molti anni al centro del dibattito pubblico, segnano ancora una
certa distanza tra i principi che guidano il Legislatore e le condizioni di vita
che operatori e famiglie si trovano a fronteggiare quotidianamente. Superate
le complicazioni del “Passaggio a Nord-Ovest”, guadagnando 1’Oceano Pa-
cifico, il viaggio ¢ tutt’altro che concluso. Come rendere tali diritti davvero
esigibili, come smettere di parlare di inclusione e autonomia quando troppo
spesso abbiamo che fare con il rifiuto, la discriminazione, 1’impossibilita di
aprire nuove strade? Come fronteggiare una certa tendenza alla re-istituzio-
nalizzazione delle persone con disabilita, pratiche di falsa partecipazione e
purtroppo talvolta di segregazione vera e propria? Quale spazio per nuove
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alleanze nei territori locali e come valorizzare le molte risorse dei diversi
attori istituzionali e non presenti nella scena pubblico-privata?

Queste sono le domande cui tenta di rispondere il volume, frutto del la-
voro interdisciplinare congiunto degli autori e di un gruppo piu ampio di col-
leghi, operatori, ricercatori, famiglie e persone con disabilita e policy maker
che da alcuni anni stanno lavorando in modo congiunto per un rinnovato
modo di costruire inclusione sociale e liberazione delle persone. L’assunto
di fondo ¢ che le traiettorie di vita delle persone disabili seguano percorsi
diversi in relazione alle risorse di contesto e di welfare locale, oltre alle dif-
ferenze biologiche e psicologiche. I luoghi di vita delle persone con disabilita
e delle loro famiglie, le risorse presenti, cosi come quelle inespresse, sono
elementi imprescindibili per co-costruire progetti di vita capaci di attivare,
valorizzare, capacitare i microsistemi dei quali tutti siamo parte. Lontano
dall’elogio della complessita, il volume presenta proposte di intervento radi-
cate nella realta, nella prospettiva nuova di quel Welfare Responsabile che
un gruppo di docenti di diverse universita italiane ha recentemente sistema-
tizzato (Cesareo, 2017; Cesareo, Pavesi 2019). Due opzioni di fondo, la cen-
tralita della persona e la responsabilita personale e collettiva, guidano nella
proposta di un processo innovativo di co-costruzione di servizi ed interventi
capaci di guardare all’*Oggi”, al momento in cui le risorse familiari delle
persone con disabilita diventano piu rarefatte e il sistema pubblico ¢ chia-
mato troppo spesso in urgenza ed emergenza ad intervenire.

Venendo alla composizione del volume, il lettore trovera nel primo capi-
tolo una visione complessa ed intersoggettiva della disabilitd dove viene
messa in luce la centralita della famiglia come cardine su cui diventa possi-
bile fondare un progetto di vita sostenibile per le persone con disabilita. Pren-
dersi cura della famiglia in modo precoce e responsabile ed aiutarla a diven-
tare un soggetto attivo e un interlocutore dei servizi efficace risulta ad oggi
un gesto etico e di welfare di grande rilevanza.

Il secondo capitolo presenta i temi chiave per la definizione di iniziative
locali a sostegno della qualita della vita delle persone con disabilita e delle
loro famiglie, valorizzando I’infrastruttura di welfare territoriale. I terzo ca-
pitolo contestualizza ed iscrive entro i canoni della “Responsabilita”, un’espe-
rienza di welfare filantropico territoriale, ricostruendone la genesi e la portata
di innovazione dal punto di vista dell’ente di erogazione. Il quarto capitolo
entra nel merito dell’approccio metodologico utilizzato per la costruzione dei
gruppi per genitori. Sono forniti spunti relativi alla gestione del processo rela-
zionale intergruppo, e sono approfonditi i temi ricorrenti nelle dinamiche fa-
miliari dove ¢ presente la disabilita, in modo da offrire agli operatori un “data-
base” a cui attingere nella costruzione di progetti di capacitazione.
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Il quinto capitolo riporta una narrazione del percorso reale dei gruppi di
capacitazione descritto dai diretti protagonisti, nel tentativo di offrire uno
spaccato degli elementi di risorsa e delle criticita emerse nel lavoro, anche
alla luce delle diverse peculiarita dei distretti dove i gruppi sono stati orga-
nizzati ¢ della necessita di flessibilita richiesta dal sopraggiungere del feno-
meno pandemico.

L’ultimo capitolo chiude con la proposta di attivazione di una professio-
nalita specifica sul territorio, il disability manager che, secondo la nostra pro-
spettiva, puo svolgere una funzione essenziale — e urgente — di membrana di
connessione tra persona con disabilita, mondo dei servizi e le vare risorse e
attori del territorio in vista di una implementazione degli obiettivi comuni di
personalizzazione degli interventi e di aumento della qualita della vita.

Il libro ¢ il racconto di un’esplorazione in nuovi territori del welfare locale
e una testimonianza diretta di come si possano co-costruire piccole e grandi
cose che contano: quei servizi, quegli interventi e quelle politiche che per-
mettono di vivere la vita con maggiore dignita.

La progettazione e ’ideazione del volume sono il risultato di lunghe di-
scussioni e confronti fra gli autori. I capitoli 1, 4 sono stati scritti da Andrea
Dondi, i capitoli 2, 6 da Andrea Bilotti. Il capitolo 3 ¢ di Niccold Romano, il
5 ¢ frutto del lavoro comune di Andrea Brogioni e Francesca Giomi. Intro-
duzione e “Per non concludere” sono frutto dell’impegno condiviso tra An-
drea Bilotti e Andrea Dondi.
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1. 1l complesso mondo della disabilita: i bisogni
delle persone con disabilita e delle loro famiglie

1.1 Epistemologie

La disabilita ¢ considerabile come “una delle possibili condizioni
umane”. Certo si tratta di una definizione molto ampia, volutamente, per sot-
tolineare il piu possibile la matrice comune di ogni esistenza, a prescindere
dal livello di funzionamento e di performance raggiungibili. Non ¢ pero suf-
ficiente a rendere ’idea di cosa comporta concretamente per una persona
avere una disabilita, perché la disabilita ¢ una condizione umana del tutto
particolare, che molto spesso comporta uno svantaggio e che di conseguenza
richiede particolari forme di tutela, cura e supporto. Si ritiene che la disabi-
lita, pur essendo “una delle possibili condizioni umane”, non sia semplice-
mente riconducibile ad una diversita come le altre, quelle che caratterizzano
la soggettivita degli individui come ad esempio essere alti, bassi, mori o
biondi, bianchi o di colore, perché non si intende sottovalutare il livello di
impedimento, sofferenza, dipendenza che molte disabilita riservano ai loro
portatori. Non possiamo quindi sposare, a livello epistemologico, il termine
“diversamente abile” perché alle nostre orecchie suona come una negazione
del reale portato della disabilita e del vissuto associato ad una determinata
condizione. Certo, il tema del diverso € centrale nel costruire una cultura
della disabilita che possa presentare le caratteristiche dell’accoglienza, prima
ancora dell’inclusione, a prescindere dal livello di funzionamento espresso
dagli individui. Vedere la diversita, infatti, comporta necessariamente il ge-
sto di riconoscere 1’Altro, vederlo per quello che ¢, e contemporaneamente
essere consapevoli del proprio modo di essere, unico, ma non per questo
I’*unico”. L’individualismo, che sembra connotare la nostra epoca storica,
rende difficile il riconoscimento dell’Altro come una semplice forma alter-
nativa al proprio sé e non come uno scostamento, deficitario e difettoso, dalla

15

Copyright © 2024 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835150756



(presunta) normalita che 1’individuo presume di rappresentare (in modo idea-
lizzato e narcisistico). Da questo punto di vista sarebbe importante, in termini
culturalmente ampi, ma ancora di piu nell’ambito dell’approccio alle diver-
sitd, avviare un processo di cambiamento sociale che sia in grado di conqui-
stare o recuperare una visione in cui sia presente e rilevante il decentramento
dell’individuo, la capacita di guardare oltre sé stesso con curiosita e stupore,
la competenza di comprendere 1’ Altro nel suo modo di esistere, unico ed im-
perfetto: “La rivoluzione culturale consiste dunque in una desacralizzazione
dell’individuo, che si vorrebbe perfetto, immortale ed autosufficiente” (Gar-
dou 2006). Non si intende liquidare qui con poche parole, inevitabilmente
banali, una questione troppo importante come quella della diversita, tengo
semplicemente a sostenere che 1’utilizzo di alcune parole ¢ fondamentale
nell’identificare epistemologie e visioni del mondo. Ad esempio, parlare di
“disabili” risuona altrettanto distonico, perché definire qualcuno “il” disabile
pare una sineddoche pericolosa, totalizzante, una etichetta che tende ad in-
casellare, anche socialmente, a reificare cio che € comunque e sempre estre-
mamente soggettivo.

Per queste ragioni si preferisce utilizzare il termine “persona con disabi-
litd” per identificare un individuo che, a partire dal proprio status di essere
umano, presenta una condizione che puo essere riconosciuta come disabilita,
il che comporta un limite significativo al raggiungimento di alcune autono-
mie. Ed ¢ proprio sul tema, assai delicato, delle autonomie che si gioca, a
nostro avviso, gran parte del concetto di disabilita; una persona “ha” una di-
sabilita, ravvisabile come specifica condizione umana, nel momento in cui
non ¢ in grado di esercitare quel livello di autonomie considerato accettabile
per un individuo nel suo stadio di sviluppo psico-fisico-sociale. Un tale stato
puod essere temporaneo o permanente ¢ pud influenzare in maniera pit o
meno significativa le opportunita di partecipazione alla vita sociale, in ter-
mini di opportunita di formazione, lavoro, relazioni, benessere associato alla
possibilita di scegliere ed essere artefice del proprio destino. Nella nostra
cultura occidentale il concetto di autonomia individuale riveste un ruolo
molto importante nella definizione del successo delle persone, si tratta di un
valore enfatizzato e ritenuto indispensabile nel curriculum dell’esistenza. Sa-
rebbe interessante, come detto da Gardou, valutare la possibilita di ridimen-
sionare se non desacralizzare il valore dell’autonomia, alla luce del fatto che,
in quanto esseri umani, siamo anche esseri sociali “Noi non siamo semplice-
mente “circondati” (Levinas, 1983) da persone o cose con cui siamo liberi di
decidere se entrare in relazione, ma siamo intimamente relazionali, poiché la
matrice morfogenetica dell’essere di ciascuno ¢ data dall’energia vitale che
scaturisce dalla rete di relazioni entro il cui spazio ciascuno noi diviene e che
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con il suo agire contribuisce a strutturare” (Mortari 2015). Probabilmente la
vera differenza sancita dal nostro evolvere e crescere nella vita consiste nella
possibilita, decisiva, di scegliere le nostre dipendenze affettive, una scelta
che ci permette di collocarci in contesti relazionali intimamente profondi e,
per questo motivo, irrinunciabili. Molte persone con disabilita hanno diffi-
colta ad esprimere un gesto autonomo di scelta relazionale per via dei limiti
che di volta in volta devono fronteggiare; ma la questione su cui riflettere sta
nel fatto che la societa richiede, per come ¢ costituita, uno sforzo quasi sem-
pre unilaterale nella ricerca del contatto: ¢ 1’individuo che ha il compito di
“inserirsi” nella societa, un compito che dipende dalle sue abilita e dalla sua
iniziativa, dalle sue competenze e dalla sua capacita di adattamento. Rara-
mente avviene il contrario, visto che la societa ¢ piu competitiva che inclu-
siva o collaborante, e tende a marginalizzare chi non riesce o non ¢ all’altezza
del compito. La diversita come scostamento dai parametri che facilitano I’ap-
partenenza al mondo sociale o il senso di autonomia, di funzionamento o di
performance, viene spesso considerata alla stregua di fragilita o incapacita in
senso ampio, € non viene compensata da un movimento di accoglienza col-
lettivo, tanto piu forte e dotato in quanto sicuramente maggioritario.

I piu profondi valori su cui si regge la convivenza civile sono messi in discus-
sione dalle realta dell’handicap: la parita dei diritti dei cittadini, il loro diritto
alla qualita della vita, il diritto all’istruzione, al lavoro, all’autonomia, alla
salute, sono un problema; 1’organizzazione sociale ¢ fatta per i sani, e perfino
la comunita piu desiderosa di facilitare I’integrazione fatica a conseguire i
suoi scopi (Sorrentino 2006).

In questa ottica, che potremmo definire vicina ad un modello costruzio-
nistico della categoria sociale della disabilita in cui la partecipazione sociale
ampia ¢ analizzata e discussa, si muovono i teorici dei Disability Studies (es.
Shakespeare 2017) che tendono ad allargare 1’orizzonte dello sguardo sulla
disabilita:

un altro aspetto messo fortemente in discussione dagli studiosi dei Disability
Studies ¢ la focalizzazione sull’interazione micro-sociale, che esclude
dall’analisi le conseguenze che le strutture sociali e le relazioni di potere eser-
citano sulla vita delle persone disabili (Scavarda 2020)".

! Per una rassegna sulla sociologia della disabilita, un tema relativamente trascurato in
confronto all’approccio bio-medico, si possono consultare (AA. VV. 2018) (Di Santo 2013)
(Ferrucci 2004) (Giarelli 2018) (Genova 2023).
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In definitiva, lo strapotere dei “normodotati” non ¢ in grado, ad oggi, di
costituire una energia sufficiente ad avvicinare ed includere il mondo della
diversita o della disabilita, impegnato come ¢ in una operazione di selezione
basata ancora oggi sulla legge del piu forte. Sebbene sia difficile pensare di
contrastare una tendenza culturale e sociale che permea le nostre comunita
da moltissimo tempo e che affonda le proprie radici di senso anche in ragioni
di tipo filogenetico (homo homini lupus), abbiamo la possibilita ed il compito
di provare a creare oasi di esperienza, innanzitutto, e di cultura, in seguito, che
possano offrire scenari alternativi ad una societa in cui la diversita e la fragilita
sono espulse dalle occasioni di partecipazione e di scelta, o dove la massima
espressione valoriale nei confronti della disabilita sia costituita dal principio di
tolleranza. Per fare questo possiamo, dobbiamo “accontentarci” di piccoli
passi e di grandi persone che, insieme, abbiano il coraggio di provarci.

1.2 Prospettive

La disabilita ¢ un fenomeno complesso. Come tale va avvicinato, rispet-
tato, compreso. Le angolature da cui osservare la disabilita sono molteplici e
coinvolgono molti dei temi piu importanti che regolano la vita degli esseri
umani. Il motivo deriva dal fatto che la disabilita &, costitutivamente, parte
integrante del nostro vivere quotidiano, non risiede altrove, non ¢ qualcosa
di “altro”, non ¢ qualcosa da alienare o da cui prendere le distanze, non ¢
qualcosa con cui distinguere il normale da cid che non lo €. La disabilita ci
appartiene, come espressione del nostro “essere umani”, limitati, fallaci, im-
perfetti ed al contempo ricchi, unici, insostituibili. Non ¢’¢ quindi da stupirsi
se ci ¢ permesso cogliere la disabilita da molte prospettive, tutte inevitabil-
mente interconnesse tra loro. Alcune di queste sono:

la prospettiva esistenziale

la prospettiva della cultura

la prospettiva della comunita
la prospettiva delle istituzioni

1.2.1 La prospettiva esistenziale

Non bisogna dimenticare che la disabilita non € mai solo un concetto; la
troviamo calata nel mondo, sotto forma di esistenza. La disabilita si incarna
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nel Sig. Rossi, o nella Sig.ra Bianchi, e queste persone la rendono viva per-
sonale, unica. Potremmo dire che la disabilita non ¢ mai uguale a s¢ stessa,
perché quando incontra I’esistenza di qualcuno ne viene inevitabilmente con-
dizionata e ne esce trasformata, in parte soggiogata alla soggettivita che la
persona esprime con il suo essere nel mondo. Quindi la prospettiva esisten-
ziale ci segnala che la disabilita non puo prendere il sopravvento sulla per-
sona, reificarla e privarla del proprio modo di esistere, della dignita che de-
riva del fatto stesso di appartenere al genere umano: “La persona disabile ¢
un individuo. Con una propria identita. Con delle caratteristiche proprie. Lui
ha sempre saputo di essere portatore di una disabilita, ma anche di essere
innanzitutto una persona. E ora che lo impariamo anche noi” (Piazza 2002).
L’autodeterminazione del soggetto con disabilita puod prescindere dal suo li-
vello di “effettiva” autonomia, dalla possibilita di tradurre in azione la propria
volonta, perché 1’esistenza richiama in sé il diritto a definire il proprio modo
di vivere e di appartenere all’universo mondo. Non esiste disabilita che possa
negare il diritto all’esistenza, esistono disabilita che ne limitano 1’espressione
concreta, fatta di movimenti, pensieri, abilita, fattori che possono inibire ma
non hanno il potere di cancellare la soggettivita della persona.

1.2.2 La prospettiva della cultura

Cosa pensano le persone della disabilita? Se dovessimo fare una qualche
verifica delle parole che piu spesso, in termini di senso, vengono associate

99 ¢ 9 e 9% <¢

alla disabilita, quali sarebbero? “anormalita”, “sfortuna”, “problema”, “au-
tonomia”, diversita”, “ricchezza”, “opportunita”, vulnerabilita” “tutela”,
“giustizia”? Perché ¢ importante parlare di cultura della disabilita? Facciamo
un esempio. In tempi recenti anche nel mondo delle organizzazioni si parla
di “diversity management” termine con cui si intende la gestione delle risorse
che presentano alcune caratteristiche di diversita, ad esempio di genere,
orientamento sessuale, etnia, limiti fisici o intellettuali, etc. Questo investi-
mento di pensiero, risorse ed attivita viene ritenuto necessario perché non ¢
sufficiente che la diversity venga regolamentata da specifiche norme azien-
dali. Alcune regole possono indurre dei cambiamenti culturali, ma ¢ piu
spesso vero il contrario, per cui la tutela delle diversita ¢ sicuramente piu
facile in contesti non discriminanti dove non esiste una prevalenza di pregiu-
dizi e stereotipi. La conoscenza e I’approfondimento di concetti come disa-
bilita, equita, collaborazione, autonomia, autodeterminazione, partecipa-
zione, unicita, vulnerabilita, handicap, etc. sono fondanti una cultura della
tolleranza e della convivenza che puo tradursi non solo in regole prescrittive
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e tutelanti, ma in comportamenti sociali volti all’inclusione ed al sostegno,
figli di una condivisione sociale di valori positivi e basati sulla conoscenza.
“Una relazione di pace parte dal condividere le cose che si hanno in comune
per poi valorizzare le abilita e le potenzialita dell’altro [...] Affinché si con-
cretizzi questo modo di porsi di fronte all’altro sono necessari tre espedienti:
il primo ¢ buttarsi nella relazione, cio¢ prendere coraggio ed essere disposti
anche ad andare dove non si ¢ mai andati. Il secondo ¢ toccare con mano,
cio¢ fare esperienza diretta per conoscere sulla propria pelle la realta in que-
stione. [...] Il terzo ¢ guardarsi negli occhi, cio¢ creare una relazione alla
pari, entrare in empatia, condividere” (Imprudente 2003).

1.2.3 La prospettiva della comunita

Se la disabilita non ¢ espressione dell’esistenza della persona, ma solo
uno dei modi di esprimerla, “di chi ¢” la disabilita? Nel senso piu ampio
possibile, possiamo dire che la disabilita appartiene a tutti, ¢ una questione
che riguarda la societa, la comunita intera in cui la persona con disabilita ¢
inserita. Se, infatti, ¢ compito della comunita offrire cittadinanza, supporto e
forme di accompagnamento ai propri membri, non dovrebbe essere fatta ec-
cezione per coloro che non hanno le caratteristiche per accedere alle oppor-
tunita pitt comuni e condivise. Prendiamo ad esempio la scuola, tipica espres-
sione di un servizio comunitario; alcuni bambini con disabilita non hanno le
caratteristiche per accedere a tutti i programmi scolastici: se la disabilita ri-
guarda la comunita e non solo il bambino che ne ¢ affetto, ¢ la comunita,
attraverso modi diversi di intendere la scuola, a farsi carico del diritto di par-
tecipazione o inclusione dei bambini con disabilita. Se cosi non fosse, sarebbe
il bambino con disabilita, visto che la questione ¢ “solo” sua, a dovere trovare
modi per accedere a modelli scolastici a lui sfavorevoli, con il rischio di es-
serne escluso. Il pit recente modello di classificazione della disabilita, 1’ Inter-
national Classification of Functioning, pit conosciuto come ICF elaborato nel
2002 dall’OMS (Organizzazione mondiale della Sanitd) stabilisce alcune so-
stanziali differenze rispetto a come viene definita concettualmente solo la di-
sabilita, anche rispetto ad aspetti terminologici, tutt’altro che secondari.

Inoltre, I'ICF prevede I’inserimento dei fattori contestuali all’interno
delle variabili che condizionano il funzionamento degli individui; a cascata,
tra 1 fattori contestuali troviamo 1 fattori ambientali, che altro non sono che
elementi riguardanti sia aspetti logistici (barriere architettoniche) che aspetti
sociali (I’ambiente inteso come contesto socioaffettivo). “I fattori ambientali
hanno un impatto su tutte le altre componenti, e sono organizzati secondo un
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ordine che va dall’ambiente piu vicino alla persona a quello piu generale”
(Canevaro, lanes, 2003). In che modo il contesto sociale pu¢ avere un im-
patto sulla misurazione stessa del livello di funzionamento (o di disabilita)
di una persona? Lo spostamento del focus dalla disabilita come “malattia” o
condizione temporanea o cronica di malfunzionamento a condizione umana
di non autonomia (considerando un continuum da relativa ad assoluta) per-
mette, sempre a livello epistemologico, di organizzare sia il pensiero che
I’azione intorno all’obbiettivo di definire, supportare ¢ metabolizzare la di-
sabilita in base anche al parametro di “accoglienza” che la societa in cui la
persona con disabilita vive ¢ in grado di esprimere. In altre parole, immagi-
niamo un concetto di disabilita che possa essere parametrato non solo e sem-
plicemente sul livello di funzionamento della persona che “ha” una disabilita,
ma di aggiungere ed interconnettere a questo parametro il livello di acco-
glienza e di gestione inclusiva e supportante che il tessuto sociale e la rete di
relazioni pud mettere in campo per quella persona. Pare una legittima inter-
pretazione pensare che i fattori ambientali non siano da considerare esclusi-
vamente come elementi concreti che la societa e la cultura, attraverso oppor-
tune legislazioni, dedica alla disabilita, come ad esempio i servizi dedicati o
le barriere architettoniche. I fattori ambientali sono, o dovrebbero essere, an-
che il contesto sociale inteso come comunita, un insieme di risorse sociali
che costituiscono in modo piu ampio I'universo relazionale in cui le persone
sono collocate, sia esso di natura formale, che informale.

In questo modo la disabilita diviene la risultante di una somma in cui
vanno valutate sia le difficolta di autonomia della persona con disabilita, sia
le risorse sociali che potrebbero, almeno in parte, compensarle. In ultima
analisi pare questo un sistema in grado di distribuire in modo sufficiente-
mente equo la responsabilita di una condizione che, in quanto umana, appar-
tiene al sistema sociale in cui quella umanita ¢ inserita.

E grazie a coloro che si definiscono “dipendenti” che la nostra cultura si li-
berera delle sue zavorre di aridita. Essi sono in grado di favorire la ricostru-
zione di una societa pitl umana, tutta umana e nient’altro che umana, facendo
causa comune tramite I’inclusione e 1’interazione di tutti. I progressi in ter-
mini di umanita dell’homo sapiens saranno compiuti in base al doppio im-
pulso dell’homo socians, incline alle relazioni, e dell’homo universalis,
aperto a tutta la ricchezza umana e non disposto ad accettare che la promo-
zione degli uni si nutra della esclusione degli altri (Gardou 2006).
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1.2.4 La prospettiva delle istituzioni

Al fine di offrire garanzie, protezione e cura, le istituzioni pubbliche
hanno implementato nel tempo molteplici dispositivi che a vario titolo si oc-
cupano di disabilita. Sul piano legislativo si sono succeduti diversi impianti
specificatamente pensati a tutela delle persone con disabilita, volti a regola-
mentare i diritti di inclusione scolastica (1. 104 del 1992), di opportunita la-
vorativa e di partecipazione sociale, nonché pensati per la tutela degli svan-
taggi attraverso la compensazione della minore produttivita con integrazioni
e supporti economici proporzionati al livello di disabilita valutata da apposite
commissioni (cfr. la piu recente legge delega 227/2021). Le persone con di-
sabilita possono godere di alcune agevolazioni, corsie preferenziali e priorita
stabilite per legge, ed ultimamente si € cercato di organizzare un sistema nor-
mativo che possa in qualche modo regolamentare la delicata questione del
“dopo di noi” (legge 112 del 2016).

Sul piano delle cure riabilitative le istituzioni garantiscono ai cittadini ser-
vizi dedicati alla disabilita fino al raggiungimento della maggiore eta, mentre
per I’eta adulta si assiste ad un parziale indirizzamento delle cure necessarie
a servizi di matrice generalista, con una fisiologica perdita di alcune specifi-
cita trattamentali. La quasi totale mancanza di strutture pubbliche dedicate
alla disabilita adulta ha creato spazi di manovra e di intervento di molte realta
nel privato sociale (di solito cooperative) che svolgono un fondamentale ser-
vizio di supporto volto alla creazione di partecipazione sociale e di valoriz-
zazione delle risorse delle persone con disabilita attraverso 1’inserimento in
realta semiresidenziali (centri diurni e contesti di inserimento lavorativo pro-
tetto) con finalita proporzionate alle competenze ed alle abilita raggiunte
dalla persona con disabilita. Il servizio pubblico, quindi appalta alle coope-
rative una sostanziale fetta della gestione della disabilita adulta. Altre agen-
zie che svolgono un ruolo molto significativo nella gestione della disabilita
sono le associazioni, di solito fondate da familiari di persone con disabilita e
spesso specifiche per tipologia, che diventano una occasione di supporto per
i genitori e dei riferimenti per I’individuazione di cure specialistiche o per
I’organizzazione di eventi di supporto per familiari o di informazione e for-
mazione sulla ricerca nel campo clinico. Con finalita simili all’associazioni-
smo troviamo anche le Fondazioni che molto spesso finanziano la start-up di
progetti innovativi o che utilizzano risorse private per finanziare attivita spe-
cialistiche all’avanguardia o per organizzare ricerche scientifiche e convegni
di aggiornamento. Durante tutto 1’arco della vita della persona con disabilita
rimane attivo lo sguardo delle istituzioni attraverso lo strumento del servizio
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sociale in opera presso i distretti comunali, che monitora costantemente 1’an-
damento della vita della persona con disabilita, valuta le opportunita di inse-
rimento in servizi e strutture, e svolge il fondamentale servizio di stanzia-
mento ed erogazione dei fondi necessari per la copertura dei costi che tali
strutture richiedono.

1.3 Inevitabili e necessarie sinergie

Le differenti prospettive appena indicate suggeriscono la presenza di sog-
getti eterogenei che operano e si adoperano per la disabilita in base a tali
angolazioni. Nessuno di tali soggetti ¢ perd in grado, da solo, di comporre €
gestire la complessita che la disabilita richiama. Sicuramente la persona con
disabilita puo fare sentire la propria voce, quando cio ¢ possibile; deve pero
al contempo potere contare anche su una cultura inclusiva e tollerante, una
societa supportante ed alleata, un apparato istituzionale fatto di norme ma
anche di servizi ed operatori collaboranti e competenti. Viene da porre una
domanda: ad oggi, viviamo in un mondo in cui la persona con disabilita viene
considerata come un soggetto che si pud autodeterminare, un mondo in cui
la societa e la comunita sono in grado di accogliere e di compensare (attra-
verso tolleranza e valorizzazione) le diverse forma di autonomia che la disa-
bilita impone a chi la porta con sé? Viviamo in un mondo in cui la cultura
delle differenze prevale rispetto a quella della omologazione, della normalita
e della discriminazione, in cui i servizi per la disabilita sono messi nelle con-
dizioni di costruire ponti di conoscenza e di dialogo con gli altri soggetti?
Per quanto il panorama italiano sia decisamente all’avanguardia rispetto ad
altri paesi europei (basta guardare allo sforzo, quantomeno normativo, che
regola I’inclusione scolastica) appare evidente che ci sia ancora molto da
fare, su tutti i fronti, presi a sé stanti, ma forse soprattutto per quanto riguarda
il dialogo, fondato sull’ascolto e la collaborazione, di tutti i soggetti coin-
volti. Fino ad oggi la mancanza di un progetto di ampio respiro, in cui la
visione della disabilita possa essere affrancata da un ambito di marginalita
sociale per diventare veramente ¢ finalmente qualcosa che riguarda tutta la
comunita ha avuto un prezzo importante da pagare: la famiglia, in quanto
sistema sociale che si fa carico della gestione a 360° e per tutto 1’arco della
vita della persona con disabilita, ¢ stata lasciata troppo sola nel compito di
tenere le fila del progetto di vita e delle sue diverse implicazioni. I genitori
ed i fratelli e sorelle sono quindi molto spesso caregivers, attivisti, fondatori
di associazioni e cooperative, testimonials, volontari, esperti in riabilitazione
e farmacoterapia, tutor legali ed imprenditori per il “dopo di noi”. Essere
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consapevoli di questa situazione costituisce un primo fondamentale passag-
gio; va tuttavia ammesso che I’obbiettivo di costruire una societa inclusiva ¢
quantomeno lontano, e per alcuni addirittura idealistico, visto che i cambi di
paradigma sociale sono decisamente lenti nell’attuazione rispetto ad altri (la
lezione dell’impatto sul contesto sociale della legge 180 della psichiatria di
Basaglia ¢ ormai patrimonio comune). In attesa di potere costruire una cul-
tura ed un contesto comunitario in cui I’accoglienza del diverso non sia I’ec-
cezione, ¢ possibile comunque fare molto con le risorse immediatamente a
disposizione. E possibile, infatti, pensare a piccoli grandi cambiamenti, at-
tuabili negli spazi di manovra fin da ora consentiti, che possano generare
modelli operativi e spunti di riflessione anche di tipo culturale e sociale. Pro-
babilmente la partita che si pud giocare nell’arco temporale piu prossimo
riguarda tre soggetti in particolare: la persona con disabilita, la sua famiglia,
1 servizi istituzionali. Ri-costruire, o in alcuni casi costruire, connessioni €
nuovi modi di intendere una collaborazione tra questi soggetti € a mio avviso
un primo passo, non solo possibile, ma necessario. Soprattutto se decidiamo
una volta per tutte di pensare il percorso di vita della persona con disabilita
come il dipanarsi di un progetto globale e complesso, individualizzato, per
quanto possibile autodeterminato, in cui agiscono ed interagiscono diversi
fattori e soggetti interconnessi. Ancora troppo spesso la vita della persona
con disabilita ¢ scandita in gran parte dal susseguirsi di fasi in cui sono i
contenitori istituzionali (servizi riabilitativi, scuola, semiresidenzialita, strut-
ture, inserimento lavorativo, etc.) a definire i tempi ¢ modi del vivere la quo-
tidianitd; in questo caso cid avviene potendo contare, in modo implicito ma
costante, nella presenza e nel supporto della famiglia di origine come fulcro
e punto fermo dell’intero ciclo di vita.

Per questi motivi una presa in carico precoce della famiglia, oltre che
della persona con disabilita, rappresenta da parte dei servizi un modo inno-
vativo ed al contempo realistico per iniziare da subito una prassi del dialogo
e della collaborazione indispensabile per fondare nuove modalita di costru-
zione di progettualita, in particolare in merito alle aree di pianificazione piu
controverse € meno gestibili, come ad esempio il “dopo di noi”.

Se quindi la direzione verso cui orientare una cultura della disabilita “ci
riguarda tutti” in modo corresponsabile, fatto che auspico fortemente, lo
sforzo delle agenzie sociali, formali ed informali, istituzionali e volontaristi-
che puo iniziare con un movimento ideologico e pragmatico di appropria-
zione del proprio ruolo e del proprio potere nella definizione della disabilita
delle persone che non possono vivere in modo autonomo; a mio avviso il
primo gesto significativo si radica e non puo prescindere de una fondamen-
tale e necessaria “presa di campo” di quel territorio relazionale a cui fino ad
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oggi ¢ stato lasciato, in maniera colpevolmente eccessiva, il compito di avere
cura della persona con disabilita: la sua famiglia.

1.4 La centralita della famiglia

Tranne rare situazioni, ogni bambino con disabilita ed i suoi fratelli e so-
relle nascono in un gruppo sociale che identifichiamo con il termine famiglia.
Esiste un dibattito aperto ed attuale su cosa sia da intendere come famiglia,
(Goodel1982, Therborn 2004, Donati 2014, Barbagli, Castiglioni, Dalla
Zuanna, 2003, Fruggeri, Mancini 2001, Rossi 2003). La famiglia “si rivela
come uno dei luoghi privilegati di costruzione sociale della realta, a partire
dalla costruzione sociale degli eventi e rapporti apparentemente piu naturali”
(Saraceno, Naldini, 2001). Puo essere definita come un sistema dinamico
complesso di relazioni interdipendenti che solitamente si viene a costituire
in un gruppo sociale intergenerazionale.

La famiglia nella societa odierna continua ad assolvere alcuni compiti im-
portanti; in particolare:

- costituisce il luogo fisico e simbolico dell’allevamento, accudimento,
protezione ed educazione delle generazioni future. Il contesto familiare
¢ solitamente 1’ambito privilegiato del sostegno affettivo ed emotivo in
cui gli individui costruiscono elementi significativi della propria identita.
(Sorrentino 2006)

- concorre in modo rilevante alla trasmissione generazionale della pro-
pria ideologia valoriale e culturale, delle “radici di senso” da cui ognuno
puo partire nell’esplorazione del mondo.

- fornisce il primo laboratorio di abilita sociali e di interazione comuni-
cativa disponibile in modo duraturo e sufficientemente garantito, in cui
¢ possibile sperimentarsi nel complesso universo delle relazioni interper-
sonali. I primi modelli di “come si sta nel mondo” sono solitamente of-
ferti dal contesto familiare.

- rappresenta la prima occasione in cui si puo parlare di un “noi” rispetto
ad altri esterni. La famiglia spesso ha un confine o piu confini, immagi-
nari o reali (es. ’abitazione) che contribuiscono a definire per ogni per-
sona il necessario senso di appartenenza ad un gruppo.

- la famiglia, nella figura di chi la conduce (di solito 1 genitori), & respon-
sabile anche legalmente delle condizioni di vita dei minori che vi appar-
tengono.

- intesa come gruppo, la famiglia costituisce il medium tra I’individuo e
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il sistema sociale pit ampio, la comunita di appartenenza; una terra di
mezzo tra due polarita distanti ma accomunate dal rischio di isolamento
ed estraneita.

Qualcosa che suona “familiare” risulta rassicurante, la famiglia ¢ il nido
in cui ci si ritira la sera, dopo una giornata fuori, in cui qualcuno che ci co-
nosce bene ci attende presso il “focolare domestico”.

1.4.1 Un sistema interdipendente

La lista delle funzioni della famiglia non si esaurisce qui; il fatto che la
famiglia sia concepita come gruppo “interdipendente” ci introduce ad una
visione sistemica delle relazioni dei suoi membri (Malagoli Togliatti et al.
2012). In estrema sintesi potremmo dire che, in questa ottica, quello che ac-
cade ad un membro del sistema “influenza” tutto il sistema, quindi gli altri
appartenenti al gruppo. Questo reciproco influenzamento € dovuto ai vincoli
generati dal senso di appartenenza, dalla condivisione di tempi e spazi, dal
legame affettivo, da aspetti socio legali. L’immaginario collettivo fa spesso
riferimento alla famiglia come al nido da cui spiccare il volo verso una vita
autonoma ed adulta. Al di la di possibili sovrastime dell’impatto della fami-
glia, almeno oggi, nella costruzione del futuro delle nuove generazioni, I’am-
biente familiare inteso come base sicura, riveste sicuramente ancora un ruolo
molto significativo nella cultura occidentale e mediterranea in particolare.
Potere contare, nella propria vita, su legami familiari solidi o sul sostegno
anche materiale della famiglia ¢ ancora da molti considerato un valore. Se ¢
vero che il reciproco influenzamento dei membri della famiglia sia spesso
ritenuto fisiologico, non ¢ scontato che se ne abbia consapevolezza né che
venga adeguatamente riconosciuto; per cui, il piu delle volte, viene sempli-
cemente ritenuto “normale” che, a seguito di alcune vicissitudini intervenute
a carico di un membro della famiglia, anche gli altri ne siano investiti, sia in
positivo che in negativo. Seguendo questo pensiero, in cui ¢ considerata un
sistema dinamico complesso, la famiglia spesso viene legittimamente perce-
pita come qualcosa di unitario, un gruppo che esprime qualcosa in piu della
somma dei suoi membri, con una sua identita specifica, depositario di valori
e tradizioni proprie che assumono significato nella misura in cui sono condi-
vise dai suoi appartenenti.

26

Copyright © 2024 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835150756



1.4.2 Piu generazioni insieme

Uno degli elementi di complessita della famiglia che preme ribadire ¢ co-
stituito dalla dimensione intergenerazionale: nel suo nucleo sono comprese
persone che vivono fasi del proprio ciclo di vita differente, con bisogni e
ruoli che mutano nel tempo e che si interconnettono con il ciclo di vita della
famiglia intesa come gruppo (Andolfi, Angelo 1987). Non ¢ infrequente, in-
fatti che nella sua evoluzione storica alcuni ruoli o funzioni subiscano dei
cambiamenti o addirittura delle inversioni, come ad esempio nel caso di un
figlio adulto che accudisce il proprio genitore anziano non autosufficiente.

Il sistema familiare ¢ quindi una realta sociale dinamica, complessa, re-
golata da molteplici variabili di natura diversa, un universo che raccoglie
molto della storia e dei vissuti delle persone che incontriamo. In alcuni casi
non solo ¢ utile prendere in considerazione e conoscere questo livello di com-
plessita, ma non ¢ possibile prescinderne.

Uno di questi casi si verifica, a mio parere, quando ¢ presente nella fami-
glia una persona con disabilita: si tratta, infatti, di una condizione che inevi-
tabilmente amplifica, influenza e a volte distorce le sue dinamiche. Il sistema
famiglia in cui & presente un bambino con disabilita ¢ inevitabilmente coin-
volto in un lungo e complicato processo di gestione dell’impatto che la disa-
bilita esercita sulla famiglia in termini affettivo/relazionali, personali, medi-
che, sociali.

1.4.3 1l tempo della disabilita

Quando il deficit psico-fisico di una persona risulta permanente si parla
di condizione di disabilita cronica, cio¢ un quadro di svantaggio personale
che abbraccia ’intero corso della vita della persona che ne ¢ portatrice. In
moltissimi casi il livello di “handicap” determina una riduzione del grado di
autonomia tale da indurre una dipendenza significativa da figure di riferi-
mento adulte. Anche per I’autonomia, come per la famiglia, si puo a lungo
disquisire su una sua possibile univoca definizione. Per semplicita si sta pen-
sando all’*“autonomia” come alla potenziale capacita di un individuo a prov-
vedere al proprio sostentamento ed alla gestione della propria quotidianita.
Le diverse combinazioni delle variabili “durata” e “autonomia” definiscono
il livello (grado) di dipendenza espressa dalle persone con disabilita; queste
ultime, molto spesso raggiungono livelli di funzionamento che permettono
loro molte “piccole autonomie”, non essendo pero in grado di condurre una
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vita quotidiana contando soprattutto su se stessi. Le piccole o grandi autono-
mie delle persone con disabilita possono variare nel corso del tempo e sono
molto importanti perché permettono, anche epistemologicamente, di evitare
di parlare di “cronicita”, intesa come un quadro di funzionamento della per-
sona dato ed immodificabile; altra questione ¢ invece ritenere che le conqui-
ste intercorse nel tempo e le competenze sviluppate a partire dalla disabilita
consentano, nel complesso, di condurre una vita autonoma, senza bisogno di
assistenza o presenza continue (Bury 2005). Nella maggior parte dei casi la
famiglia rappresenta il “care giver” da cui la persona con disabilita dipende
per condurre una vita “sufficientemente buona” o addirittura per sopravvi-
vere. Quando la disabilita ¢ una condizione presente fino dalla nascita o in-
sorge in tempi precoci, la condizione di dipendenza puo protrarsi per I’intera
esistenza, coinvolgendo nel processo di cura tutti i membri della famiglia. La
disabilita costringe la famiglia a ripensarsi in termini temporali e strutturali
a partire da una condizione iniziale che possiamo definire traumatica e da un
vissuto quotidiano sicuramente condizionato dallo stress cronico.

1.5 L approccio Centrato sulla Famiglia come rivoluzione

I ricercatori della CanChild University paragonano la FCC ad una rivolu-
zione copernicana nel campo della disabilita riprendendo un contributo di
Turnbull & Summers, (1985, in Edelman et al., 1992). Il cambiamento con-
siste nel posizionamento della famiglia al centro dell’interesse dei servizi
proprio come Copernico aveva posto il sole e non la terra al centro dell’uni-
verso. Se la famiglia, in quanto contesto imprescindibile della persona con
disabilita, ¢ il soggetto di interesse degli operatori e dei servizi, vuole dire
che anche la persona con disabilita viene vista nella sua interezza. Al ri-
guardo sappiamo che la famiglia ¢ stata percepita troppo spesso come “in
difficolta” e bisognosa, piuttosto che come elemento di risorsa ed ¢ difficile
scostarsi da questo tipo di paradigma culturale (Ramel, 2014; Lepri, 2011;
Booth, Ainscow, 2002; Kalubi, 1998). Superando 1’idea di cura come sem-
plicemente un modo di “riparare” cio che funziona poco o male o che ¢ di-
fettoso, un approccio Family Centered si sforza anche di concepire il pren-
dersi cura come uno sguardo oltre I’emergenza dei sintomi e dei bisogni con-
tingenti, con uno sforzo nell’immaginare gli scenari futuri e le opzioni che la
famiglia puo prendere in considerazione. In questa direzione anche i siblings
(termine inglese che significa “fratello o sorella” utilizzato in letteratura
scientifica per identificare i fratelli e sorelle di persone con disabilita), che
all’inizio quasi sempre rimangono fuori dai giochi del caregiving, diventano,
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anche nel pensiero dei servizi, dei potenziali interlocutori sulla costruzione
delle prospettive sul futuro della persona con disabilita. (cfr. Dunst et al.,
1988; Johns & Harvey, 1993; National Center for Family-Centered Care,
1990; Shelton & Stepanek, 1994; Tunali & Power, 1993). Nessuno meglio
della famiglia di quella persona sa cosa voglia dire vivere quotidianamente
occupandosi di tutte le questioni che la disabilitd comporta. La rivoluzione
della FCC sta nell’affermare che la famiglia ¢ un protagonista indispensabile
della cura della disabilita, un alleato in alcuni momenti pit prezioso delle
buone prassi e del protocollo, perché la famiglia ¢ il liquido amniotico in cui
la persona con disabilita & immersa, costantemente. E un liquido nutriente,
fatto di relazioni importanti e di legami profondi, vitale piu di ogni approccio
riabilitativo, piu di ogni esperienza terapeutica. Queste ultime acquistano
tutto il valore che possiedono in potenza nel momento in cui sono adeguata-
mente collocate nella vita della persona con disabilita, e, aggiungo, nella vita
della sua famiglia. Fare questo passaggio implica per i servizi e gli operatori,
oltre a grande rispetto ed attenzione per la famiglia, anche una visione pari-
taria della collaborazione che si viene a costruire, una possibile alleanza volta
alla ricerca della opzione migliore in quel momento per la persona con disa-
bilita e il suo entourage familiare. Questa si, ¢ una rivoluzione. Le famiglie
spesso non sono abituate ad un approccio FCC; in molte occasioni possono
essere spiazzate da domande che esulano dallo specifico della disabilita: “di
cosa avete bisogno in famiglia?” “potete contare su una rete relazionale di
sostegno?" “come stanno i fratelli e le sorelle?”. Indagare queste aree, di-
verse, non ¢ una “invasione di campo”, bensi una “presa di campo”, uno
sguardo allargato che accoglie la realta familiare nel suo complesso, senza
perdere di vista il focus sulla disabilita (King et al. 2000)

1.6 La Family Centered Care

In alcune realta del mondo anglosassone, la cura centrata sulla famiglia
(Family Centered Care) ¢ diventata una filosofia ed un modo concreto di
approcciare la disabilita. Alcuni autori e ricercatori che hanno approfondito
la filosofia e la metodologia della FCC (Rosenbaum, King, Law, King, Evans
1998) appartengono alla Can Child (Centre for Childhood disability re-
search) della Mc Master University di Ontario in Canada. L.’idea di una Cura
Centrata sulla Famiglia deriverebbe, in termini filosofici, dal modello psico-
logico dello psicoterapeuta Carl Rogers che negli anni ‘50 parlava di terapia
“centrata sul cliente”. In seguito “negli anni ‘60 ¢ stata fondata negli USA
1’ Association for the Care of Children’s Health (ACCH), con ’obiettivo di
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promuovere la filosofia dell’approccio di cura centrato sulla famiglia (fa-
mily-centered care)”.

Nel tempo le definizioni di FCC si sono susseguite e all’argomento sono
stati dedicati alcuni testi fondamentali come il “Big Red” del 1987, cosi chia-
mato per via della copertina rossa del volume, un’edizione della ACCH (As-
sociation for the Care of Children Health) curata da Terri Shelton, Elizabeth
J. Stepanek, in cui erano discussi ed argomentati otto punti chiave della FCC.
Piu recentemente, il gruppo di CanChild ha fornito una definizione dei ser-
vizi centrati sulla famiglia (Family Centered Services) a cui mi sento parti-
colarmente vicino e che utilizzo come riferimento quando parliamo di ap-
proccio “family centered”:

11 Servizio Centrato sulla famiglia ¢ costituito da un insieme di valori, attitu-
dini ed approcci rivolti ai servizi per bambini con disabilita ed alle loro fami-
glie.

11 Servizio Centrato sulla famiglia riconosce il fatto che ogni famiglia ¢ unica;
riconosce il fatto che la famiglia ¢ la costante nella vita del bambino con di-
sabilita;

che la famiglia ¢ esperta in tema di abilita e di bisogni del bambino.

La famiglia lavora a stretto contatto con gli operatori ed i professionisti per
prendere decisioni consapevoli riguardo i servizi ed il supporto che il bam-
bino ¢ la famiglia possono ricevere. Nei Servizi Centrati sulla Famiglia ven-
gono presi in considerazione le risorse ed i bisogni di tutti i membri della
famiglia (Law, Rosenbaum, King et al., 2003 traduzione mia).

Molte ricerche (Tomasello et al. 2010, Nihad A. Almasri et al. 2018,
Frank, O’Brien 2019, Bruder 2000, Espe-Sherwindt 2008, King et al., 2004,
Perrin et al. 2007, King et al. 1999, Lammi, Law 2003, Sloper 1998, Bailey
1992, Cerioli et al. 2001) hanno permesso di validare questo approccio e di
considerarlo efficace nel sostegno alle persone con disabilita e alle loro fa-
miglie. In particolare, sono stati riscontrati effetti positivi sulla riduzione e la
gestione dei livelli di stress nella famiglia con conseguente miglioramento
della qualita della vita del sistema e della persona con disabilita. Se pensiamo
alla definizione di FCS della Can Child ci pare particolarmente importante
la considerazione presente nell’ultima frase “vengono prese in considera-
zione le risorse ed i bisogni di tutti i membri della famiglia” perché questa
visione allarga 1’orizzonte d’interesse dei servizi anche ai genitori ed ai fra-
telli delle persone con disabilitd. Anche i siblings (fratelli e sorelle di persone
con disabilita), in questo approccio, possono uscire dalla nebbia della “nor-
malitd” in cui sono spesso confinati da un destino “apparentemente favore-
vole” e rivendicare bisogni inespressi o inesprimibili oltre a risorse da met-
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tere in comune per il buon funzionamento della famiglia. Il fatto che sia san-
cita in modo ufficiale la loro presenza come interlocutori dei servizi, in
quanto parte della famiglia, li smarca dal ruolo di riserva, eterni “panchinari”
in attesa del proprio turno.

1.7 Tra cura e collaborazione

In generale la FCC fonda i propri principi e le proprie pratiche su due
principali direttrici: la cura della relazione e la dimensione partecipatoria.
“Le pratiche relazionali sono costituite da quei comportamenti interpersonali
come il calore umano, I’ascolto attivo, I’empatia, 1’autenticita e il fatto di
vedere i genitori del bambino con disabilita in una luce positiva” (Dempsey
and Dunst, 2004).

La dimensione partecipatoria risulta maggiormente orientata all’azione
ed alla presa di decisioni. I professionisti sensibili all’importanza di rendere
partecipe la famiglia adottano comportamenti che comprendono: condivi-
dere tutte le informazioni con la famiglia, incoraggiare la famiglia nel pren-
dere decisioni autonome, incoraggiare le famiglie ad usare le proprie com-
petenze e conoscenze e aiutarle ad acquisirne di nuove.

Secondo alcuni autori (Dunst 2002) I’elemento che fa la differenza nel
caratterizzare un approccio Family Centered sarebbe quello della partecipa-
zione: per esempio quando i genitori che afferiscono ai servizi esprimono
una valutazione rispetto agli aspetti relazionali o partecipativi non di rado i
professionisti che usano 1’approccio centrato professionalmente hanno pun-
teggi bassi sia sugli aspetti relazionali che di partecipazione, quelli che usano
un approccio di alleanza con la famiglia hanno punteggi piu alti negli aspetti
relazionali che in quelli partecipativi, e professionisti che utilizzano un ap-
proccio centrato sulla famiglia hanno punteggi alti sia nella parte relazionale
che partecipatoria del loro lavoro (Dunst, Boyd, Trivette and Hamby, 2002).
Se poi il confronto viene fatto tra diverse tipologie di approcci centrati sulla
famiglia, € I’uso di pratiche partecipative a fare la differenza tra punteggi alti
e bassi nel definire un servizio “centrato sulla famiglia” (Dunst, Boyd, Tri-
vette and Hamby, 2002).

La svolta caratterizzata dall’approccio FCC ¢ stata di grande impatto su
molti servizi che si occupano di disabilita negli Stati Uniti ed in Canada. Una
sorta di rivoluzione copernicana si ¢ verificata nel lavoro con le famiglie di
persone con disabilita, sempre piu coinvolte nella gestione dei servizi e delle
pratiche riabilitative, con un grande messaggio di valorizzazione delle capa-
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cita e delle competenze informali che le famiglie possiedono. Nella mia espe-
rienza di lavoro con le famiglie penso che la dimensione partecipativa e di
collaborazione con le famiglie sia una vera conquista, ma trovo che 1’approc-
cio anglosassone rischi di essere sbilanciato sulle pratiche di partecipazione
piuttosto che su quelle di cura. Forse questo fatto risiede in parte nella natura
pragmatica e concreta della FCC, volta soprattutto a stabilire delle modalita
di lavoro che risultino efficaci e che portino le famiglie ad essere protagoni-
ste nel prendere decisioni sul futuro dei propri congiunti con disabilita. La
nostra idea ¢ che coinvolgere la famiglia nei processi di gestione della disa-
bilita costituisce un messaggio etico e sociale fondamentale anche per co-
struire una cultura della disabilita di natura sempre piu inclusiva. Non biso-
gna perd dimenticare che la condizione di disabilita mette a dura prova le
famiglie e che, prima di potere mettere mano alle risorse esistenti, le famiglie
vanno messe nelle condizioni di riconoscerle e di valorizzarle. In altre parole,
le famiglie prima di potere essere coinvolte in meccanismi di gestione della
disabilita di tipo partecipativo, vanno adeguatamente supportate ed aiutate a
recuperare energie e risorse spesso vincolate dalla quotidiana gestione di ca-
richi di stress ed impegni molto faticosi. In questo senso rivendico, in ma-
niera diversa dagli approcci FCC anglosassoni, I’importanza ed addirittura
la preminenza dell’utilizzo di pratiche di “care” rispetto a quelle di tipo par-
tecipativo, queste ultime a mio avviso attivabili solo in seguito ad una con-
sistente ed adeguata attivita di supporto della famiglia. La cura, o meglio il
prendersi cura tipico della “care”, diventa il primo obbiettivo di un lavoro
con le famiglie di persone con disabilita.

Nella nostra visione della cura centrata sulla famiglia, il tema della cura
deve essere preso sul serio e non semplicemente delegato o relegato ad at-
teggiamenti di benevolenza, ascolto ed empatia che potremmo facilmente
identificare nelle soft skills di un buon professionista del sociale. La “care”
puo a mio avviso essere vista come il cuore dell’intervento di sostegno alla
famiglia e non come un mezzo per stabilire modalita di collaborazione effi-
cienti. Pensando quindi alle due dimensioni della FCC penso che sia impre-
scindibile attivare pratiche di Care prima di potere organizzare percorsi par-
tecipativi, poiché non do mai per scontato che le famiglie abbiano sufficienti
energie per collaborare in modo efficace con i professionisti. La messa in
sicurezza delle energie emotive della famiglia intera (genitori, siblings, per-
sona con disabilitd) ¢ il primo atto di supporto che dovrebbe caratterizzare la
FCC; in seguito, dopo avere raggiunto alcune consapevolezze ed equilibri,
la famiglia sara in grado di immettere energie e competenze nello scambio
con gli operatori. Inoltre, in una visione dinamica del ciclo di vita della fa-
miglia sul lungo periodo, ¢ inevitabile pensare alla fisiologica alternanza di
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periodi di buon funzionamento del nucleo familiare e momenti di difficolta
anche intensa. Viene difficile pensare che la famiglia possa raggiungere una
stabilita tale da resistere alle sollecitazioni che la convivenza con la disabilita
implica. L’obiettivo degli operatori che praticano la FCC ¢ la continua ri-
cerca di un buon equilibrio tra pratiche di “care” e pratiche partecipative, in
seguito ad un confronto ed un monitoraggio attento del livello di benessere
della famiglia.

1.8 Rispondere alla complessita con la complessita

Non avendo a disposizione in Italia dei Family Centered Services, in cui
potere accompagnare la famiglia e le sue molteplici esigenze, esiste un ri-
schio significativo a carico dei singoli operatori che vogliono mettere mano
ad una complessita, quella familiare, che comprende tante sfaccettature e va-
riabili. Dal mio punto di vista ¢ indispensabile immaginare un lavoro con le
famiglie che preveda una rete funzionante in grado di abbracciare e sostenere
la complessita.

11 lavoro di rete non € una mera “tecnica di lavoro sociale”:

E qualcosa di molto piti ampio, ¢ soprattutto una forma mentis. Se fosse una
tecnica vorrebbe dire che gli operatori potrebbero acquisirla facilmente, at-
traverso training o addestramenti mirati. Essendo una mentalita, ¢ piu difficile
farla propria. Anche perché qui entra in gioco un aspetto personale. L opera-
tore professionale deve ridimensionarsi e mettersi in qualche modo in discus-
sione. Nel lavoro di rete I’operatore deve assistere una rete, che ¢ di fatto la
vera protagonista dell’azione (Folgheraiter, 2000).

Si tratta di un processo parallelo a quello richiesto alla famiglia, in cui
anche gli operatori condividono una parte del percorso, riconoscendo il li-
mite e la risorsa del proprio e dell’altrui operare. Nella logica di empower-
ment (Folgheraiter, 2006) i professionisti si pongono in ascolto del punto di
vista dell’utente e al servizio della sua capacita di coping e di azione residua,
che deve essere supportata ¢ non sostituita dall’azione professionale. Tale
logica si concretizza, ove possibile, nella inclusione nelle decisioni della rete
anche dei diretti interessati, ¢ in tutti i casi in una contrattualita chiara ed
esplicita.
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1.9 Pensieri operativi

Nella realta dei servizi per la disabilita quanto spazio puo trovare la FCC?
Non ¢ ancora possibile, almeno in Italia, pensare ad una “presa in carico”
ufficiale della famiglia con una persona con disabilita. La sua famiglia, se
necessario, puo accedere a forme di sostegno satellitari e non strutturate e
solo in funzione dei bisogni rilevati a carico della persona con disabilita.
Questo puo essere un ostacolo su un versante burocratico amministrativo ed
istituzionale in senso stretto. Se ci pensiamo in realta la FCC puo essere de-
clinata in modi diversi a seconda delle possibilita a disposizione nei servizi
che si occupano di disabilita:

1.9.1 Livello strutturale

Prevede che il servizio sia organizzato anche in termini di spazi fisici e di
presa in carico in modo Centrato sulla famiglia; questa opzione non ¢ a di-
sposizione degli operatori in Italia a causa del vincolo della presa in carico
del solo bambino con disabilita. Ad oggi le attivita rivolte al sostegno della
famiglia sono accessorie e a discrezione degli operatori del servizio.

1.9.2 Livello metodol ogico

Prevede che la visione Centrata sulla famiglia sia condivisa dall’équipe di
lavoro e che possa attivare reti di sostegno sul territorio e tra servizi; si tratta
di una possibilita concreta e realizzabile a patto che la cultura FCC sia con-
divisa di diversi attori interessati nella costruzione della rete, sia del privato
sociale (cooperative e associazioni) sia dei servizi pubblici che si occupano
di disabilita minorile (servizi di neuropsichiatria infantile).

1.9.3 Livello filosofico o di approccio

E ad appannaggio del singolo operatore che decide di allargare ’orizzonte
del proprio sguardo oltre la persona con disabilita. Cid non coincide neces-
sariamente con intraprendere strategie concrete, perché potrebbe non essere
possibile nel contesto dove si opera. Farsi domande sulla famiglia di un bam-
bino con disabilita ¢ il primo passaggio per essere un professionista rifles-
sivo; fare domande alla famiglia sulla famiglia ¢ un secondo passaggio, un
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modo per favorire nei suoi membri un modo di percepirsi persone degne di
attenzione e con bisogni diversificati. Ci rendiamo conto che suscitare do-
mande senza avere risposte sicure puo essere un processo rischioso, potrebbe
lasciare interrogativi aperti e bisogni insoddisfatti. Ma questa ¢ la nostra
sfida, potere costruire un mondo di welfare e di sostegno alla disabilita in
cui, in un futuro non troppo lontano, potere fornire alcune di queste risposte.
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2. Famiglie, operatori e istituzioni per il co-design
del servizi e il lavoro di rete. Un “ patto di welfare
responsabile” per rispondere alla complessita

2.1 Disabilita in Italia: tra legislazione frantumata, criticita e tentativi di
ricomposizione

Per comprendere i contorni dello scenario complesso nel quale si colloca
questo capitolo, ¢ utile dedicare un breve spazio alla ricostruzione del quadro
legislativo sulla disabilita in Italia. Con un certo anticipo rispetto ad altri
contesti nazionali, la disabilita & entrata nella nostra Carta costituzionale. In
particolare, seppur indirettamente, nell’art. 3 co. 1 della Costituzione, nel ri-
ferimento a quelle “condizioni personali” tra i fattori che non possono costi-
tuire base di trattamento diverso da parte del legislatore. Nell’articolo 38,
invece, si considera esplicitamente la disabilita quando al comma 1 si parla
di inabili al lavoro per 1 quali si prevede il diritto al mantenimento e all’assi-
stenza sociale qualora fossero sprovvisti dei mezzi necessari per vivere; il
secondo comma, invece, contiene le nozioni di invalidita e di malattia quali
condizioni che, se derivate dall’attivita lavorativa, possono trovare ristoro e
tutela grazie ai sistemi previdenziale e assicurativo; le condizioni di minorita
e inabilita vengono infine menzionate al comma 3 dello stesso articolo come
condizioni che danno diritto all’educazione e all’avviamento professionale.
Dalla loro rilettura ne emerge inevitabilmente la forza di una impostazione
risarcitoria del sistema dei servizi assistenziali (Gualdani, 2018) che pur-
troppo rischia di legittimare pratiche istituzionali del tutto escludenti, che
creano paradossalmente effetti amplificati di svantaggio pratico e simbolico
per le persone in situazione di vulnerabilita (Bilotti, 2022) piuttosto che in-
clusione sociale e ancora prima, riconoscimento.

Com’¢ noto, e come abbiamo visto nel capitolo precedente, il paradigma
bio-psico-sociale della disabilita ha lentamente preso il posto di quello me-
dico, orientato esclusivamente sui deficit della persona e sulle eventuali me-
nomazioni del soggetto (Oliver, 1986; Swain et al. 1993). Il nuovo orizzonte
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di cui parliamo considera la disabilita come una condizione complessa, nella
quale fattori sociali ed ambientali sono di assoluto rilievo. La rottura con il
di un’organizzazione sociale incapace di tenere in conto le esigenze delle
persone con menomazioni € non tanto la conseguenza delle menomazioni
stesse (Scavarda, 2020). La Convenzione ONU sui diritti delle persone con
disabilita (UNCRPD) ¢ stata un passaggio fondamentale in questo senso. Si
tratta di un trattato internazionale, ratificato da ben 153Paesi del mondo, tra
I’Unione Europea e I’Italia che I’ha ratificata nella Legge 18/2009, che
chiede garanzia del rispetto dei diritti umani ,delle liberta fondamentali e
della dignita delle persone con disabilita e la rimozione delle forme specifi-
che di discriminazione che le affliggono. Ancorandosi saldamente alla Di-
chiarazione Universale dei Diritti Umani del 1948, la Convenzione in un
certo senso impone un modello di disabilita che supera le visioni precedenti
che attribuivano la disabilita esclusivamente ad una dimensione soggettiva
di malattia/deficit dell’individuo e che, in coerenza con il modello bio-psico-
sociale introdotto dall’Organizzazione Mondiale di Sanita con la classifica-
zione ICF (2001), riconosce il valore e la dignitad di ogni persona. In altri
termini, si esprime la necessita che ciascuno possa godere di pari opportunita,
anche in una condizione di disabilita, e sia pienamente incluso nella societa,
ricollocando in questo modo la questione nell’alveo di una universalita di
diritti fondamentali di cui ognuno di noi deve essere titolare in quanto essere
umano. D’altro canto, come sostiene Goodley (2016), i confini tra il normale
funzionamento intellettivo e cio che ¢ stato definito come disabilita intellet-
tiva lieve ¢ un confine poroso e per lo piu dipendente da come le categorie
diagnostico-definitorie sono costruite di volta in volta.

11 paradigma medico ha orientato a lungo le attivita di tutela, assistenza e
normative a favore delle persone con disabilita relegando di fatto la condi-
zione di disabile alla sfera privata allargata al massimo alla sua famiglia. An-
che di qui I'urgenza di ripartire con un’opera di riordino e semplificazione
della normativa nazionale sul tema disabilita, in modo da superare la fram-
mentazione e I’eccessiva pluralita di interventi episodici, rispondenti pit ad
una logica di difesa di interessi parziali piuttosto che orientato a considerare
la persona con disabilita nel suo complesso e soprattutto nei suoi diritti e
bisogni essenziali.

Un’altra criticita nel nostro assetto giuridico di tutela e promozione dei
diritti delle persone disabili e delle loro famiglie riguarda la complessa stra-
tificazione storica delle leggi in materia: dalla recente ricognizione effettuata
dal gruppo di lavoro ministeriale “Semplificazione, riordino ed armonizza-
zione della normativa in materia di disabilita” dell’Osservatorio nazionale
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per la tutela delle persone con disabilita, effettuata a novembre del 2021,
emerge come siano attualmente vigenti norme nate in diversi ambiti culturali,
spesso rispondenti ad una politica di tipo meramente assistenziale e che oggi
convivono con una legislazione fondata sul rispetto della persona, della sua
dignita, dell’uguaglianza sostanziale, funzionale alla realizzazione di una
piena inclusione sociale, anche attraverso la predisposizione di progetti di
vita individuali. Nello specifico, dai materiali di lavoro prodotti dall’Osser-
vatorio nazionale sembra emergere la necessita e 1’urgenza di un riordino
legislativo che potrebbe riguardare:

a) definizione della condizione di disabilita e delle sue articola-
zioni e specificita, accertamento e certificazione, disciplina dei
benefici, sistemi di monitoraggio, verifica e controllo, stru-
menti di tutela personali;

b) inclusione scolastica ed universitaria;

¢) inserimento nel sistema produttivo e tutela delle persone con
disabilita nel rapporto di lavoro;

d) promozione della vita indipendente, non autosufficienza e con-
trasto all’esclusione sociale e lotta contro le discriminazioni;

e) accessibilita e mobilita;

f) normativa fiscale.

Tale attivita di riordino sarebbe funzionale alla realizzazione di quel pro-
getto universale cui si riferisce la Convenzione ONU, che costituisce il punto
di arrivo delle azioni che ciascuno Stato aderente ¢ chiamato a sviluppare in
materia di disabilita.

Nel tentativo di una ricomposizione ¢ utile rammentare che sussiste an-
cora una certa opacita nei modelli istituzionali proposti dalla Carta costitu-
zionale e dalla Convenzione ONU ratificata. Anche la Corte costituzionale
ha tentato di dare una interpretazione di unitarieta e compatibilita nell’ottica
di una ovvia prevalenza dei principi costituzionali e di una lettura di quelli
della Convenzione ONU quale esplicitazione degli stessi e della natura pro-
grammatica di quelli contenuti nella normativa sovranazionale. Al modello
di tutela della persona, della sua dignita, della applicazione del principio di
uguaglianza sostanziale (articoli 2, 3 comma 2, 32 e 38 della Costituzione)
si affianca un modello sociale della disabilita definito invece dalla Conven-
zione Onu, ratificata in Italia nel 2009. L’auspicio ¢ quello di poter rendere
omogenei i due sistemi partendo dall’introduzione nell’ordinamento costitu-
zionale del concetto di “disabilita” secondo i contenuti fissati dalla Conven-
zione ONU, sostituendo il terzo comma dell’articolo 38 della Costituzione,
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con “La Repubblica riconosce ¢ tutela i diritti delle persone con disabilita in
condizione di parita con gli altri”.

In un certo senso anche il dibattito sul c.d. “Dopo di noi”, anche a seguito
dell’introduzione della legge 22 giugno 2016, numero 112 “Disposizioni in
materia di assistenza in favore delle persone con disabilita grave prive del
sostegno familiare” (espressione invero non utilizzata nella Legge), contri-
buisce a sostenere ['urgenza di una ridefinizione normativa sulla disabilita in
Italia. La Legge 112, nel suo impianto ancora subisce 1’influenza dell’ap-
proccio medico al tema dell’assistenza alle persone disabili prive del sup-
porto familiare in quanto al primo posto nell’affrontare quotidianamente le
sfide e le innumerevoli difficolta legate alla condizione di disabilita sia la
famiglia. A pensarci bene, forse non € un caso che I’attenzione ai diritti delle
persone disabili lungo tutto il loro percorso di vita mette in primo piano non
tanto chi riceve assistenza e cure, quanto chi le presta, i genitori (Vivaldi,
2019).

In questo momento le speranze sono tutte rivolte al buon esito dell’iter
della Legge Delega al Governo in materia di disabilita. Dopo un iter accele-
rato, infatti, il 20 dicembre 2021, il Senato ha approvato all’'unanimita il di-
segno di legge di iniziativa governativa n. 2475 “Delega al Governo in ma-
teria di disabilita”. Il testo ¢ stato pubblicato nella Gazzetta Ufficiale n. 209
del 30 dicembre 2021: Legge 22 dicembre 2021, n. 227. La sollecitudine ¢
giustificata dalla necessita di incardinare la norma tra gli interventi collegati al
Piano Nazionale per la Ripresa e la Resilienza (PNRR). Nel PNRR, infatti, fra
le numerose Missioni previste, al capitolo 5 ¢ fissata esplicitamente la Riforma
denominata “Legge quadro sulle disabilita”, declinata in questo modo:

L’obiettivo principale della riforma ¢ quello di modificare la legislazione
sulle disabilita e promuovere la deistituzionalizzazione (vale a dire il trasfe-
rimento dalle istituzioni pubbliche o private alla famiglia o alle case della
comunita) e ’autonomia delle persone con disabilita. Cid deve comportare:

a) il rafforzamento dell’offerta di servizi sociali;

b) la semplificazione dell’accesso ai servizi sociali e sanitari,

c) lariforma delle procedure di accertamento delle disabilita;

d) la promozione di progetti di vita indipendente;

e) la promozione del lavoro di gruppi di esperti in grado di sostenere le per-
sone con disabilita con esigenze multidimensionali.

La legge delega ¢ orientata a dare esecuzione a parte della riforma prevista
dopo I’approvazione dei decreti legislativi attuatavi (previsti per fine agosto
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2023). Nella loro attesa possiamo sottolineare la buona rotta indicata dalla
norma quando declina al primo articolo gli ambiti di intervento generali:

a) la definizione della condizione di disabilita nonché revisione, rior-
dino e semplificazione della normativa di settore;

b) [D’accertamento della condizione di disabilita e revisione dei suoi pro-
cessi valutativi di base;

¢) la valutazione multidimensionale della disabilita, realizzazione del
progetto di vita individuale, personalizzato e partecipato;

d) T’informatizzazione dei processi valutativi e di archiviazione;

e) lariqualificazione dei servizi pubblici in materia di inclusione e ac-
cessibilita;

f) TDistituzione di un Garante nazionale delle disabilita;

g) il potenziamento dell’Ufficio per le politiche in favore delle persone
con disabilita, istituito presso la Presidenza del Consiglio dei ministri.

Come auspicato dai lavori ministeriali preparatori, i nuovi decreti attua-
tivi dovranno intervenire per riprendere la definizione della Convenzione
ONU e aggiornare quindi la definizione di handicap prevista dalla legge
104/1992. Di qui si potra individuare quali siano gli strumenti piu adeguati
per il relativo riconoscimento ed eventuali graduazioni. In tal senso la legge
delega prevede esplicitamente 1’adozione della Classificazione internazio-
nale del funzionamento, della disabilita e della salute (ICF) congiuntamente
alla Classificazione internazionale delle malattie (ICD) ma apre anche ad
ogni altra eventuale scala di valutazione disponibile e consolidata nella let-
teratura scientifica e nella pratica clinica. Oltre ad attendere la revisione se-
mantica del concetto di disabilita, la legge interviene anticipando altre due
definizioni, non certo semplici. La prima riguarda il profilo di funzionamento
il cui orizzonte definitorio dovra essere coerente con I’ICF, con le disposi-
zioni della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con di-
sabilita e con I’ICD.

La seconda riguarda ancora 1’accomodamento ragionevole di cui parla la
stessa Convenzione ONU. Questo dovrebbe essere lo strumento che si af-
fianca ai diritti gia sanciti dalla normativa vigente e garantisce 1’inclusione
delle persone con disabilita anche in presenza di situazioni particolari, com-
plesse o impreviste.

Un elemento centrale nella legge delega ¢ riconcettualizzazione della se-
parazione fra la valutazione di base e la valutazione multidimensionale, ne-
cessaria per arrivare alla redazione dei progetti di vita che devono essere a
norma di legge individuali, personalizzati ¢ partecipati. E un tema questo
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particolarmente rilevante, che attende nei decreti attuativi uno spazio neces-
sario di sintesi e di concretezza per poter arrivare a definire con certezza quali
linee di indirizzo per la redazione e la realizzazione del progetto di vita indi-
viduale, personalizzato e partecipato (art. 2, punto c). Come si puo intuire,
nei prossimi anni, il legislatore sara chiamato a costruire 1’infrastruttura base
per il coinvolgimento diretto della persona e della famiglia che ne sostiene
autonomia e benessere. Si dovranno organizzare Unita di valutazione multi-
dimensionale sui territori capaci di assicurare I’integrazione degli interventi
di presa in carico, di valutazione e di co-progettazione da parte delle ammi-
nistrazioni competenti e dagli stakeholder territoriali. Il progetto dovra indi-
care gli strumenti, le risorse, i servizi, le misure, gli accomodamenti ragio-
nevoli che devono essere adottati per la sua realizzazione e che sono neces-
sari a compensare le limitazioni alle attivita e a favorire la partecipazione
della persona con disabilita nei diversi ambiti della vita e nei diversi contesti
di riferimento, compresi quelli lavorativi e scolastici nonché quelli culturali
e sportivi, e in ogni altro contesto di inclusione sociale. Questo dovrebbe
essere garantito, sempre secondo la norma, anche quando la persona sia sog-
getta a una misura di protezione giuridica o abbia necessita di sostegni ad
altissima intensita. Nel progetto dovra poi essere indicato I’insieme delle ri-
sorse umane, professionali, tecnologiche, strumentali ed economiche, pub-
bliche e private, “attivabili anche in seno alla comunita territoriale e al si-
stema dei supporti informali”, utili all’attuazione. Un passaggio interessante,
che guarda al principio dell’autodeterminazione e della liberta responsabile
oltre che all’attivazione capacitante riguarda 1’ipotesi, esplicitamente previ-
sta dalla norma, che il progetto possa essere autogestito, in toto o in parte,
con obbligo di rendicontazione secondo criteri concordati.

Lalegge delega ¢ un passo molto importante e le risorse del PNRR, accanto
a quelle derivanti dal Fondo per la disabilita e la non autosufficienza, seppur
non siano fondi strutturali, dovranno permettere la “razionalizzazione e la ri-
programmazione dell’impiego delle risorse previste a legislazione vigente per
il settore della disabilita”. Tutto sembra convergere, almeno nell’impianto di
fondo, verso quei principi della Convenzione ONU che sono anche alla base
della tutela dei diritti umani fondamentali a livello internazionale.

2.2 La governance dei sistemi di welfare per la disabilita in Italia

La tanto attesa legge 328 del 2000 E stata immaginata per dare nuove
prospettive di sistema ad un settore trascurato nel panorama delle politiche
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pubbliche del paese, sviluppatosi in maniera frammentata e conforti disomo-
geneita'. Con la riforma del titolo quinto della costituzione, promulgata nel
2001, sono attribuiti a livello regionale la competenza esclusiva in materia di
politiche socioassistenziali, privando livello nazionale di strumenti ordinari
di governo del sistema, radicalmente mutando in questo modo il quadro co-
stituzionale.se la 328 aveva immaginato di esercitare una funzione di indi-
rizzo e coordinamento delle politiche nazionali attraverso un piano nazionale
degli interventi ¢ dei servizi sociali di natura triennale (art. 18), la compe-
tenza residua dello Stato sarebbe stata contenuta nella “determinazione dei
livelli essenziali delle prestazioni concernenti i diritti civili e sociali che de-
vono essere garantiti su tutto il territorio nazionale” (articolo 117, M, nella
Costituzione riformata). E da molti anni oramai che si assiste al crescente
ruolo delle realta locali nella definizione non solo di interventi e progettualita
ma i contorni dei singoli sistemi di Welfare. Questo rende molto difficile
poter ricostruire una dimensione nazionale orientamenti e politiche per I’in-
clusione e il supporto delle persone con disabilita e delle loro famiglie. Cio
nonostante, ci sembra utile dedicare alcune righe al complesso panorama di
governance locale del welfare per meglio inquadrare la riflessione e le pro-
poste che questo volume offre al dibattito e alle pratiche locali di co-proget-
tazione e di co-produzione dei servizi di assistenza e cura.

Lo sviluppo dei sistemi di welfare ha trovato espansione e si ¢ consolidato
attorno a rischi sociali prevedibili (invalidita, vecchiaia, malattia, poverta).
Al terzo shock globale in meno di vent’anni — dopo I’11 settembre 2001 e la
crisi finanziaria del 2008 —, di fronte ad un rischio generalizzato e ai problemi
che ne derivano, I’individuo risponde come puo, a seconda delle risorse ma-
teriali e degli strumenti interpretativi a disposizione, ricorrendo al proprio
capitale sociale e al sistema di welfare che resta un supporto fondamentale
anche se in profonda trasformazione (Giddens 1994; Beck 2000; Giaccardi,
Magatti, 2020; Bilotti, 2022).

Il tradizionale modello di welfare state occidentale raggiungeva e rassi-
curava tutti garantendo un sostegno laddove reddito e famiglia non fossero
stati sufficienti proprio perché nella modernita, in un contesto relativamente
stabile, le carriere di vita delle persone erano per lo piu lineari, i rischi si
manifestavano prevalentemente in determinate fasce d’eta e le criticita ac-
compagnavano per lo piu le transizioni da una fase all’altra del ciclo di vita

1'Si tratta della Legge 8 novembre 2000, n. 328, “Legge quadro per la realizzazione del
sistema integrato di interventi e servizi sociali”. Pubblicata in Gazzetta Ufficiale del 13 no-
vembre 2000, n. 265, S.O.
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degli individui (disoccupazione, non autosufficienza, long term care, etc.). 11
modello di welfare sviluppatosi nel secondo dopoguerra si € invece orientato
verso una gestione del rischio piu individuale, dove inevitabilmente sono an-
date ad aumentare le responsabilita delle persone nella gestione dei rischi
propri e di quelli delle proprie famiglie (Bilotti, 2022).

L’attuale panorama di welfare nazionale si caratterizza per la compre-
senza di processi di diversa natura che, come sostiene Bertin co-agiscono
influenzando i percorsi di cambiamento che si sviluppano nei singoli territori
(Bertin, 2010: 32 e seg.). 1l sociologo sostiene che tali cambiamenti sono il
frutto non tanto di scelte di un governo centrale che detta una linea di indi-
rizzo precisa e coesa ma frutto di dinamiche locali dei singoli territori che
co-agiscono progettualita, interventi in un panorama frammentato (Genova,
Angelucci, 2018) e in questo senso ri-orientano le policies di sistema. Anche
nel caso di studio che presentiamo, in effetti, le dinamiche che hanno soste-
nuto e accompagnato la definizione di un patto locale di welfare per la disa-
bilita incrocia dinamiche multidimensionali relative alla ri-calibratura della
rilevanza assegnata ai bisogni rispetto ai quali organizzare il sistema di wel-
fare locale. Nello specifico, gli attori sociali del territorio, spinti da una parte
alla necessaria ridefinizione dei rischi e della domanda sociale (Bilotti, 2022)
e, dall’altra, dalla voglia di sperimentare modi nuovi di design dei servizi,
hanno attivato un processo partecipativo in cui le comunita e i servizi, seduti
tutti allo stesso tavolo (con geometria variabile a seconda dei contenuti della
discussione), hanno discusso di bisogni, risposte, sogni e desideri, risorse ¢
budget per migliorare la qualita della vita delle persone con disabilita e delle
loro famiglie intese come parte di un unico sistema sociale. Con le sue ovvie
contraddizioni e complessita, ma dove le persone possano godere effettiva-
mente degli stessi diritti e opportunita di vita e di realizzazione. In questo
senso ¢ utile ricordare che ’attuazione della 1. 112/2016 rafforza la priorita
di consentire alle persone con disabilita di “essere artefici della propria vita”
(Arconzo, 2014) al fine di sentirsi parte integrante della societa, obiettivi che
risultano in linea con le indicazioni sovranazionali della Convenzione ONU
e con le policies sociali degli ultimi anni (Arconzo, et al. 2020). Cionono-
stante, il panorama delle policies per la disabilita nelle diverse regioni ita-
liane rimane a “macchia di leopardo™ anche se I’attenzione rivolta dalle isti-
tuzioni, sia a livello regionale che nazionale, sembra oggi orientarsi in modo

2 Utile ricordare che il tuolo che le autonomie regionali e territoriali possono svolgere
nella promozione e nella tutela dei diritti sociali € materia complessa e dibattuta anche a livello
giurisprudenziale. Tra tutti cfr. A. Morelli, 1. Trucco (a cura di), Diritti e autonomie territo-
riali, Torino 2014.
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piu risoluto rispetto al passato, seguendo il percorso delineato nell’articolo
19 della Convenzione delle Nazioni Unite. Questo impegno si manifesta at-
traverso un’ampia valorizzazione del diritto all’autonomia individuale e at-
traverso il riconoscimento dell’importanza cruciale del piano individuale
come strumento cardinale per creare un sistema di assistenza “presa in ca-
rico” veramente aderente alle volonta e alle ambizioni di ciascuna persona
con disabilita. L esito atteso, per quanto particolarmente significativo, offrira
a questi individui opportunita pitt ampie per sentirsi coinvolti nella comunita
sociale in cui tutti noi viviamo, in perfetto accordo con 1’obiettivo sancito
nell’articolo 3, comma 2, della nostra Costituzione e quindi permettendo alle
persone con disabilita di esercitare in modo piu completo ed efficace “il pari
diritto (...) di vivere all’interno della comunita, con la stessa liberta di scelta
degli altri individui”.

2.3 La sindemia da CoronaVirus-19 e I’impatto sui servizi per le persone
con disabilita e le loro famiglie

L’emergenza sanitaria legata al rapido diffondersi del virus SARS-CoV-
2 ha sconvolto il panorama delle relazioni economiche e sociali dell’Italia
fin da febbraio 2020. In un quadro di grande incertezza sulle caratteristiche
e la pericolosita del virus, studiosi di tutto il mondo si stanno trovando quasi
in imbarazzo nel tracciare una cornice all’esperienza collettiva che stiamo
vivendo. Recentemente ¢ stato introdotto il termine sindemia, un concetto di
derivazione antropologica, rilanciato dal direttore de The Lancet, Richard
Horton, nel settembre 2020 (Horton, 2020). Con questo termine si intende
I’incontro di due condizioni patologiche che si esaltano a vicenda con esiti
nefasti. Tuttavia, non si tratta di co-morbidita, come chiarisce Maturo (2021),
“la novita del concetto risiede nell’importanza data alle condizioni sociali
che causano una delle due patologie, anzi addirittura si pud considerare la
sindemia come 1’incontro di una patologia con condizioni sociali difficili (o
con fattori di rischio legati alle condizioni sociali)”. Anche se una parte del
dibatto internazionale ha sostenuto che la crisi legata al Covid non abbia fatto
differenze tra classi sociali o genere pur acuendo il suo impatto verso le per-
sone che erano gia povere, avevano problemi di lavoro, alti livelli di debiti
esistenti, senzatetto, problemi di accesso alla salute (Friel, Demaio 2020), in
questo caso, le persone piu fragili, quelle che vivono una situazione di diffi-
colta sono spesso quelle maggiormente colpite da fattori che “sin-agiscono”,
agiscono insieme e rendono 1’infezione non solo piu probabile ma anche piu
letale (Favretto, Maturo, Tomelleri 2021).
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A livello nazionale, I’emergenza sanitaria ha richiesto normative urgenti
per fronteggiare il problema della tutela della salute della popolazione e, al
tempo stesso, i problemi economici e sociali che hanno accompagnato e in
qualche modo sono derivati dal lockdown. Si sono succeduti diversi provve-
dimenti del Governo (D.P.C.M. 8 marzo, 9 marzo, 11 marzo, 22 marzo 2020;
D.L. n.18/2020; D.L. n.19/2020 fino al piu recente D.L. 23 luglio 2021, n.
105 - Misure urgenti per fronteggiare I’emergenza epidemiologica da CO-
VID-19 e per ’esercizio in sicurezza di attivita sociali ed economiche, nel
quale si segnala, all’art. 1 la proroga della dichiarazione stato di emergenza
nazionale al 31/12/2021). Tutte misure che hanno previsto iniziative volte a
contrastare la diffusione del virus, oltre a interventi di sostegno al lavoro,
all’economia e nell’ambito delle politiche sociali.

L’esperienza sindemica Covid-19 ¢ stato uno shock esogeno che ha inve-
stito ’infrastruttura socio-sanitaria con una maggior pressione nel livello lo-
cale ed esacerbato 1’'urgenza di trovare soluzioni innovative anche per il so-
stegno ai percorsi di autonomia, integrazione e di assistenza delle persone
con patologie croniche e con disabilita nel nostro Paese (CNEL 2021). Nello
specifico sono emerse con forza le fragilita delle misure di protezione per le
cronicita, per la popolazione anziana (Bilotti 2020), per i disabili e per le loro
famiglie troppo spesso abbandonati nelle residenze — e nel proprio domicilio
— anche a seguito di una sostanziale chiusura dei servizi dedicati, senza pre-
visione di flessibilita o alternative adeguate, con un carico assistenziale per
le famiglie talvolta insostenibile.

Queste problematiche si sono incrociate con quanto il Laboratorio sulle
Disuguaglianze dell’Universita di Siena ha promosso anche grazie al contri-
buto della Fondazione Monte dei Paschi di Siena. Come avremo modo di
affrontare nei capitoli successivi attraverso questo case study, nel territorio
della provincia Siena ¢ infatti attiva dal 2018 una macro-progettualita strate-
gica sul tema del “Durante-Dopo di noi” che ha coinvolto quattro Ambiti
territoriali sociali (Zone-distretto); 1’Asl Toscana Sud-Est che insiste sulle
province di Siena, Arezzo e Grosseto; la Fondazione di partecipazione Futura
per il Dopo di Noi (Fondazione che riunisce tutte le associazioni di disabili
e di tutela dei diritti delle persone con disabilita della provincia di Siena)
insieme ad altri soggetti del terzo settore locale oltre al Laboratorio sulle Di-
suguaglianze dell’Universita di Siena per un processo di co-design di servizi
orientato alla definizione di strategie e attivita territoriali per il Durante/Dopo
di Noi.
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2.4 Un patto di welfare locale per la disabilita nella prospettiva del WR

Come sara approfondito nel terzo capitolo, il percorso progettuale “Oggi
¢ domani” ¢ stato avviato a fine 2015 quando, a fronte di un bisogno esplici-
tato in diverse occasioni di ascolto territoriale da parte della Fondazione
MPS, il tema del Durante ¢ Dopo di Noi ¢ stata recepito dai documenti di
programmazione strategica della Fondazione MPS di SIENA (Fondazione
MPS). E da sottolineare come il progetto nasca in un contesto molto partico-
lare, un territorio circoscritto, la provincia di SIENA, abituato da decenni a
beneficiare di consistenti erogazioni economiche utilizzate per sostenere una
vasta gamma di servizi sociali, che si viene a trovare improvvisamente pri-
vato di quelle ingenti risorse che garantivano un benessere diffuso e il soste-
gno allo start-up di nuove progettualita. L’illusoria convinzione di poter at-
tingere “a sportello” a disponibilitd economiche apparentemente illimitate
aveva peraltro contribuito a consolidare una tendenza a concentrare gli sforzi
sui servizi socio-assistenziali, comprimendo di fatto gli investimenti imma-
teriali in capitale sociale e relazionale e disincentivando di fatto 1’innova-
zione e la partecipazione a bandi competitivi sovraregionali. In questo sce-
nario, a seguito della fine delle facili erogazioni (anche e soprattutto agli enti
pubblici del territorio SIENA oltre che al comparto del terzo settore per atti-
vita istituzionali e investimenti nei settori piu vari), molte opportunita e an-
che alcuni servizi consolidati sono stati chiusi generando il crollo delle aspet-
tative delle famiglie e delle persone che per anni hanno potuto beneficiare di
interventi e servizi di elevata qualita. Oggi il rischio individuale, complice la
profonda crisi sistemica che stiamo vivendo, si sta affacciando prepotente-
mente ai servizi che si trovano a fronteggiare bisogni sempre pit complessi
con la sostanziale assenza sul territorio (eccezion fatta per qualche isola fe-
lice) di soluzioni sostenibili e di infrastruttura territoriale per il durante e
dopo di noi.

L’impulso della Fondazione MPS nell’avviare una riflessione partecipata
sulla tematica ed approfondire le possibili linee di intervento si ¢ aperto in
uno scenario da un certo punto di vista completamente nuovo, con servizi
pubblici non cosi abituati a lavorare in rete, con enti di terzo settore sempre
piu frammentati e provati dalla crisi economica prima e pandemica ora (Scal-
vini, 2020; Borzaga, 2020) con una coorte di famiglie e di persone con disa-
bilita sempre piu arrabbiata o scoraggiata. Al gruppo di lavoro hanno parte-
cipato le tre Societa della Salute provinciali (SdS SIENA, SdS Alta Valdelsa,
SdS Valdichiama-Valdorcia/Amiata senese); I’ ASL Toscana Sud-Est; 1’Uni-
versita degli Studi di SIENA — Laboratorio sulle Disuguaglianze del Dipar-
timento di Scienze Sociali Politiche e Cognitive (DISPOC); la Fondazione
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di partecipazione Futura per il Dopo di Noi. Il tavolo di lavoro, coordinato
da un funzionario della Fondazione MPS e supportato dai ricercatori
dell’Universita di SIENA, caratterizzato da una composizione a geometria
variabile, si ¢ dedicato ad una preliminare fase di analisi, funzionale anche
ad attivare le dinamiche relazionali e costruire una (seppur embrionale) iden-
tita di gruppo attraverso un vocabolario comune e contenuti semantici coe-
renti con gli obiettivi del Tavolo. Dal caso di studio emergono luci ed ombre
utili alla riflessione complessiva sui meccanismi di co-produzione di percorsi
di autonomia e vita indipendente per le persone con disabilita e nello speci-
fico sulle possibilita di affrontare e superare il conflitto tra saperi esperti e
saperi profani.

2.4.1 Spaz di conflitto tra saperi esperti e saperi esperienziali

Anche se a livello di policy e di sistema dei servizi alla persona, a livello
meso e a livello micro ci sono segnali pit 0 meno formalizzati di conver-
genza dei diversi attori nel considerare 1’unitarieta dei bisogni della persona
con disabilita, permangono, soprattutto a livello micro rilevanti spazi di con-
flitto non ancora risolto in ordine all’attribuzione di senso e significato a
molti concetti che riguardano ’esperienza della disabilita e piu in generale
alla qualita della vita della persona con disabilita e della sua famiglia (Bilotti,
Genova 2021). Richiamando una distinzione tipica della sociologia della sa-
lute, si potrebbe sostenere che al variare delle etichette diagnostiche, quello
che cambia ¢ la dimensione della illness (esperienza della malattia, intesa
soprattutto come semantica dell’illness, ovvero il senso che una persona da
alla propria condizione di malattia) e della sickness (in particolare, come im-
maginario di sickness, che comprende le rappresentazioni sociali della ma-
lattia) mentre la disease (la definizione biomedica della malattia) resta inva-
riata (Maturo, 2007). Nel progetto “Oggi ¢ domani” ¢ stato dedicato un am-
pio spazio a chiarire questi aspetti, nella consapevolezza che, se sottovalutati,
possono divenire elementi di fraintendimento, di stallo e, nei casi piu gravi,
di inappropriatezza e inefficacia.

Quali sfide e quali strade per superare lo stallo del conflitto tra saperi?
Dall’esperienza e dalla letteratura emergono spunti interessanti per “abitare
nuove soglie”, condividere percorsi processuali caratterizzati dal reciproco
riconoscimento di valore e quindi passare dalla solitudine del fronteggia-
mento quotidiano alla gestione collettiva del rischio individuale (Bilotti, Ge-
nova, 2021).
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L’atteggiamento culturale, che ha condizionato per molto tempo le poli-
tiche pubbliche nazionali ma anche locali, ha relegato la disabilita e gli effetti
che tale condizione comporta, alla sfera privata a fronte, paradossalmente, di
uno scarso peso delle politiche familiari e di assistenza (Ranci, Pavolini,
2015; Saraceno 2004). La famiglia si trova a fronteggiare, spesso da sola, le
innumerevoli difficolta, non solo economiche, legate alle barriere che impe-
discono alla persona disabile in Italia di poter vivere una vita autonoma e
indipendente. Forse anche per questo lo stesso tema della garanzia dei diritti
delle persone disabili lungo tutto 1’arco della loro vita viene identificata uti-
lizzando 1’espressione “dopo di noi” che mette in primo piano, non tanto il
soggetto delle cure ma chi le presta: i genitori (Vivaldi, 2019). Non ¢ casuale
che il “noi” di cui si parla non indichi le persone con disabilita ma i loro
familiari. Purtroppo generalmente le persone disabili sono ritenute prive di
una propria volonta da tutelare e garantire e comunque ignorati rispetto ai
loro desideri di vita. In questo la legge 112 puo aprire nuovi spazi di co-
costruzione di politiche e di interventi che diventano spazi possibili di rinno-
vate negoziazioni di saperi scientifici ed esperienziali, traslando su un nuovo
piano di dialogo il sistema integrato dei servizi, la persona disabile e la sua
famiglia, gli operatori cosi come emerge dalla ricerca. In questo modo si
possono cosi co-costruire soluzioni che “riproducano le condizioni abitative
e relazionali della casa familiare” (art. 4, co. 1 lett. a) della legge n. 112/2016)
e comunque siano orientate a consolidare il benessere della persona e a ri-
muovere gli ostacoli che ne impediscono la piena realizzazione, cosi come
prevede peraltro la nostra carta costituzionale.

Le iniziative nate per affrontare e superare la separazione derivante da
differenti visioni del mondo, che talvolta sono solo legate ad una differenza
di codici culturali e comunicativi, possono essere foriere di innovazione so-
ciale e spazi nuovi di negoziazione tra saperi. La Cabina di regia del progetto
“Oggi ¢ domani” ha affrontato il tema inserendo fin dall’inizio tra i partner
di progetto un soggetto aggregativo rilevante nel territorio provinciale quale
la Fondazione di partecipazione “Futura per il Dopo di Noi” che riunisce
tutte le associazioni di tutela e promozione dei diritti delle persone disabili
della provincia di Siena. La nuova governance, tutt’altro che facile nella te-
nuta e nella sua gestione, va evidenziata come un aspetto positivo e una stra-
tegia di innovazione che si affianca ad altri elementi di valore quali, ad esem-
pio, I’ingresso nell’arena di altri nuovi attori istituzionali come le fondazioni
di origine bancaria e I’Universita oltre alle piu tradizionali aggregazioni as-
sociative legate alle famiglie o alle associazioni di tutela dei diritti delle per-
sone con disabilita. Quando allo stesso tavolo progettuale si siedono voci
diverse, seppur con orientamenti e provenienze differenti ma accomunate
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dall’obiettivo di aprire sentieri nuovi per permettere alle persone disabili la
propria realizzazione, siamo di fronte a strategie di fronteggiamento ancor
piu importanti rispetto a quanto vediamo nella pratica solitaria sia questa
dell’operatore che della famiglia. “Si puo fare!” celebra il motto di un famoso
film, ¢ cosi che le famiglie, specialmente quelle segnate da anni di lotta per
I’esigibilita dei diritti dei propri figli, ma anche gli operatori, spesso affranti
dalle logiche burocratiche che paradossalmente talvolta sembrano orientate
a bloccare piu che agevolare, devono trovare nuovi spazi e nuovi ruoli dove
poter condividere e costruire procedure di assessment e di implementazione
di percorsi di vita indipendente. Su questo tema, in sintesi, possiamo dare
alcuni elementi interpretativi utili per il dibattito. Il primo elemento riguarda
il tema dell’attaccamento, della cura e della dipendenza: delle caratteristiche
del sapere esperienziale nel suo essere foriero di raggiungimento di obiettivi
inaspettati, ma anche di vincoli e di gabbie. Lo sguardo sociologico ha la
potenzialita di mettere in luce la difficolta nei percorsi di distacco e di adul-
tizzazione che caratterizzano la nostra societa (Lello, 2015) che nel caso delle
persone con disabilita acquisiscono aspetti e connotati di ulteriore comples-
sitd. In una societa dai rituali religiosi indeboliti (si pensi al numero calante
di bambini, adolescenti e adulti coinvolti nei principali rituali dei sacramenti
cristiani: battesimo, prima comunione, cresima, matrimonio) e da quelli laici
sfuocati, il divenire adulto e il percorso di autonomia sono troppo spesso
vincolati da contesti socio-economici ed istituzionali non adeguati. Si pensi
al numero di giovani che non riescono a lasciare il nido familiare a causa di
posizioni deboli nel mercato del lavoro con la conseguente impossibilita
nella gestione di situazioni abitative autonome (Lello, 2015). Il contesto so-
cio-economico ¢ le politiche di welfare italiane limitano fortemente i pro-
cessi di autonomia dei giovani: nel caso delle persone con disabilita il per-
corso di autonomia ¢ ancora piu in salita. Le progettazioni, come quelle ana-
lizzate in questo lavoro, gemmate dalla legge 112 del 2016, rappresentano
dei preziosi contesti laboratoriali di costruzione di consapevolezza e di signi-
ficato di identita, di corpi, di bisogni. L’accompagnamento della sociologia
a questo percorso permette da una parte la sua contestualizzazione ma poten-
zialmente anche la costruzione di spazi di riflessivita che possano ricono-
scere questi spazi come occasioni di costruzione semantica: questi progetti
di autonomia sono luoghi di costruzione e definizione della disabilita nel suo
essere quotidiano.

Il secondo elemento riguarda invece la relazione tra sapere esperienziale
dei familiari e sapere esperto degli educatori. I progetti analizzati rappresen-
tano uno spazio in cui i due saperi si incontrano e si scontrano e nelle loro
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narrazioni lo spazio privato della cura diventa spazio pubblico dell’autono-
mia. [dentita, autonomia, liberta, bisogni si intrecciano delineando geometrie
variabili in cui gli educatori e i familiari possono essere riconosciuti entrambi
garanti di diritti. Il ruolo della sociologia ¢ molto delicato in questo caso. I
ricercatori hanno il compito di accompagnare i processi per fare sintesi tra le
differenze nei punti di vista, accomunati dal complesso obiettivo del benes-
sere della persona disabile. Nei progetti analizzati, infatti, ai ricercatori ¢
stato richiesto di essere garanti di rigore metodologico e scientificita della
progettualita, applicando il passaggio dalla sociologia strumentale alla socio-
logia riflessiva (Burawoy, 2005), nella logica di una relazione crescente tra
mondo accademico e territorio a favore di una conoscenza applicata, promo-
trice di sviluppo locale ed emancipatrice (Wright, 2010; Pellegrino 2019).
L’auspicio € che la sociologia possa sostenere la valorizzazione dei saperi
professionali e dei saperi esperienziali dei familiari e che possa quindi con-
tribuire a porli in relazione con i diritti della persona. La sociologia ha,
quindi, il potenziale di contribuire alla costruzione di una nuova narrazione
della disabilita, valorizzando i nuovi spazi semantici generati dalla nuova
politica introdotta dalla legge 112/2016, nell’ambito delle politiche sociali
nazionali e territoriali, per il rinnovamento dello stato sociale e per la pro-
mozione della centralita dei diritti delle persone disabili.

2.4.2 La prospettiva metodologica. Dall’ ideazione alla realizzazione, metodi
di co-produzione di serviz per la disabilita

La fase di stallo imposta dal modello di tutela e di protezione sociale che
colpisce anche le persone disabili e le loro famiglie, come abbiamo visto, ha
generato alcune risposte rilevanti anche se non sempre ancorate alla realta o,
al contrario, impossibili da attuare perché eccessivamente particolaristiche.
Il concetto di welfare plurale e ibrido sta offrendo una piattaforma interes-
sante per la sperimentazione di alcune progettualita innovative, capaci di en-
fatizzare un nuovo patto sociale tra lo Stato e gli attori del territorio per dare
corpo alla tutela dei — vecchi e — nuovi rischi sociali. Attraverso la piatta-
forma “Oggi ¢ domani” ¢ stata sperimentata in questi anni una opzione me-
todologica che offre spunti di riflessione interessanti e utili per la modelliz-
zazione di un modo — forse — nuovo di intendere la co-produzione dei servizi
e degli interventi a favore delle qualita della vita delle persone con disabilita
e delle loro famiglie. La proposta sembra interessante e in qualche modo of-
fre elementi che vanno oltre il semplice “caso di studio” in quando articola
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almeno tre dimensioni che sono in linea con i processi trasformativi del set-
tore socio-sanitario a livello europeo (Vicarelli, Giarelli, 2021): a) lo slitta-
mento del fulcro del sistema di governo nella dimensione territoriale (com-
munity care); b) la necessita di affrontare il tema, sempre piu rilevante, delle
disuguaglianze di salute; c) 1’attenzione crescente all’integrazione delle po-
litiche, degli interventi e dei servizi, delle risorse a disposizione, sia pubbli-
che che private.

Una breve nota sull’orientamento metodologico, o meglio sulle intuizioni
epistemologiche e metodologiche utilizzate, ¢ a questo punto fondamentale
perché in una fase di forte complessita, a fronte di buchi strutturali (Grano-
vetter, 1985; Burt, 2001) anche a seguito di una normativa di tutela e promo-
zione dei diritti ancora eccessivamente immatura e frammentata, incapace di
promuovere realmente qualita di vita e autonomie, ¢ stato tentato di sottoli-
neare I’importanza di processi capaci di tracciare nuovi percorsi in terreni
anche ignoti e mai sperimentati fino in fondo, rispetto a processi che aderi-
scono perfettamente a metodi standardizzati e validati. Il dibattito scientifico
sul concetto di qualita e di buone pratiche € noto e non ¢ questo lo spazio di
dibattere la questione ma ¢ invece utile sottolineare che i metodi sono fatti
per essere migliorati e superati (Marradi, 2016). D’altro canto si pensi alla
storia del salto in alto: fino ai Giochi olimpici di Citta del Messico del 1968,
gli atleti adottavano la tecnica dello scavalcamento ventrale o all’italiana.
Questo finché Dick Fosbury inventd 1’omonima tecnica la cui caratteristica
principale ¢ che il centro di massa rimane sotto ’asticella, per cui lo sforzo
¢ minore rispetto allo scavalcamento ventrale. Il risultato si ottiene grazie a
una rincorsa con traiettoria curvilinea, che ha la capacita di ottenere nel mo-
mento dello stacco, eseguito volgendo il dorso all’asta, una combinazione di
energia centrifuga ed elevazione in un movimento che risulta obliquo
all’ostacolo, rispetto al classico scavalcamento verticale ad angolo quasi
retto. Fosbury dimostro che saltando di schiena si saltava piu in alto che sal-
tando di pancia, modificando in questo modo il metodo utilizzato ancora oggi
per il salto in alto. Quello che ¢ stato fatto con il progetto “Oggi ¢ domani” ¢
tutto nel solco della sperimentazione metodologica. Pur stando dentro i cri-
teri scientifici accettati di lavoro di rete e lavoro con le reti, ¢ stato attivato
un processo che ha portato nuovi elementi metodologi sostanziali che hanno
attivato risorse espresse e inespresse, rallentato in alcuni casi il lavoro, in
altri, accelerato le relazioni e il raggiungimento di piccoli e grandi risultati.

Com’¢ noto ¢ ormai accettato il fatto che la standardizzazione dei processi
di cui parleremo nelle conclusioni del volume, non ha sempre a che fare con
un processo matematico, statistico, numerico, o essa raggiunge la sua espres-
sione piu alta nell’interazione tra i suoi vari attributi (Cipolla et al. 2012).
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Assumere nozione prioritaria della centralita della persona nel sistema di
welfare locale comporta ripensare ai sistemi di relazione (fin da quelle pri-
marie) per il miglioramento della qualita della vita della persona stessa e dei
suoi familiari, oltre che, pitl in generale, per il benessere collettivo (compreso
quello organizzativo). Lavorare in una prospettiva metodologica capace di
attivare risorse non standard come quelle dell’empatia, ad esempio, significa
saper gestire anche le categorie concettuali delle persone che partecipano al
processo cosa che ha visto impegnato il gruppo di lavoro per molti mesi pro-
prio ragionando sui significati della parola disabilita, autonomia, empower-
ment, desideri e sogni per il Progetto di vita (ai sensi della L. 112/2016).

Quali dunque le dimensioni chiave per rispondere alle complessita legate
ai bisogni e ai sogni delle persone con disabilita del territorio? Come poter
abbandonare il modello assistenzialistico, fondato sull’offerta standardizzata
dei servizi e orientata a rispondere a rischi sociali e sanitari parcellizzati, per
promuovere un’attivazione capacitante capace di accogliere e valorizzare le
risorse personali, familiari e della rete dei soggetti coinvolti per assumersi
responsabilita in un processo di empowerment?

Per I’esperienza generata dal progetto, incardinata nella prospettiva teo-
rica del welfare responsabile (Cesareo, Pavesi 2019) ¢ possibile delineare
una vera e propria teoria della pratica (Dal Pra Ponticelli, 1987), ovvero un
sapere che si ricava dalla descrizione e interpretazione della realta operativa
e che si fonda su processi osservativi e induttivi che originano una serie di
enunciati ricavati da generalizzazioni empiriche come quelle discusse in que-
sto volume. Innanzitutto ¢ utile e forse necessario ripartire dalla definizione
di un vocabolario di fondo. Solo dopo aver ri-definito i concetti chiave che
muovono il gruppo si potra cominciare con I’individuazione di idee, prospet-
tive e priorita; con la definizione di strategie operative di attivazione capaci-
tante; con un processo di monitoraggio e di valutazione.

2.4.3 Centralita della persona

Molti elementi del dibattito sul futuro e sulle prospettive strategiche del
welfare, sia accademici che normativi, portano I’accento sul porre al centro
del sistema la persona e non I’individuo. Al di 14 di facili retoriche, questo
paradigma di fondo, che differenzia fortemente 1’intervento da quanto pro-
posto dal modello neo-liberista attualmente diffuso nella logica aziendale del
welfare e che ha permeato purtroppo anche i servizi alla persona, significa
anzitutto il rifiuto del modello assistenzialista che ciecamente promette of-
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ferta di servizi e benefici in modo anonimo e standardizzato, incapace di co-
gliere I’unicita e le complessita legate alla persona e al suo contesto di rela-
zione e di vita. Nell’ambito della disabilita, significa trovare le leve e i so-
stegni per mettere nelle condizioni la persona utente dei servizi e la sua fa-
miglia, di ripensare, re-immaginare e provare a condurre la sua vita in modo
autonomo. In altri termini i servizi individualizzati, cuciti sartorialmente
sulle capacita della persona inserita nel suo ambiente di vita, sono servizi
personalizzati e allo stesso tempo sono anche servizi personalizzanti, in
quanto permettono all’utente di attivare potenzialita silenti o di generarle ex
novo (Prandini, Orlandini, 2018). La personalizzazione opera dunque da un
lato sospendendo le logiche di individuazione e di individualizzazione, sve-
lando i loro limiti prestazionali, dall’altro lato trattando il cittadino utente dei
servizi come soggetto “attivo”, responsabile del proprio progetto di vita, con
potere di parola e di critica al servizio stesso.

2.4.4 Attivazione capacitante

Un altro tassello fondamentale riguarda il processo di attivazione capaci-
tante, orientato a valorizzare, mobilitare e anche rigenerare le risorse presenti
nel contesto sociale. Nell’ottica del capability approach, elaborato da Amar-
tya Sen a partire dagli anni Novanta del secolo scorso (1990, 1999), ¢ possi-
bile individuare un set di capability che si puo descrivere attraverso tre di-
mensioni. La prima riguarda quello che una persona ¢ in grado di fare (nel
senso di capacita e nel senso di possibilita) ed essere (funzionamenti e acqui-
sizioni effettive). La seconda dimensione riguarda quello che una persona
avrebbe la possibilita di fare se volesse (ovvero funzionamenti potenziali).
La terza comprende invece cio che, a causa dell’interazione tra gli assetti
sociali, le caratteristiche personali e la dimensione collettiva, una persona
non puo scegliere (Marchisio 2013). Questo insieme di alternative esisten-
ziali, il capability set, ¢ determinato dalle liberta di ognuno, dalle opportunita
cui puo accedere e per questo ¢ fondamentale, almeno per chi ha intenzione
di procedere fermamente sul percorso seniano di ampliamento del capability
set, attivare tutti i possibili sostegni per progetti di vita che offrano efficaci
spazi di trasformazione.

In tutto questo bisogna aver ben chiaro che il concetto di attivazione ca-
pacitante — che noi consideriamo sinonimo di quell’approccio c.d. capacita-
zionale — riguarda una prospettiva teorico-pratica orientata ad incentivare la
disposizione delle persone nell’acquisire autonomia e raggiungere una situa-
zione che consenta loro di realizzare i propri desideri e sogni, senza pero

53

Copyright © 2024 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835150756



ricondurre tale azione all’interno di una logica di scambio come richiede in-
vece il paradigma neoliberista che vincola e condiziona il modo in cui questa
autonomia deve realizzarsi, indirizzandola, ad esempio, verso 1’obiettivo del
conseguimento di un reddito da inserimento lavorativo (Burgalassi, Tilli,
2021). Si tratta di un concetto molto vicino al piu classico empowerment in
cui si individua I’obiettivo dell’intervento nella definizione di strategie in
grado di valorizzare le risorse dell’utente e quelle del sistema sociale e di
relazione non quale ¢ inserito, mettendo al centro il suo progetto di vita, con-
siderando il raggiungimento di una condizione di autonomia come qualcosa
di altro e piu complesso rispetto alla autosufficienza economica, nella pro-
spettiva che deriva dalle teorie del critical social work, si orientano gli sforzi
professionali per rendere esigibile il principio dell’autodeterminazione coin-
volgendo I'utente nella costruzione stessa dell’intervento professionale (Al-
legri, Facchini, 2016); si considerano le prestazioni che accompagnano il
processo di attivazione capacitante non come oggetto di una contrattazione
basata sul principio di autorita ma si prevede una condivisione di responsa-
bilita tra i diversi attori coinvolti.

2.4.5 Territorio e prossimita

La naturale tendenza delle burocrazie contemporanee ad affrontare il ri-
schio insito nell’imprevedibilita dei comportamenti (Bilotti, 2022) con ’au-
mento dei processi di controllo ha spinto i sistemi di welfare verso la ri-cen-
tralizzazione del potere (Bertin, 2017). Il ruolo assegnato ai cittadini, il coin-
volgimento e I’autonomia dei diversi attori e soggetti del welfare, lo spazio
di attori nuovi quali pivot di processi innovativi di partecipazione e coprodu-
zione di welfare, danno notizia di come la complessita delle risposte ai biso-
gni delle persone, e non solo nell’ambito disabilita, si stia articolando. Nello
specifico tutto questo pud avvenire nella dimensione territoriale locale, per
quanto non sempre venga espresso in modo esplicito. Come dimostrato da
Bertin (2017), secondo Ewert ¢ Evers (2014), porre la dimensione locale al
centro di nuovi scenari di welfare consente di sviluppare un’innovazione so-
ciale capace di:

— investire nello sviluppo delle capacita dell’individuo di affron-
tare le criticita emerse e nel creare le condizioni che gli permettono

di dare risposta al suo problema (capability) piuttosto che attivare
direttamente una risposta al disagio calata dall’alto (shortcoming);
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— contribuire a sviluppare dei ponti che avvicinino i servizi profes-
sionali con la vita reale delle persone. In questo caso si tratta, per
esempio, di stabilire «supporti informali alle reti e sviluppare la
fiducia rafforzando i legami fra le autorita e le comunita multiet-
niche» (ibi, p. 427);

— erogare servizi non standardizzati orientati ad intervenire sui
nuovi rischi seguendo una logica di responsabilizzazione degli
utenti. La dimensione locale consente di tenere insieme due
aspetti, quali la ricerca di soluzioni specifiche che tengano conto
delle potenzialita del territorio e la dimensione della personalizza-
zione. Si pensi alle esperienze di attivazione di micro-credito va-
lorizzando le disponibilita del territorio o 1’avvio di interventi di
riqualificazione del capitale umano a partire dalle specifiche criti-
cita delle persone e dalle potenzialita del mercato del lavoro locale;
—sviluppare forme di risposta alla condizione di disagio non basate
solo sulla logica dei diritti esigibili, ma sulla definizione di un con-
tratto. La logica del contratto si basa sulla condivisione delle re-
sponsabilita nello sviluppare le capacita che consentono il supera-
mento della condizione di vulnerabilita. Questa strada ¢ perseguita
anche attraverso micro-contratti orientati allo sviluppo delle atti-
vita di volontariato o al consolidamento della cultura civica del
territorio;

— cambiare i processi di governance dei servizi. La necessita di
attivare le reti territoriali che possono contribuire a sviluppare po-
litiche territoriali d’inclusione sociale passa attraverso lo sviluppo
di processi partecipativi che valorizzano il Terzo Settore e gli sta-
keholder delle politiche sociali. Queste dinamiche richiedono lo
sviluppo di logiche di governance (Rhodes, 2007) capaci di supe-
rare le classiche forme centrate sul mercato o sulla gerarchia. An-
che in questo caso la dimensione locale risulta un campo fonda-
mentale per la sperimentazione di innovazione sociale;

— stimolare lo sviluppo di imprenditorialita nella governance delle
organizzazioni.

Nella prospettiva di un welfare capace di riconoscere, prendersi carico e
attivare ricorse e sostegni, il territorio € quindi dimensione privilegiata degli
interventi e dei servizi. Il processo di territorializzazione che ha coinvolto
I’Europa a partire dagli anni Novanta ha portato a enfatizzare il ruolo del
welfare locale, con una specifica attenzione alla dimensione municipale (Ce-
sareo, 2017). Immaginare i confini dei luoghi dove bisogni, desideri, risorse
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e volonta si intrecciano per strutturare percorsi di vita individuali e collettivi,
significa prendere in considerazione non piu recinti amministrativi bensi
“spazi fisici e virtuali dove relazioni sociali, economiche e tecnologiche pro-
ducono significati condivisi” (Venturi, Zandonai, 2019: 2). La dimensione
territoriale sembra oggi quasi data per scontata e, come hanno mostrato re-
centi ricerche (RWR, 2022), ¢ il segno di un cambiamento di carattere cultu-
rale che non puo essere trascurato. Il territorio assume una duplice declina-
zione: una funzionale, una strutturale. La prima chiarisce per quale motivo
gli attori sociali costruiscono reti territoriali, la seconda esplicita che cosa
rappresenti il territorio per i soggetti che in essi operano. Il territorio ¢ diven-
tato il luogo “naturale” dove sviluppare la propria iniziativa, consolidando
I’idea che la dimensione locale del welfare sia da considerarsi ormai un fatto
acquisito e imprescindibile delle politiche. Sul piano strutturale, il territorio
si presenta in una geometria variabile, ovvero sulla base dei bisogni e dei
problemi per i quali si coagula la rete degli attori pubblici e privati in un’ot-
tica di fronteggiamento comune e creativo (Folgheraiter, 2007). La dimen-
sione burocratica-amministrativa del territorio (e quindi anche delle politi-
che) intesa come la rigida definizione ex ante del luogo in cui gli interventi
di welfare sono applicati, sembra ormai essere inadeguata in un contesto in
cui i problemi e le soluzioni dei problemi, i bisogni e le risorse, non viaggiano
piu all’interno dei confini amministrativi della PA, ma seguono i flussi delle
relazioni tra le persone, sia nell’investire internamente il proprio capitale re-
lazionale e di fiducia (bonding), sia per allargare le reti di relazione e prossi-
mitd per generare nuovi legami e nuove connettivita (bridging) (Berti, Bi-
lotti, Nasi, 2017).

2.4.6 Riflessivita e co-design di serviz e interventi

Nella prospettiva sociologica, il concetto di riflessivita ¢ notoriamente
polisemico. Quando ci si trovi nella possibilita di co-costruire significati, an-
che attraverso la valorizzazione di saperi esperti e profani, esperienziali, si
tratta della possibilita di aprire uno spazio di dialogo aperto, di una riflessi-
vita intenzionale qualificata sia dall’autonomia di scelta, sia da una origina-
lita aperta all’altro e al noi (Cesareo, 2017: 30). Quando si fa riferimento al
concetto di riflessivita (per sua natura astratto), anche nella disabilita e nella
progettazione di servizi e interventi, assumiamo che si stia parlando di un
concetto che si riferisce ad operazioni differenti. Come proposto da Donati
nell’introdurre la ricerca di M. Archer Riflessivita umana e percorsi di vita,
in primo luogo riflessivita indica I’operazione di una mente che riflette, “¢
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I’atto di un soggetto che conversa con sé stesso, comunica su un prodotto
della propria mente”. E una riflessione che non si esaurisce in sé stessa, ma
tiene conto del contesto entro cui ¢ collocata (Archer, 2007: 4)4. Nella pro-
posta di Welfare responsabile (RWR, 2022) la riflessivita ¢ un’operazione
relazionale che aiuta il soggetto nel riorientamento delle progettualita, nella
formazione di nuove forme di azione sociale € lo accompagna nel costruire
nuove strutture sociali e culturali. Questo ¢ I’elemento cruciale nelle pratiche
di lavoro sociale e comunque delle progettualita e delle esperienze che si
rifanno alla prospettiva del welfare responsabile. Si pratica un’azione rifles-
siva quando non ci si accontenta “semplicemente” di analizzare un bisogno,
un problema, un tema rimettendo sempre tutto in discussione, ma ci si orienti
ad utilizzare la riflessivita come strategia di “superamento delle situazioni
problematiche di disagio e sofferenza in base a precisi orientamenti
dell’agire che si concentrano su possibili concrete vie d’uscita” (Donati,
2009:20). In tale senso, le pratiche valutative sono capaci di promuovere un
coinvolgimento attivo di tutti i soggetti che partecipano al percorso proget-
tuale e che sono stati coinvolti anche nella definizione dei criteri utilizzati
per la valutazione.

Soggiace a questa cornice un cambiamento delle logiche di governance
dei progetti di welfare capace di superare le classiche forme di governo e di
collocarsi in una logica di rete che privilegi 1’orizzontalita rispetto alla verti-
calita delle relazioni. Questo modo di lavorare in rete e con le reti aiuta su-
perare i possibili conflitti di interesse e di sfruttare risorse, sinergie e recipro-
che contaminazioni. Essere soggetti significativi di welfare territoriale signi-
fica anche saper attivare le capacita riflessive degli attori in gioco, capaci non
tanto di riprodurre modelli standardizzati di intervento quanto piuttosto di
governare processi progettuali ricorsivi, orientati al cambiamento, capaci di
riferirsi alle esigenze e alle risorse specifiche delle comunita e dei territori.
In termini organizzativi ¢ lo sviluppo di una conoscenza concreta sulla pro-
pria azione, ¢ 1’organizzazione che si osserva, ¢ la knowledge in action su
cui si basa la teoria del learning by doing (Schén1983).
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I ruolo dell’ Assistente sociale nella co-conduzione di un gruppo di capacitazione.
La testimonianza di un’ operatrice protagonista del progetto “ Oggi € domani”

di Beatrice Angeli3

Come operatore Assistente sociale, credo che 1’esperienza di co-conduzione del
gruppo di capacitazione di genitori con figli con disabilita in eta inferiore ai 14 anni,
della zona Alta BBB, svolta nell’ambito del Progetto “Oggi € Domani: Durante e
Dopo di Noi nelle Terredi SENA”, iniziata nel 2018 e tuttora in corso, sia portatrice
di elementi di novita e originalita rispetto all’agire professionale quotidiano, gene-
ratrice di nuovi stimoli e spunti di riflessione nel processo di aiuto alle persone con
disabilita e le loro famiglie.

La pratica di lavoro di servizio sociale di e con i gruppi ¢ diffusa e utilizzata in
vari ambiti, per perseguire varie finalita e opportunita. Nel servizio sociale il gruppo
costituisce una situazione di lavoro e di potenziale collaborazione, uno strumento da
utilizzare quando se ne rileva I’opportunita, e un soggetto collettivo con cui stabilire
e sviluppare relazioni. Il processo di gruppo rappresenta una risorsa particolare, al
cui interno puo prendere spazio la dimensione dell’aiuto tra i componenti e il ruolo
dell’assistente sociale assume sfumature differenti in rapporto al tipo di gruppo e
agli obiettivi che si intende raggiungere.

Attraverso il gruppo di capacitazione di genitori con figli minori con disabilita,
co-condotto da uno specialista psicologo e da un’assistente sociale, si ¢ voluto per-
seguire contestualmente una duplice finalita: da un lato quella di prendersi cura della
famiglia nel suo complesso, offrendo ai genitori ascolto ¢ accoglienza dei bisogni in
uno spazio dedicato e protetto, dove condividere le esperienze genitoriali e le strate-
gie per la risoluzione delle criticita quotidiane, costruendo insieme risposte, atte-
nuando la sensazione di isolamento e solitudine. Dall’altro quella di supportare le
famiglie nel processo di acquisizione di consapevolezza delle proprie risorse e ener-
gie e dell’importanza di mettere in comune con i servizi strategie per la pianifica-
zione del futuro.

Occuparsi del benessere della famiglia ¢ un modo indiretto e importante di occu-
parsi della persona con disabilita. Attraverso un approccio alla disabilita definito
come “Centrato sulla famiglia” ( FCC Family Centered Care) si riconosce che la
famiglia ¢ la vera esperta del bambino, delle sue reali necessita e potenzialita e Il
percorso di gruppo adottando questo approccio, offre concreto supporto emotivo ai
genitori, accompagnandoli nella presa di consapevolezza delle proprie competenze
e dei propri diritti verso 1’assunzione della regia del percorso di vita dei propri figli.

Nella pratica si ¢ verificato che incontro dopo incontro i genitori partecipanti al
gruppo di capacitazione, parlando delle proprie esperienze e vissuti, hanno trovato
un luogo in cui sentirsi compresi, liberi di parlare sapendo di trovarsi con persone

3 Responsabile UF Ass. soc. Zona Alta Valdelsa, Assistente sociale.
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che sanno cosa voglia dire la fatica che provano ogni giorno, in cui elaborare il pro-
prio essere genitori ma anche un contesto in cui essere supportati e motivati ad at-
tingere alle proprie risorse e capacita per proiettarsi verso il futuro per essere prota-
gonisti e promotori di cambiamento.

L’attribuzione del ruolo di co-conduttore ad un professionista Assistente sociale
appartenente al servizio sociale professionale del territorio di riferimento delle fami-
glie, rappresenta un elemento caratterizzante del percorso di capacitazione, con
I’obiettivo di rendere tangibile I’interesse delle Istituzioni di condividere un percorso
con le famiglie, basato sulla conoscenza, sulla costruzione di buone prassi di colla-
borazione e di dialogo per individuare strumenti e pianificare azioni nell’interesse
delle persone con disabilita, delle famiglie e della comunita.

Come assistente sociale co-conduttore ho assunto la responsabilita di essere nel
gruppo sia uno strumento per le famiglie per I’acquisizione di informazioni di vario
genere, legate al funzionamento dei Servizi e alle opportunita e risorse presenti nel
territorio e modalita per accedervi, sia “antenna” per le Istituzioni, intercettando dai
vissuti e dalle esperienze delle famiglie spunti di miglioramento per processi e ser-
vizi esistenti e per progettualita future. Durante gli incontri di gruppo, attraverso un
lento e graduale processo di empowerment, di reciproco riconoscimento e di costru-
zione di relazioni di fiducia, ¢ stato possibile ridefinire I’immagine dei Servizi,
spesso considerati dalle famiglie interlocutori su cui riversare solo richieste, aspet-
tative e talvolta critiche, rimandando ai genitori che la presenza dei Servizi, attra-
verso ’assistente Sociale, era dimostrazione della volonta di costruire una strada
insieme in cui provare a individuare strategie di risoluzione rispetto alle loro richie-
ste, non solo a vantaggio dei propri figli, ma a beneficio delle persone con disabilita
in generale.

Altro elemento di originalita legato al percorso di capacitazione delle famiglie ¢
I’inserimento in una cornice progettuale sulla tematica del Durante e Dopo di Noi,
quale azione con ’obiettivo di creare ambienti familiari pronti a sostenere percorsi
di autonomia. Rivolgersi a genitori con figli piccoli, ancora lontani dai pensieri del
Dopo di noi, va nella direzione di evitare che venga identificato, con paura e preoc-
cupazione, come il momento in cui non potranno piu occuparsi dei propri figli ma
che invece venga pensato e immaginato dai genitori come il momento della vita, del
percorso di crescita comune a ciascuno di noi, in cui i figli intraprendono un percorso
di autonomia al di fuori del contesto familiare.

Dopo circa 4 anni dall’inizio della co-conduzione del gruppo di capacitazione
dei genitori della Zona Alta Valdelsa, anticipata da un percorso formativo prepara-
torio, e accompagnata da preziosi momenti di supervisione, ritengo con soddisfa-
zione di essermi misurata con un’esperienza nuova che mi ha arricchito sia sul piano
professionale che personale, che ha contribuito concretamente a ridefinire la capacita
di dialogo e collaborazione tra i Servizi e la famiglie, che ha ridotto il senso di iso-
lamento e solitudine dei genitori partecipanti, attraverso 1’acquisizione di senso di
appartenenza, per cui il “nostro gruppo” ¢ veramente diventato la “base sicura” in
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cui raccontarsi e ascoltarsi, a dimostrarlo ¢ la sopravvivenza degli incontri nono-
stante gli ostacoli che il periodo pandemico ci ha messo di fronte, impedendo per
lungo periodo di vedersi in presenza, con la necessita di adottare misure straordinarie
di incontro a distanza, a cui i partecipanti non hanno comunque rinunciato.

“Nuove’ politiche per la disabilita nella programmazione di Zona/Distretto. La
testimonianza della coordinatrice sociale coinvolta nel progetto “ Oggi € domani”

di Francesca Nencioni*

Grazie ad un’iniziativa della Fondazione MPS risalente al 2018, la nostra zona ha
preso parte ad una sperimentazione ed a una co progettazione, finalizzata a proporre
idee, servizi e spazi innovativi per rispondere alla complessita delle esigenze della
vita autonoma e delle persone disabili.

Il coinvolgimento di piu attori istituzionali e di interlocutori del terzo settore ha
consentito di proporre un approccio alla disabilita integrato ed aperto a nuove visioni
ed ha rappresentato una innovazione nel panorama dei servizi sociali e socio sanitari
della zona. In particolare due sono stati i filoni di maggior interesse per la nostra
operativita: il gruppo di capacitazione ed i progetti di socializzazione rivolti a ragazzi
all’uscita dalla scuola. In entrambi i casi, la valenza educativa dei progetti, la visione
d’insieme e I’approccio promozionale finalizzato alla crescita della persona, del suo
nucleo vitale e del sistema dei servizi, sono stati da subito evidenti anche in ottica di
pianificazione e programmazione e pertanto recepiti ed accolti.

Troviamo infatti riferimento a tale progettualita sia nel Piano di Inclusione di
Zona 2020 2022 (Delibera SDS Alta Valdelsa n. 3/2020) che nel triennio precedente.
La programmazione, in BBB, ha seguito dei percorsi di coinvolgimento e partecipa-
zione allargata facendo propri i principi e le indicazioni contenute nel Piano Sociale
Sanitario Integrato R.T. (2018 2020) ovvero la valorizzazione della partecipazione
attiva delle persone disabili e delle loro famiglie, il coinvolgimento dei soggetti pub-
blici e privati che a vario titolo operano nel campo dell’inclusione sociale; la co-
progettazione e la promozione della vita indipendente al fine di garantire alle persone
disabili piena ed effettiva partecipazione e inclusione nella societa.

I progetti avviati, ed ormai in fase di conclusione, hanno rappresentato per i cit-
tadini e le cittadine della BBB un’occasione di crescita e di empowerment e, paral-
lelamente, lo stesso processo di crescita e di acquisizione di conoscenza ¢ avvenuto
nel mondo delle istituzioni e dei servizi, che avendo appreso un metodo ed una buona
prassi, potranno replicarlo e realizzarlo anche nel futuro, in coerenza e in risposta ai
bisogni di salute della popolazione e delle esigenze di crescita del nostro sistema di
welfare partecipato. Le recenti normative sia nazionali (legge n. 112/2016 “Dopo di
Noi”; il Piano Nazionale Interventi e Servizi Sociali 2021 2023) che regionali (a

4 Direttore area servizi territoriali, Fondazione Territori Sociali Alta Valdelsa (SI).
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titolo esemplificativo si citano la DGR 1449/2017 e DGR 1642/2019) ma anche le
meno recenti ed altrettanto fondamentali quali la 1. 328/2000 e la 1.104/1992 in fase
di revisione, ci spingono ad investire su progetti e servizi che valorizzino la centralita
della persona, la sua dignita e la capacita di realizzare progetti di vita indipendente.

Per questi motivi siamo stati onorati e grati di aver partecipato a questo percorso
che rimarra nel nostro bagaglio culturale ed operativo, e non ultimo, personale.
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3.“ Oggi €domani. Durante e dopo di noi nelleterre
di SENA”. L’architettura di un progetto di accom-
pagnamento per le persone con disabilita e le loro
famiglie

di Niccold Romano'

3.1 Origini e contestualizzazione dell’intervento

Ogni progetto nasce e si sviluppa in un contesto storico, geografico, am-
bientale unico e in continua evoluzione, in cui non soltanto cambiano i biso-
gni delle persone e delle comunita cui ci si rivolge, ma mutano ed evolvono
anche il posizionamento degli attori in gioco, le relazioni tra organizzazioni
e istituzioni coinvolte e, non ultimo, I’approccio psicologico delle persone
che per tali organizzazioni agiscono.

Se questa affermazione vale per ogni ambito di progettazione (in cui al-
meno uno degli elementi presi in considerazione, fosse anche soltanto quello
psicologico, puo essere via via mutevole) tanto piu € vera quando ci si trovi
a progettare nel sociale, in cui tutto ¢ oltremodo fluido: croce e delizia della
progettazione sociale, raramente si hanno certezze, ma ancor piu di rado si
corre il rischio di annoiarsi.

Dal punto di vista dell’organizzazione che ha prima promosso ¢ animato
il percorso di coprogettazione e poi sostenuto economicamente la realizza-
zione dell’iniziativa, il progetto “Oggi ¢ Domani” ha visto la sua genesi in
un momento peculiare nella storia della Fondazione MPS di Siena e della sua

! Dopo la laurea in Giurisprudenza e ’abilitazione alla professione forense, nel 2002 ini-
zia a lavorare in Fondazione MPS, dove si occupa di attivita erogativa e interventi in ambito
sociale. Da sempre appassionato e attivo nel volontariato, negli anni accademici 2020/21 e
2021/22 ¢ stato professore a contratto di Progettazione sociale e territoriale presso I’Universita
degli Studi di Siena — Corso di laurea in Scienze del Servizio Sociale.
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relazione con il territorio e la comunita di riferimento. C’¢ stato un tempo
(sembra la preistoria, ma ¢ passato solo qualche lustro) in cui a Siena, per
ogni necessita, ci si rivolgeva a “babbo Monte”, il glorioso istituto bancario
che aveva retto per secoli le sorti della citta, a cui dalla fine degli anni ‘90 si
era poi aggiunta a dare manforte “mamma Fondazione”. In questa ideale al-
legoria del nucleo familiare, dopo il primo decennio del nuovo millennio la
comunita (figlia) si ¢ trovata improvvisamente orfana, quando i fasti di geni-
tori forse precedentemente troppo prodighi sono d’un tratto venuti a man-
care, con conseguenze drammatiche per il territorio. Ebbene, “Oggi ¢ Do-
mani” ¢ stata una delle prime iniziative che la Fondazione ha rilanciato dopo
gli anni della crisi e, potremmo dire, dell’elaborazione del lutto. Una tale
contestualizzazione, cosi fortemente caratterizzata dal momento storico, ha
influito in vario modo sul processo progettuale, in funzione dei cambiamenti
— repentini quanto drastici — che si erano rincorsi nel giro di pochi anni tra il
2010 e il 2015. Questa riflessione vale, in primo luogo, per i bisogni emer-
genti. Un territorio circoscritto (la provincia di Siena), abituato a beneficiare
di fiumi di denaro per una vasta gamma di servizi socio-assistenziali, si era
trovato improvvisamente sfornito di quelle ingenti risorse che garantivano
un benessere diffuso; ’illusoria convinzione di poter attingere a disponibilita
economiche apparentemente illimitate aveva peraltro contribuito a consoli-
dare una tendenza a concentrare 1’attenzione sui servizi assistenziali, com-
primendo gli investimenti immateriali in capitale sociale e relazionale e di-
sincentivando di fatto gli sforzi di innovazione. In questo frangente i bisogni
delle fasce piu fragili della popolazione si sono ripresentati prepotentemente
all’incasso, a partire da quelli ad elevata complessita, come la sostanziale
assenza sul territorio (eccezion fatta per qualche isola felice) di soluzioni so-
stenibili per il durante e dopo di noi. Da questo punto di vista, la progetta-
zione si ¢ dunque inserita in un territorio quasi “vergine”, con ampia liberta
di manovra ma, al contempo, limitati indirizzi strategici.

Poi c’¢ la percezione della Fondazione e il suo riposizionamento verso la
comunita di riferimento. Da un’ossequiosa deferenza dei vari interlocutori
nei confronti del ricco e generoso mecenate, non fondata sulla conoscenza e
non alimentata dalla relazione, eravamo passati prima per una breve fase di
totale discredito — sull’onda dei vari scandali saliti agli onori della cronaca —
e poi direttamente all’oblio: con una rapidita che ha dell’incredibile (si parla
di qualche anno) nessuno quasi piu si ricordava della Fondazione, istituzione
che per un quindicennio aveva alimentato e sostenuto ogni progetto, evento
o iniziativa (in ambito culturale, sociale, scientifico) che si muoveva in citta
e nella provincia. Questa condizione di sostanziale anonimato, 1’assenza di
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un ruolo di primazia riconosciuto (o piuttosto dovuto) alla Fondazione e 1’in-
sussistenza di aspettative economiche rilevanti da parte dei soggetti invitati
al tavolo di progettazione hanno consentito di affrontare la preliminare fase
di analisi e approfondimento svincolati da logiche di “lottizzazione”, con un
approccio di reale (e leale) confronto, ed ha rappresentato una delle prime
occasioni per la Fondazione di ripensare il proprio ruolo, in termini profon-
damente diversi rispetto al passato: non piu un finanziatore passivo, ma un
compagno di viaggio, proattivo e reattivo in tutte le fasi del percorso, in linea
con quell’accezione di responsabilita (che fa rima con inclusivita) per cui
ciascun attore territoriale ¢ chiamato fare la propria parte per il benessere
della comunita.

Infine 1’aspetto psicologico, che ¢ legato a doppio filo con le dinamiche
trasformative appena accennate, € che mi ha riguardato personalmente. Pro-
muovere, animare e partecipare a un processo del genere, dopo anni non certo
esaltanti sotto il profilo professionale, ha avuto indubbiamente il sapore della
rigenerazione, ed ha portato una buona dose di entusiasmo nella conduzione
del gruppo; allo stesso tempo, la ripartenza per vie nuove ha suscitato qual-
che timore e incertezza, con la sensazione, talvolta, di camminare sulle uova.
Nel complesso, comunque, ¢ stato un percorso molto stimolante, certamente
con alti e bassi, ed alcuni errori dettati dall’inesperienza nel coordinamento
di processi complessi, che non ne hanno tuttavia inficiato la componente ge-
nerativa e altamente formativa.

3.2 Il processo di elaborazione progettuale

Il complessivo percorso progettuale ¢ stato avviato a fine 2015 quando, a
fronte di un bisogno registrato in varie occasioni di ascolto del territorio piu
o meno formalizzate, la tematica del c.d. “Dopo di Noi” ¢ stata recepita dai
documenti di programmazione strategica della Fondazione. Per avviare una
riflessione partecipata sulla tematica ed approfondire le possibili linee di in-
tervento, la Fondazione ha quindi deciso di convocare un Gruppo di Lavoro
comprensivo dei seguenti soggetti:

- Le tre Societa della Salute provinciali (SdS SIENA, SdS Alta Val-
delsa, SdS Amiata senese e Val D’Orcia/Valdichiana);

- L’ASL Toscana Sud-Est;

- L’Universita degli Studi di SIENA —Dipartimento di Scienze So-
ciali Politiche e Cognitive (DISPOC);

- La Fondazione Futura per il Dopo di Noi.
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11 tavolo di lavoro (formato da coordinatori/responsabili di servizi e ca-
ratterizzato da una composizione variabile per quanto riguarda le funzioni di
volta in volta presenti agli incontri, in modo da garantire una sufficiente fles-
sibilita e agilitd) si ¢ dedicato ad una preliminare fase di analisi, funzionale
anche ad attivare le dinamiche relazionali e costruire una (seppur embrio-
nale) identita di gruppo. In primo luogo ¢ stata effettuata una mappatura delle
realta associative operanti sul territorio nell’ambito della disabilita e delle
principali iniziative realizzate o in corso di realizzazione. La mappatura ha
restituito il quadro di una distribuzione geografica piuttosto disomogenea,
con una forte concentrazione su SIENA, ed una progressiva rarefazione sul
resto del territorio provinciale. Il GDL ha quindi svolto una ricognizione
delle buone pratiche promosse al di fuori del territorio provinciale, concen-
trandosi su attivita e progetti tesi alla sperimentazione di esperienze di auto-
nomia residenziale con soluzioni alternative all’istituzionalizzazione, carat-
terizzate da livelli di assistenza ad intensita variabile, e tendenzialmente ri-
volte ad una utenza in fascia di disabilita medio-lieve.

La mappatura ha interessato in primo luogo il territorio regionale, per cui
si ¢ preso come riferimento il Di Poi — Coordinamento toscano delle orga-
nizzazioni per il “Durante e Dopo di Noi”. Per quanto riguarda 1’ambito na-
zionale, ¢ stata invece ricostruita 1’operativita delle principali Fondazioni di
Origine Bancaria (FOB), per poi allargare I’indagine ad alcune esperienze di
rilievo individuate tramite una ricerca aperta sul web.

Relativamente all’esperienza delle FOB, vista la peculiarita dei percorsi
avviati e la parziale assonanza con il nostro metodo di lavoro, ¢ stato deciso
di approfondire 1’operativita di alcune Fondazioni attraverso incontri o con-
ference call.

Per quanto attiene invece le specifiche progettualita, nella prima fase ¢
stata mappata una cinquantina di esperienze di rilievo, per poi restringere il
campo di indagine a 12 progetti approfonditi attraverso interviste telefoniche
o incontri individuali, finalizzati a far emergere gli elementi maggiormente
caratterizzanti. Dalla gran parte delle interviste svolte ¢ emersa la necessita
di affrontare la tematica dell’autonomia con un approccio olistico, che con-
sideri le componenti necessarie a garantire il massimo livello di autonomia
possibile in tutti i momenti e spazi di vita delle persone con disabilita: dalla
sensibilizzazione della comunita all’inclusione scolastica; dall’accesso al la-
voro alle soluzioni abitative. E uscita inoltre rafforzata 1’importanza di creare
alleanze con le famiglie, responsabilizzandole e valorizzandole nella costru-
zione dei progetti di autonomia fin da una fase precoce (ribadendo 1’impor-
tanza di lavorare sul “durante noi”, in prospettiva del dopo), senza tralasciare
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una formazione specifica degli operatori che, a vario titolo, si dedicano a
progetti di promozione delle autonomie.

Questa lunga e articolata fase preliminare di analisi ha consentito di creare
all’interno del gruppo di lavoro una consapevolezza condivisa in merito alle
priorita di intervento, che sono state recepite da un Protocollo d’Intesa siglato
a fine 2016 tra le istituzioni ed Organizzazioni coinvolte, in cui € stata sancita
la volonta di procedere ad una progettazione comune sulle direttrici tracciate
(di cui diremo nel paragrafo seguente).

Questa parte del lavoro ¢ stata inoltre fondamentale per favorire la cono-
scenza tra 1 partecipanti al gruppo di lavoro e trovare un registro di comuni-
cazione condiviso, funzionale ad una relazione efficace ed efficiente.

Di importanza non secondaria, infine, i contatti allacciati con i vari soggetti
titolari delle esperienze mappate, che, oltre a restituire preziosi elementi di co-
noscenza utili per la successiva fase di formulazione, hanno contribuito a get-
tare le basi per la costruzione di vere e proprie relazioni tra territori (e, ovvia-
mente, tra le organizzazioni che li abitano), evidenziando e valorizzando un
possibile ruolo di facilitatore di simili processi in capo alle Fondazioni.

3.3 L’architettura complessiva del programma di interventi

Sulla base delle evidenze raccolte nella fase di analisi, ¢ stato avviato
all’inizio del 2017 un processo di formulazione progettuale (coordinato dalla
Fondazione MPS, con il supporto scientifico del DISPOC) ad esito del quale
¢ stato elaborato il progetto un programma di intervento denominato “Oggi
¢ Domani: durante dopo di noi nelle Terre di SIENA”, diffuso sulle zone
distretto del territorio provinciale e focalizzato su 3 obiettivi specifici (rife-
ribili a target differenziati):

- Incrementare il livello di capability delle famiglie con disabilita,
in modo da creare ambienti familiari pronti a sostenere percorsi di
autonomia;

- Incrementare il bagaglio di competenze in possesso degli operatori
coinvolti a vario titolo in percorsi di autonomia;

- Incrementare le occasioni di socializzazione e vita di relazione dei
giovani con disabilita, con specifico riferimento al momento di pas-
saggio dall’eta scolare alla vita adulta.

In relazione ai suddetti obiettivi sono state quindi progettate le seguenti
azioni:
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- E stato attivato un percorso di capacitazione delle famiglie di per-
sone disabili con figli di giovane eta (target 0-14), attraverso la co-
stituzione di gruppi sperimentali condotti da un’équipe multidisci-
plinare composta da psicologi ed educatori/assistenti sociali espres-
sione dei servizi territoriali, che hanno previamente beneficiato di
una formazione ad hoc.

- In collaborazione tra DISPOC e Centro Universitario per 1’Ap-
prendimento Permanente (Unisi AP), € stato progettato un percorso
di formazione teorico-pratica rivolto a volontari ed operatori pro-
fessionali (provenienti da Organizzazioni di volontariato, coopera-
tive sociali, Servizi sociali o dalla societa civile) coinvolti od inte-
ressati ad acquisire competenze spendibili all’interno di progetti di
promozione dell’autonomia e percorsi di vita indipendente.

- Sono stati attivati tre cantieri di coprogettazione in collaborazione
con i servizi territoriali ed enti del Terzo Settore (individuati tramite
appositi avvisi) di interventi volti a favorire e accompagnare il pas-
saggio dall’eta scolare all’adultita (c.d. Dopo di Noi — Scuola) nelle
tre zone distretto.

Gli interventi realizzati sono stati caratterizzati sui bisogni espressi dai
rispettivi territori, spaziando da forme di tutoraggio individuale ad attivita di
formazione e pre-formazione, passando per la sperimentazione di moduli di
autonomia residenziale, fermo restando il target omogeneo individuato nella
fascia anagrafica 18-26.

Gli interventi di cui al programma sono stati recepiti all’interno di una
convenzione attuativa tra i partner coinvolti (che ha disciplinato anche i re-
lativi impegni economici) ed hanno preso avvio a gennaio 2018, per la durata
di un triennio, grazie ad un finanziamento complessivo di € 300.000 da parte
della Fondazione MPS.

3.4 Punti di forza e criticita

A circa cinque anni dall’inizio del complessivo percorso e tre dal concreto
avvio delle attivita progettuali, possiamo tirare qualche somma, che ci aiuti
a stilare un bilancio dei processi innescati e dei risultati raggiunti.

In proposito, partiamo proprio da un appunto critico relativamente al fatto
che, vuoi in ragione di un percorso non sempre lineare dal punto di vista
metodologico, vuoi per una certa disomogeneita che (come diremo tra breve)
caratterizza intrinsecamente il programma di interventi, non ¢ stato previsto,
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disegnato e strutturato un apposito sistema di valutazione a sostegno dei de-
cisori interni ed esterni al progetto.

Altra considerazione critica (strettamente connessa alla precedente) ¢ ap-
punto I’ampiezza probabilmente eccessiva del perimetro oggettivo toccato
dalle varie azioni in programma, tanto che, piu che di un progetto, ¢ piu cor-
retto parlare di piu progetti tendenzialmente autonomi racchiusi all’interno
di un contenitore comune. Questa identita, per cosi dire, frazionata ha corri-
sposto a una governance probabilmente troppo diluita tra i diversi centri di
responsabilita delle differenti azioni, senza I’identificazione di un vero e pro-
prio baricentro progettuale dopo la conclusione delle fasi di analisi, identifi-
cazione e formulazione (in cui tale ruolo era stato svolto dalla Fondazione).
E pur vero che, argomentando da altre esperienze condotte in questi anni, un
ruolo eccessivamente direttivo da parte della Fondazione in fase di realizza-
zione avrebbe potuto ostacolare processi di sana appropriazione ¢ interioriz-
zazione da parte dei partner, che, seppur con differenti coloriture e livelli di
intensita variabili, ¢ stato invece possibile apprezzare in corso d’opera.

Passando invece ad enucleare alcuni punti di forza dell’esperienza, sicu-
ramente gli aspetti piu interessanti e generativi hanno riguardato le dinami-
che relative al gruppo. Un primo elemento di valore ¢ stata 1’eterogeneita
della composizione del tavolo, in cui, ad un primo nucleo costituente rappre-
sentato dai Servizi sociali territoriali, si sono aggiunti i soggetti del Terzo
Settore e la partecipazione dell’Universita, nell’interpretazione di quella
terza missione che vuole riconnettere 1’accademia con il suo territorio e la
societa civile.

Lo stretto raccordo tra Servizi territoriali e Terzo Settore (fortemente pre-
sidiato in fase di progettazione e mantenuto in sede di pianificazione e rea-
lizzazione delle attivita), seppur a fronte di una maggiore complessita e al
conseguente dispendio di energie per i necessari allineamenti (in quanto a
procedure, registri di comunicazione, ecc.) ha indubbiamente rappresentato
un elemento di valore: in particolare, superate certe comprensibili difficolta
iniziali, ¢’¢ stato un arricchimento reciproco derivante, ad esempio, dalla
condivisione di momenti essenziali quali la valutazione e la conoscenza ap-
profondita dei partecipanti alle varie attivita, sia ex ante che ex post.

Anche la composizione a geometrie e livelli variabili del tavolo ha garan-
tito una relativa agilita di manovra, non comportando la necessaria parteci-
pazione di posizioni di vertice (gia fortemente sovraesposte su innumerevoli
cantieri) ma consentendone (avendole previamente ingaggiate) I’attivazione
al bisogno.
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Infine, I’ingaggio diretto delle famiglie nell’azione di capacitazione (ma
questo sara ovviamente oggetto di discussione piu approfondita nel prosie-
guo di questo lavoro) ha rappresentato un elemento innovativo, in grado di
rinnovare e rigenerare la relazione con i Servizi (non sempre idilliaca) su basi
nuove, di reciprocita e, potenzialmente a tendere, immettere nuove risorse a
beneficio dei progetti di vita delle persone con disabilita.

3.5 Prospettive

Pur nel chiaroscuro di luci e ombre sopra tratteggiate, “Oggi e Domani”
ha coinciso (insieme ad alcune iniziative coeve) con un punto di svolta per
la Fondazione MPS, in cui ripensare e reinventare il proprio ruolo a supporto
del territorio e della comunita di riferimento.

Da quell’esperienza (e dagli errori fatti) abbiamo imparato molto sugli
accorgimenti e le tecniche da mettere in campo per svolgere un processo di
sostanziale (e non solo formale) coprogettazione, sulla ricchezza che un tale
processo puo generare, sulla varieta di strumenti paralleli e concorrenti che
possono essere attivati per massimizzarne i risultati.

11 gruppo di lavoro a suo tempo costituito potra essere valorizzato anche
a servizio di ulteriori progettualita; in proposito, nei documenti di program-
mazione strategica approvati dai competenti Organi della Fondazione ¢ pre-
visto un rinnovato impegno nell’ambito del durante e dopo di noi, che ha
innescato a cavallo tra il 2021 e il 2022 una seconda fase di co-progettazione
in cui, andando a ottimizzare gli investimenti fatti in capitale sociale e rela-
zionale, sono state declinate alcune linee strategiche d’intervento per il trien-
nio a venire, chiaramente orientate sulla rotta di un contemporaneo welfare
responsabile: dalla centralita della persona (e delle famiglie) a una prospet-
tiva di capacitazione, non solo a livello di singoli ma anche di organizzazioni,
passando per una concezione di territorio come spazio fisico e metafisico che
pone problemi ma genera anche risorse da riconoscere, valorizzare e inter-
connettere (con un approccio innovativo di Community Management su cui
faremo un piccolo affondo nel capitolo 6).

In particolare, I’alleanza tra Terzo settore ed attore pubblico si inserisce
in un paradigma relazionale nuovo, improntato alla cooperazione e alla con-
vergenza di obiettivi e fatto proprio dal nuovo Codice del Terzo Settore in
attuazione del principio di sussidiarieta orizzontale recepito dalla Costitu-
zione repubblicana; il valore generato da questo rinnovato rapporto tra pub-
blico e privato sociale non deve essere dato per scontato: per cogliere e va-
lorizzare appieno questa potenziale rivoluzione copernicana del welfare ¢
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necessario costruire uno spazio d’incontro tra due mondi, vicini per missione
e finalita, ma spesso assai distanti per pratiche e linguaggi; la Fondazione
MPS (e piu in generale le fondazioni bancarie e gli altri attori della filantropia
istituzionale) possono giocare un ruolo importante, di pontieri tra questi due
mondi, sia attraverso la promozione e conduzione di analoghi cantieri di la-
voro, assurgendo la coprogettazione a metodo, ma anche attraverso specifi-
che misure di intervento in formazione, o apposite declinazioni di misure
erogative piu tradizionali.
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4. Gruppi di capacitazione. Metodi, tecniche e stra-
tegie di conduzione

4.1 Perché il gruppo

Il gruppo costituisce senza dubbio il luogo elettivo del supporto e della
capacitazione dei genitori di bambini con disabilita. Questo ¢ dovuto in
buona parte alla capacita della dimensione di gruppo di soddisfare i bisogni
di base delle persone che vi appartengono ed alla capacita del gruppo di fa-
cilitare e velocizzare i processi di cambiamento.

La famiglia stessa ¢ in primo luogo un gruppo, in cui ogni individuo puo
sperimentare le prime forme di relazione sociale, e soddisfare i propri bisogni
primari di appartenenza e riconoscimento. In questo senso ¢ sufficiente veri-
ficare che nella ormai famosa piramide di Maslow (Maslow 2010), dove
sono elencati i bisogni umani, da quelli primari ai piu evoluti, la condizione
gruppale ¢ in grado di soddisfarne la totalita, a partire dal bisogno di sicu-
rezza per arrivare al bisogno di autorealizzazione. Non ¢ un caso che molte
delle attivita che le persone svolgono nella vita e che condizionano in modo
significativo la loro evoluzione e il loro benessere, sono condotte in contesti
gruppali. I percorsi scolastici fino dall’infanzia, le esperienze dei gruppi di
pari nell’adolescenza, alcune attivita sportive, la maggior parte delle attivita
lavorative che prevedono I’appartenenza ad organizzazioni, sono esempi
della facilita e della familiarita ad essere “in gruppo” a cui sono richiamate
le persone nella loro quotidianita.

Ai gruppi ¢ possibile accedere per necessita o per costrizione, a volte per
scelta o desiderio di condivisione. In questi ultimi casi ¢ piu facile sviluppare
un senso di appartenenza, che possiamo tradurre nella sensazione che esista
un elemento fondante della nostra esistenza che ci lega a “quel” gruppo di
persone. I casi pit comuni di gruppi in cui ¢ forte il senso di appartenenza
sono ad esempio i gruppi ideologici, quelli del tifo sportivo, quelli di alcune
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passioni ed hobbies, i gruppi per interessi culturali o professionali, ed ovvia-
mente alcuni legami familiari. Sono gruppi caratterizzati dal senso di condi-
visione che facilita la comunicazione e la relazione per via del terreno co-
mune su cui investire gli scambi ed i rapporti.

I genitori di bambini con disabilita sono condizionati in modo massiccio
dalla gestione della condizione dei propri figli. La disabilita in senso lato,
con tutto quello che comporta, diventa per molti una compagna di vita, un
aspetto che per necessita invade e condiziona buona parte della quotidianita
per un tempo infinitamente lungo rispetto ad altre questioni della vita (nel
lavoro si puo aspirare alla pensione, la relazione di coppia ¢ una scelta a
lungo termine). La disabilita non ¢ una compagnia facile, puo essere molto
scomoda e soverchiante, in ogni caso costituisce un elemento di sfondo per-
manente su cui ruota molta parte della vita.

In termini di cambiamento culturale sarebbe molto importante depoten-
ziare D’effetto stigmatizzante della disabilita, attraverso una progressiva va-
lorizzazione di tutte le diversita intese come un manifestarsi delle possibili
espressioni dell’essere umano. Una potenziale “normalizzazione” delle con-
dizioni di disabilita porterebbe ad una minore marginalita delle persone con
disabilita e delle loro famiglie, con un effetto positivo sui processi di inte-
grazione sociale. Ad oggi in molti casi la capacita di accoglienza della societa
allargata non ¢ tale da potere generare movimenti di integrazione che rie-
scano a inserire la disabilita nel novero delle molteplici diversita dell’esi-
stenza, per questo motivo le famiglie delle persone con disabilita necessitano
piu frequentemente di luoghi e di gruppi in cui possano avvertire un qualche
senso di appartenenza.

Utilizzare gruppi per supportare le famiglie che hanno a che fare con la
disabilita porta con sé dei vantaggi che compensano I’importanza di ridurre
I’effetto ghettizzante della disabilita. La sensazione di appartenenza di cui
sopra richiede una qualche omogeneita dei membri del gruppo, ed in questo
la disabilita si offre sicuramente come elemento collante che permette ai ge-
nitori di avvertire la messa in comune di molti livelli di esperienza. Inoltre la
possibilita di sentirsi in un gruppo i cui membri vivono situazioni simili con-
sente una potenziale reciproca immedesimazione che rende piu facili e spon-
tanei gli scambi comunicativi e la condivisione dei vissuti. Infine, ma non
ultimo, va rilevato che partecipare ad un gruppo omogeneo con interessi ed
esperienze comuni permette ai membri di avvertire piu facilmente un senso
di protezione, indispensabile ai fini di potere comunicare in modo autentico
ed in piena liberta, riducendo per quanto possibile il rischio di sentire svalu-
tati o mal compresi i propri pensieri e le proprie emozioni.
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4.2 Quale gruppo

La scelta del progetto ¢ stata di optare per un gruppo di genitori (numero
massimo 15/20) condotto da professionisti che operano nell’ambito della di-
sabilita. Durante la progettazione dell’intervento sono state avanzate alcune
considerazioni che hanno permesso di strutturare il gruppo in base alle con-
dizioni di contesto:

- Larelativa novita della proposta sul territorio (non erano stati avviati
gruppi dedicati ai genitori precedentemente)

- Lanecessita di fare coincidere gli obbiettivi del progetto, in termini
di empowerment delle famiglie, con i fisiologici tempi di elabora-
zione dei vissuti connessi con la disabilita

- Lapossibilita di fare emergere le risorse delle famiglie avendo tempo
e cura per mettere in discussione il paradigma assistenziale che vede
spesso la famiglia come soggetto passivo degli interventi e delle ini-
ziative dei servizi, nell’ottica di promuovere un approccio FCC.

Per questi motivi e per le considerazioni sulla necessita di lavorare in ot-
tica FCC illustrata nel primo capitolo, ¢ sembrato importante costruire un
contesto di lavoro di gruppo che tenesse insieme, integrandoli, elementi di
“care” ed elementi di capacitazione ed empowerment, in modo da favorire
un graduale percorso di consapevolezza nelle famiglie dei loro bisogni come
delle loro capacita e risorse (Al riguardo ¢ interessante il progetto The Capa-
bility Dialogues, sviluppato da una associazione australiana che utilizza lo
strumento narrativo per sostenere le famiglie nel loro percorso). In alterna-
tiva ad altre opzioni di approccio, come ad esempio i focus group, maggior-
mente orientati alla raccolta di informazioni e riflessioni su contenuti speci-
fici, il gruppo di progettazione ha individuato nel gruppo di genitori innan-
zitutto la possibilita di creare uno spazio di confronto e di condivisione legato
alle tematiche che piu spesso coinvolgono le famiglie di bambini con disabi-
lita, per poi, in un processo di graduale acquisizione di consapevolezza, per-
mettere alle famiglie di diventare interlocutori efficaci e propositivi nell’in-
terlocuzione con i servizi. Questo processo di graduale acquisizione di fidu-
cia e competenze diventa una base significativa per avviare un percorso di
co-progettazione del progetto di vita della persona con disabilita in cui tutti
gli attori siano protagonisti al meglio delle proprie risorse. Il modello di la-
voro con le famiglie & stato in grande parte mutuato dalla esperienza della
Fondazione Paideia, che da molti anni lavora con le famiglie di bambini con
disabilita in un’ottica FCC.
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La tipologia di conduzione dei gruppi in questo caso riflette lo spirito
dell’iniziativa di integrare diverse risorse territoriali ed istituzionali, perché
prevede una co-conduzione: una psicoterapeuta coordinatrice del progetto (a
cui si aggiungera un collega), che rappresenta 1’elemento costante di tutti i
gruppi, ed una assistente sociale dell’area disabilita del territorio in cui si
svolge il gruppo. La co-conduzione permette sia di facilitare la gestione del
processo del gruppo, sia di integrare e valorizzare le competenze dei condut-
tori; nel caso della/o psicoterapeuta la lettura e gestione delle dinamiche del
gruppo e nel caso dell’assistente sociale 1’ancoraggio alla dimensione con-
creta ed operativa delle molte questioni quotidiane della disabilita.

4.3 L’importanza delle informazioni

Le informazioni possono, a seconda di come sono governate, essere un
veicolo di sostegno per i genitori dei bambini con disabilita.

E a partire da questa convinzione che abbiamo costruito dei percorsi di
gruppo dedicati ai genitori che riuniscono in qualche modo aspetti tipici dei
gruppi di auto-aiuto con momenti di informazione tematizzata. In questo
caso ¢ possibile anche usare il termine counselling perché questo definisce
un’ottica che ¢ consulenziale cio¢ che muove la conduzione del gruppo at-
traverso un andamento in bilico tra I’apprendimento e lo spazio esperienziale
centrato sul qui-e-ora. Le persone nel gruppo sono invitate a modulare la
propria presenza comunicativa ed emotiva in base alle necessita e ai bisogni
di ognuno e il contratto di lavoro non prevede la lettura di dinamiche incon-
sce o I'utilizzo di tecniche regressive; il conduttore ha facolta di segnalare ai
singoli partecipanti, laddove fosse necessario, I’opportunita di un approfon-
dimento clinico da svolgersi pero attraverso un’altra presa in carico. L’obiet-
tivo ¢ quello di aumentare il livello di consapevolezza dei genitori portando
dall’implicito all’esplicito rispetto ad alcune questioni inerenti il proprio rap-
porto con la disabilita e il figlio — non sono parole intercambiabili, evidente-
mente — attraverso: I’informazione; la riflessione, quindi il ragionarci in-
sieme e la condivisione di esperienze. E un approccio basato sulla individua-
zione delle risorse e dei limiti per aprire nuove opportunita e prospettive.
Teniamo presente il genitore non ¢ il solo protagonista del viaggio: il pano-
rama appare inevitabilmente piu articolato; gli attori — coppia genitoriale,
figlio disabile, fratelli (siblings), famiglia allargata — interagiscono, fondono
e sovrappongono i loro percorsi. In questo viaggio si € scelto pero di lavorare
in particolare con i genitori in quanto la coppia genitoriale rappresenta quasi
sempre il riferimento, 1’accudimento principale del bambino e I’interlocutore
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privilegiato e, in non pochi casi, addirittura I’interlocutore esclusivo degli
operatori. A volte ¢ difficile immaginare il bambino come una persona di-
stinta dal proprio nucleo oltre al proprio caregiver principale. L aspetto sim-
biotico-fusionale del rapporto acquista in varie fasi della vita e delle tappe
evolutive del bambino con disabilita una valenza tanto inevitabile quanto cri-
tica rispetto al benessere dei singoli coinvolti nel rapporto.

4.4 1 contenuti degli incontri

Il primo pensiero ¢ che si possa parlare della disabilita, ovviamente. La
disabilita ¢ tuttavia un tema cosi ampio che potrebbe essere dispersivo, so-
prattutto all’inizio del gruppo, lasciare al gruppo una totale liberta di spaziare
tra i molteplici argomenti inerenti la disabilita. E anche vero che se pensiamo
il gruppo dedicato ai genitori come un fondamentale strumento di esercizio
della “care” ¢ anche importante permettere al gruppo di fare emergere i bi-
sogni piu urgenti e rilevanti, senza fare un eccessivo ricorso alla struttura-
zione del tempo. Nella mia esperienza ¢ utile trovare un equilibrio tra la di-
verse possibilita di usare il gruppo di supporto: a volte come contenitore di
legittime ansie e preoccupazioni e per dare libero sfogo ad alcune istanze
emotive, altre volte come occasione di riflessione e di confronto su questioni
che hanno contorni precisi, in un’ottica di informazione competente. Il ri-
schio di non strutturare affatto il gruppo risiede nella possibilita assai fre-
quente, soprattutto nei contesti di auto mutuo aiuto, di ritrovarsi troppo di
frequente in situazioni di libero sfogo in cui il gruppo si rinforza e si man-
tiene in una condizione di “passiva lamentela”. Il rischio di strutturare ecces-
sivamente i contenuti e gli argomenti del gruppo riguarda 1’esatto opposto,
una sorta di imbavagliamento dei bisogni piu spontanei e contingenti, qual-
cosa di piu vicino all’approccio di parent-training, in cui I’apprendimento di
nuove conoscenze ¢ strategie potrebbe prevalere sull’espressione e la condi-
visione dei bisogni relazionali ed emotivi.

Un buon compromesso consiste nel definire insieme ai membri del
gruppo quali sono le priorita ed i bisogni su cui concentrare ’attenzione a
seconda del momento storico e della dinamica psicologica che il gruppo
esprime. | conduttori sono chiamati ad avere consapevolezza degli aspetti di
“processo” ed ad utilizzarli per favorire il funzionamento del gruppo ed il
benessere dei partecipanti. La competenza di gestire i diversi momenti puo
essere paragonata alla capacita di accelerare o frenare durante la guida di un
mezzo a seconda della tipologia di strada che si sta percorrendo. I conduttori
di gruppi di capacitazione o di supporto sono quindi chiamati a conoscere i
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temi ricorrenti tra i genitori di figli con disabilita in modo approfondito, in
modo da potere essere un valore aggiunto nell’offrire spunti di riflessione e
nuove consapevolezze, oltre alla fondamentale funzione di moderazione
della comunicazione nel gruppo.

Passo ora in rassegna quelli che sono, nella mia personale esperienza, al-
cuni dei temi piu ricorrenti nei gruppi per genitori di figli con disabilita su

cui ¢ possibile offrire oltre che un’occasione di confronto, anche alcuni
spunti ed informazioni utili al gruppo.

4.5 L’impatto della disabilita sul sistema familiare

La comprensione, profonda ed autentica, dei significati personali e fami-
liari associati alla nascita di un figlio con disabilita ¢ probabilmente 1’ele-
mento piu cruciale del percorso di vita di un genitore che si confronta con
questa specifica esperienza. Spesso si tratta di un percorso accidentato, non
lineare, che richiede tempo, energie e contesti relazionali legittimanti.

E universalmente riconosciuto che la nascita di un figlio con disabilita
rappresenta un evento che sovverte il fisiologico percorso di una famiglia, i
genitori ed i fratelli o sorelle, se ci sono, attraversano situazioni e sperimen-
tano vissuti completamente diversi e distanti dalle aspettative di normalita.
Alcuni aspetti che caratterizzano I’incontro con la disabilita assumono ine-
vitabilmente, in particolare per i genitori, i contorni di contenuti traumatici,
sia che la disabilita si riveli nell’immediato della nascita, la fase perinatale,
sia che venga diagnosticata a distanza di tempo; anche in questo secondo
caso, infatti, I’incertezza o il dubbio che ci sia “qualcosa che non va” costi-
tuiscono dei fattori destabilizzanti che accompagnano la quotidianita della
esistenza della famiglia, rischiando di minare il bisogno di stabilita e sicu-
rezza che rappresenta la base sicura su cui € possibile poggiare la costruzione
della famiglia stessa.

Alcuni autori hanno individuato tipologie di definizione dei passaggi si-
gnificativi, a livello di vissuto familiare, che seguono la scoperta della disa-
bilita. Uno di questi riguarda la cosiddetta “anomia” (Seligman, Darling,
2007), cio¢ la mancanza di sistemi di riferimento che regolano la compren-
sione degli eventi, in altre parole le leggi o le “regole del gioco”. Di solito
I’anomia ¢ una sensazione che i genitori avvertono in seguito alla comunica-
zione della diagnosi e rappresenta la richiesta implicita e simbolica di giocare
un gioco nuovo, di cui non ¢ dato conoscere le regole. La maggior parte dei
genitori non ¢ preparato (se mai sia possibile esserlo) alla consegna della
diagnosi della disabilita ed ¢ inevitabile che una tale informazione abbia il
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potere di sovvertire completamente il quadro di riferimento del genitore e
della famiglia. Le componenti dell’*“anomia” sono due:

1) La mancanza di senso; cio che non conosciamo ed ¢ ignoto genera un
vuoto di senso, prima ancora che curiosita. La mancanza di senso richiama
in parte la difficolta nel leggere cid che accade alla luce di costrutti gia noti,
quindi inserire la realta nuova in sistemi di significato preesistenti. Questa
operazione ci fa riconoscere, almeno in parte, quello che stiamo vivendo,
anche se si tratta di qualcosa di totalmente inedito, perché riusciamo ad inse-
rirlo, per quanto possibile, in categorie di senso gia nostre. L’anomia genera
mancanza di senso perché la maggior parte delle persone conosce cosi poco
della disabilita da non avere a disposizione categorie di significato in cui
inserire quello che accade. In piu la mancanza di significato “contamina”
I’orizzonte di senso della persona da angolature e prospettive diverse:

- il senso individuale che potremmo definire esistenziale, racchiudibile
nella formula “perché proprio i0?”

- il senso della propria famiglia, perché se ¢ vero che la famiglia costrui-
sce generazioni, come impattera la disabilita sulla autonomia dei propri
figli (“perché proprio lui/lei”)?

- il senso in generale della vita, i valori le priorita; come sara possibile
riconfigurare gli elementi fondanti della futura esperienza?

2) Il senso di impotenza; uno dei fattori che rende la vita degli individui ge-
stibile ¢ costituito dalla sensazione di prevedibilita degli eventi. Si tratta di
una sensazione di padronanza che non corrisponde alla realta delle cose,
realta che, nonostante tutto, ¢ soggetta ad una molteplicita di variabili. Molte
di queste sfuggono al nostro controllo, ma per motivi di regolazione dello
stress, abbiamo bisogno di provare senso di padronanza e prevedibilita in
quello che facciamo tutti i giorni. Se per esempio dovendo affrontare un
lungo viaggio in auto dovessimo prendere in considerazione tutte le variabili
che potrebbero condizionarlo, probabilmente rinunceremmo in partenza. Ci
¢ percio funzionale immaginare di potere organizzare il viaggio secondo no-
stre aspettative che prevedono un certo tempo di percorrenza, alcune soste
definite, il rischio calcolato di traffico. La disabilita del proprio figlio po-
trebbe per alcuni significare una sensazione di impotenza e di perdita della
capacita di prevedere ed organizzare la propria vita nell’immediato come nel
futuro. Le competenze acquisite, le esperienze pregresse, le informazioni a
disposizione, la propria cultura di origine, le tradizioni o i pregiudizi, gli ste-
reotipi che un genitore ha accumulato durante la propria vita probabilmente
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non sono di aiuto nel fronteggiare la disabilita e, nella peggiore delle ipotesi,
sono un ostacolo nell’imparare a gestirla. Il potere, la padronanza vanno ri-
costruiti a partire da nuove e complesse condizioni, per cui un iniziale smar-
rimento ¢ quanto di pitt normale possa cogliere la famiglia che si confronta
con la disabilita del proprio membro.

4.6 Elaborare un lutto

Partiamo dalle evidenze piu note: sappiamo che il vissuto dei genitori di
un bambino con disabilita ¢ spesso assimilabile a quello di un trauma lut-
tuoso (Bowlby 1980, Freud 1917. Horowitz 1986, 1990, Marris 1986, Han-
dley et al. 2013, Nielsen et al. 2016, Migliore 2011): per i genitori si tratta
della perdita del bambino sano e “perfetto” che aveva popolato i sogni della
lunga attesa a cui si somma la scoperta (a seconda dei tempi della diagnosi)
di avere un figlio con dei problemi di salute importanti. Il cambiamento ¢
sicuramente drastico, tanto da catapultare i papa e le mamme in un mondo
completamente nuovo e sconosciuto in cui genitorialita e disabilita si som-
mano in una miscela potenzialmente esplosiva.

La vita ci insegna che ogni lutto richiede di essere riparato ed elaborato e
che parte di questo processo ha bisogno anche di un contesto sociale suppor-
tante e legittimante. Non ¢ un compito semplice per nessun individuo “an-
dare oltre” una perdita, riconoscerne la portata di sofferenza, collocarla nel
proprio orizzonte di senso, riprogettare la propria vita a partire da “quel”
vuoto. Gli esseri umani hanno imparato nel tempo che alcune cose facilitano
il processo di elaborazione del lutto. Tra queste, la condivisione sociale, stare
insieme agli altri che partecipano della perdita o la riconoscono come legit-
tima e importante, sembra essere un fattore discriminante nella riuscita ela-
borazione di un lutto. Un altro elemento che puo fare la differenza ¢ costituito
dall’utilizzo di rituali, gesti simbolici ed evocativi di una esperienza, quella
del lutto, prevalentemente interiore e privata, perché vissuta all’interno di
una assenza relazionale. Il rito comunica in maniera diretta, rende reale e
condivisibile la sofferenza del singolo e permette di agire in un contesto
esterno alcuni passaggi che rispecchiano movimenti intimi, privati. Infine un
elemento sicuramente rilevante nella elaborazione del lutto ¢ costituito dal
tempo necessario alle persone per attraversare i diversi passaggi utili a fare
pace ed a lasciare andare la sofferenza legata alla perdita. La complessita dei
vissuti legati al lutto va compresa e rispettata, il tempo e le modalita sono
soggettivi ed a volte imprevedibili.
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Per i genitori di un bambino con disabilita, € particolarmente complicato
il processo di elaborazione del trauma che hanno subito poiché, nel loro caso,
si tratta di un |utto paradossale: il lutto infatti non comporta una perdita
reale, ma avviene “per acquisizione”: un figlio c’¢, ed ha estremo bisogno di
cura ed attenzione.

Il registro del reale e quello del simbolico divergono e prendono strade
diverse, esprimendo bisogni diversi. Da una parte, una strada mette i genitori
in contatto con una sofferenza profonda, legata alla perdita simbolica, ed una
intensa preoccupazione per quello che riservera il destino alla famiglia; da
qui il bisogno di ascoltare, vivere, elaborare questa sofferenza. Dall’altra
parte, la strada piu percorribile o 1’unica possibile, ¢ quella in cui i genitori
sono chiamati ad attivarsi fin da subito nel concreto della vita quotidiana e
reale, per fare fronte a tutte le necessita che la nuova situazione richiede di
soddisfare. Il fatto di essere catapultati nel mondo della disabilita richiede
molte energie, per la maggiore parte dei genitori lo stress aumenta in maniera
esponenziale, e sono spinti in maniera fisiologica a concentrare le proprie
attenzioni sul figlio con disabilita.

In piu, spesso, 1 messaggi del contesto sociale convergono verso 1’esi-
genza di diventare, nel piu breve tempo possibile, “bravi genitori”, che ge-
stiscono la situazione in maniera competente e, soprattutto, autonoma.

In questo panorama, frequente e (quasi) inevitabile, il genitore ¢ invitato
dalla propria coscienza, dalla realta esterna, e dalla pressione sociale a ri-
mandare a data da definirsi 1’elaborazione della sofferenza legata al lutto.

Il processo intrapsichico di archiviazione emotiva che permette un simile
passaggio conduce i genitori ad una condizione definibile come lutto senza
fine: il materiale emotivo accantonato, la sofferenza “delegittimata”, va a co-
stituire dei nuclei di vulnerabilita psicologica che richiedono ulteriore ener-
gia per essere controllati.

La metafora del gioco con la palla in mare si presta a definire quanto av-
viene nel lutto senza fine: ¢ divertente tenere a forza una palla gonfia sotto il
livello dell’acqua per poi lasciarla di colpo e vederla schizzare in alto fuori
dal mare. In questa attivita possiamo osservare alcune cose: primo, ci vuole
una certa quantita di energia per potere prolungare il gesto di pressione per
piu di qualche istante, e, secondo, che quanto pit in profondita avremo spinto
la palla tanto piu questa schizzera in alto.

Le emozioni delegittimate nel lutto senza fine si comportano allo stesso
modo della palla. Il genitore compie un certo sforzo per tenerle sotto il livello
della coscienza e quindi ci vuole una certa quantita di energia psichica per
evitare di contattarle. Poi accade inevitabilmente che 1’energia impiegata
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nello sforzo venga meno ed ecco che le emozioni affiorano o irrompono alla
coscienza in modo incontrollato ed intenso.

Capitera allora di vedere un genitore perdere la pazienza piu facilmente
oppure essere sopraffatto da un momento di grande ed inspiegabile tristezza.
Nel lutto senza fine le emozioni congelate e non elaborate tornano ad essere
percepite in momenti distanti nel tempo, con una intensita proporzionale alla
energia impiegata nel nasconderle; un genitore potra, ad esempio, anche a
distanza di anni, avvertire la stessa rabbia di quando ha ricevuto la comuni-
cazione della diagnosi del figlio, oppure provare lo smarrimento e la paura
di quando si ¢ trovato, una volta tornato a casa dopo le dimissioni dall’ospe-
dale, a doversi orientare nel complesso mondo dei servizi per la disabilita.

Per molti genitori i momenti in cui il lutto senza fine (Bruce, Schulz 2001)
tornera a farsi sentire sono legati a molteplici condizioni, in particolare:

- situazioni di stress nel quotidiano che richiedono piu energia del solito
e che abbassano le “difese” psicologiche

- momenti dello sviluppo del figlio con disabilita che coincidono tempo-
ralmente con condizioni “normalmente” attese (o desiderate) frustrate
dall’handicap (ad esempio gattonare, parlare, camminare, socializzare
nei tempi giusti, la gestione della sessualita, e tutti segnali di potenziale
progresso ed autonomia personale)

- momenti di svolta e di cambiamento legati alla socializzazione ed alla
gestione delle cure della disabilita (es. ingresso a scuola, cambio di me-
dico o di servizio, ospedalizzazioni ed interventi, il “dopo di noi”, ecc.).

Le reazioni pit comuni connesse con le situazioni descritte sono:

- Breakdown emotivo inaspettato ed intenso

- Emotivita intensa e congelata al tempo della diagnosi

- Alternanza di attivismo e sfiducia

- Continui confronti con il passato e con la situazione ideale “come
sarebbe se non fosse successo...”

- Assunzione di un ruolo esclusivo nell’accudimento e fatica a fidarsi
ed affidarsi agli operatori (atteggiamento controllante)

Sia per quanto riguarda gli atteggiamenti rispondenti a questioni puntuali
come le reazioni improvvise riguardanti gli snodi che ho descritto, sia per
quanto riguarda atteggiamenti piu duraturi e radicati, come la resistente sfi-
ducia nel personale medico e riabilitativo, ¢ evidente la portata del materiale
emotivo traumatico che riemerge in forme diverse ma con intensita e qualita
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fedeli all’origine antica e mai sufficientemente elaborata, generando un
“lutto senza fine”.

4.7 Lo stress da accudimento

Lo stress ¢ un accadimento fisiologico della vita. Tuttavia un accumulo
di stress puo divenire un problema piuttosto serio e difficile da gestire.

Nella societa attuale i problemi sanitari collegati a fonti di stress (fattori
stressogeni o stressors) sono quelli che generano la maggior parte delle
preoccupazioni e delle conseguenze a lungo termine: problemi cardiaci, ma-
lattie autoimmuni, processi inflammatori e tumorali, abuso di sostanze, ictus,
alimentazione inadeguata ed obesita, disturbi psicosomatici, etc.

Lo stress nelle sue diverse manifestazioni sembra avere assunto il carat-
tere di una vera epidemia, al punto che L’organizzazione Mondiale della sa-
nita ha predisposto una guida per la gestione dello stress, Doing what matters
in time of stress (Buone prassi nella gestione dello stress, fonte OMS). 11
quadro non ¢ confortante, almeno rapportato alla prima affermazione del pa-
ragrafo. In effetti il meccanismo di regolazione dello stress € con ogni pro-
babilita, quanto di piu antico ed efficace noi esseri umani abbiamo messo a
punto per garantire la sopravvivenza della specie. La reazione fisiologica allo
stress o meglio allo stressor, ¢ affidata ad un sistema di attivazione cerebrale
che appartiene al cervello antico dell’uomo, chiamato sistema limbico. Que-
sta parte del cervello risiede nella zona basale del cranio, al di sotto della
corteccia cerebrale, la “zona grigia” che invece ¢ il frutto piu evidente della
evoluzione dell’uomo e lo distingue dagli altri esseri viventi. La risposta allo
stress € un sistema semplice basato su un meccanismo stimolo-risposta auto-
matico, che di fatto, in alcune situazioni, che riconosce come pericolose o
rischiose, ignora il contributo della parte piu evoluta della corteccia, quella
razionale cognitiva, ed agisce in autonomia (Selye 1979, Sapolsky 2014). La
risposta consiste nel rilascio di sostanze (ormoni specifici) che inducono una
attivazione di alcune funzioni del corpo ¢ la inibizione di altre, al fine di
garantire la massima efficienza nella risposta allo stressor. Il nostro corpo si
pone quindi in “modalita automatica” di funzionamento, con un dispendio di
energie che dovrebbe essere proporzionato all’entita del pericolo o dello stes-
sor. Purtroppo non ¢ sempre cosi: noi esseri umani siamo gli unici nel regno
animale a rispondere agli stressor interni/psicologici alla stessa stregua di
quelli esterni. Se quindi la zebra ¢ legittimata a “rilassarsi” dopo lo stress
dell’inseguimento del leone a cui ¢ scampata, visto che il leone non c’¢ piu
(stressor esterno), noi esseri umani potremmo rimanere stressati molto piu a
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lungo per via del fatto che il solo ricordo del leone (stressor interno), anche
in sua assenza, ha il potere di riattivare la risposta allo stress.

Si puo bene immaginare perché lo stress ¢ diventato nel tempo un pro-
blema sociale: la quantita di stressors interni a cui rispondiamo ¢ piuttosto
elevata e puo andare dal pensiero costante delle bollette non pagate a pro-
blemi relazionali o lavorativi o preoccupazioni per la salute o il futuro. In
aggiunta al fatto che gli stressors interni hanno il medesimo effetto sull’atti-
vazione della risposta dell’organismo, generando una quantita significativa
di “falsi allarmi”, un altro fattore che incide sul benessere € la salute € costi-
tuito dallo stress prolungato o cronico. In condizioni ideali, la risposta allo
stress si esaurisce al venire meno dello stressor, cioé quando la zebra vede
allontanarsi il leone. E importante potere alternare momenti di stress a mo-
menti di recupero, in cui si realizza la cosiddetta “risposta di rilassamento”.
Quando si verifica questa alternanza 1’organismo, molto sollecitato dalla ri-
sposta allo stress, ha modo di recuperare energie e prendere una pausa, fon-
damentale per potere essere preparato a nuove sfide stressanti. La stress cro-
nico invece si verifica quando lo stressor € costante ¢ non intervengono ri-
sposte di rilassamento. Possiamo assimilare tale situazione a quella di un
motore che gira a lungo al massimo dei giri, senza una pausa di decelerazione
o di stacco tra una marcia e I’altra. Si puo facilmente immaginare quale possa
essere |'usura alla quale il motore ¢ inevitabilmente sottoposto. La gestione
della disabilita del proprio figlio spesso sottopone il genitore o la famiglia
nel suo complesso ed una quantita di stress qualitativamente intenso e soli-
tamente prolungato nel tempo. Lo stress da accudimento diventa una costante
nella quotidianita dei membri della famiglia ed ¢ raro trovare un momento di
sollievo in situazioni a volte al limite del sopportabile (Adelman et al.2014,
Roper et al. 2014, Bainbridge et al 2006, Aranda-Knight 1997, Son et al.
2007, Maes et al. 2003 ). Per alcuni genitori dormire una notte intera ¢ un
miraggio, le attivita di accudimento fisico (lavare, imboccare, vestire, tra-
sportare, intrattenere) diventano stressors esterni che non si esauriscono nel
tempo dello svezzamento, bensi si prolungano a data da definirsi. Inoltre la
disabilita porta con s¢€, oltre alle occupazioni di cui sopra, una serie impor-
tante di pre-occupazioni che nel loro essere presenti in modo continuo alla
mente dei genitori, innescano allerte e reazioni emotive non semplici da di-
sinnescare. L’incertezza di alcune condizioni, penso alla epilessia resistente
0 ai comportamenti problema la mancanza del linguaggio verbale o orizzonti
riabilitativi dai contorni poco chiari, costituiscono dei retro pensieri che ri-
mangono presenti come un rumore di sottofondo nella mente del genitore, e
sono responsabili di stress al contempo intensi e prolungati.
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Puo succedere che lo stress da accudimento del genitore e del caregiver
diventi una sorta di “nuova normalita” a cui abituarsi, visto che puo essere
difficile trovare delle alternative ad una quotidianita fitta di impegni, attivita,
preoccupazioni. Sul lungo periodo cid puo portare ad un esaurimento delle
risorse psichiche e fisiche del genitore con ricadute anche gravi sulla sua
funzione di caregiver. Infatti la formula “I’importante € che stia bene mio fi-
glio” utilizzata spesso dai genitori di bambini con disabilita ha un valore rela-
tivo nel momento in cui il legame di dipendenza ¢ cosi forte da rendere pres-
soché indispensabile la presenza e 1’assistenza che il genitore/caregiver forni-
sce. Anche, e forse soprattutto, per un figlio con disabilita avere un genitore
eccessivamente provato dallo stress non ¢ funzionale al proprio benessere, an-
che per via della reciproca influenza che il rapporto cosi stretto implica.

4.8 La sessualita

Potrebbe sembrare fuori luogo parlare di sessualita ad un gruppo di geni-
tori con bambini piccoli, visto che nell’immaginario comune la sessualita
appartiene ad una fase dello sviluppo pit avanzata, dall’adolescenza in poi.

In realta considerare un bambino/a con disabilita, fin dai primi momenti
della vita, come una persona nel cui processo di crescita ¢ inclusa comunque
la propria dimensione affettiva e sessuale, significa dare corpo a elementi
molto profondi del senso stesso dell’identita e della sua costruzione. La di-
sabilita esercita un proprio potere anche sull’identita sessuale delle persone.
Accade spesso che la nascita di un figlio con disabilita renda piu sfumati i
contorni del suo essere, compreso il genere, perché almeno all’inizio la pre-
senza del deficit assume una importanza quasi totalizzante, in modo da porre
sullo sfondo le caratteristiche fondamentali della persona che ¢ venuta al
mondo. Puo succedere che 1’essere maschio o femmina, nel senso di “essere
sessuato”, nel caso di disabilita diventi un elemento accessorio, secondario,
anche in funzione dell’idea diffusa e in molti casi realistica che la persona
con disabilita non possa esercitare la propria funzione generativa. La sessua-
lita per alcuni genitori diventa qualcosa di poco utile o al limite di dannoso
nel momento in cui espone il proprio figlio/a a situazioni di rischio o a com-
portamenti socialmente problematici da gestire.

Ma vuol dire anche toccare il significato primario del concetto di integra-
zione, sia in termini personali che in termini sociali, che parte innanzitutto
dall’integrazione delle parti di sé, in modo da rendere giustizia della propria
identita intera e completa, incluso il proprio stato affettivo e sessuale (Veglia
2000, Castelli 2013).
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Allo stesso modo significa operare concretamente nei confronti delle au-
tonomie possibili e della “pensabilita” del futuro, in qualita di figli/e che di-
ventano adulti/e e come genitori che di questi figli/e si occupano. La distor-
sione temporale puo esercitare una influenza anche sullo sviluppo sessuale
dei bambini con disabilita. Vedere il proprio figlio con disabilita come un
eterno “ragazzo”, lo relega nel limbo di una dipendenza dal caregiver geni-
toriale che, oltre che cristallizzarne i possibili slanci di autonomia, lo identi-
fica come un individuo sessualmente “senza tempo”, incastrato in una eterna
adolescenza che diventa limitante anche rispetto alla visione piu ampia di
uno sviluppo completo della persona.

L’esplicitazione e I’approfondimento dei numerosi e possibili significati
racchiusi e correlati alla sessualita e all’affettivita, non consentono di rinviare
il tema del corpo e delle sue trasformazioni, il tema delle competenze ed
autonomie in relazione ai cicli di vita della famiglia (avanzamento dell’eta
dei genitori, la cronicita del danno, 1 bisogni concreti di aiuto nella quotidia-
nita...), il tema della protezione del figlio/a e del “dopo di noi”. La vita af-
fettiva e sessuale ed i suoi cambiamenti possono costituire un antidoto al
rischio di fissazione temporale e di cronicita che la disabilita sollecita e porre
anche la questione irrinunciabile per la persona con disabilita dell’alternanza
di figure di riferimento alternative alla famiglia di origine.

Ascoltando i racconti e le testimonianze di chi vive direttamente queste
realta, puo succedere infatti di comprendere che la sessualita del proprio fi-
glio/a puo andare a risvegliare un dolore antico che rimanda alla nascita di
quel figlio/a e che trasforma il vissuto della sessualita della coppia non piu
come aspetto creativo e procreativo, ma come 1’origine e I’emblema del pro-
prio fallimento come genitori. In conclusione possiamo ravvisare alcuni
buoni motivi per parlare con i genitori nei gruppi di capacitazione della ses-
sualita dei loro bambini con disabilita.

Innanzitutto 1’identita degli individui ¢ inevitabilmente e biologicamente
sessuata; si tratta del punto di partenza, irrinunciabile perché definisce ele-
menti dell’identita fondamentali nel percorso di costruzione della persona; la
disabilita non deve potere assumere il potere di “eliminare” o sopprimere le
caratteristiche distintive del nostro essere individui unici ed in relazione con
il mondo.

E utile parlarne anche per evitare che I’effetto tabu ingigantisca la que-
stione: rimandare la “questione sessualita” al momento in cui emergono in
modo diretto bisogni sessuali, significa rischiare di associare in modo troppo
semplicistico la sessualita al sesso agito, se non al sesso come problema da
gestire, assecondando un paradigma culturale diffuso secondo cui il sesso e la
sessualita sono temi di cui non si parla, e che vanno vissuti pit che nominati.
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Per i genitori pensare il proprio figlio sessuato ne favorisce lo sviluppo
psicoaffettivo e sociale, poiché lo mette nelle condizioni di vivere relazioni
in cui I’aspetto della sessualita gioca un ruolo naturale ed istintivo, che in
alcuni casi va compreso e regolato, ma non evitato a priori. Creare uno spazio
di pensiero e di emozioni in cui coltivare una idea del proprio figlio realistica
ed autentica costituisce una risorsa per i genitori ¢ consente di pensare la
sessualita come intimita fisica a vari livelli ed evita lo scontro brusco ed inat-
teso con “I’emergenza adolescenziale”. Il contatto fisico e le sollecitazioni
sensoriali connesse alla sessualita (essere puliti da qualcuno, dovere esporre
il proprio corpo nudo) rappresentano momenti di intimitd mai banali, che
vanno letti ed interpretati anche in funzione dei cambiamenti che la crescita
fisiologica richiama in ogni stagione della vita. Il confronto con altri genitori
e con i conduttori del gruppo permette ai genitori di calarsi nell’ottica che
una pedagogia della sessualita ¢ parte integrante del loro ruolo educativo; in
alcuni casi I’aiuto di operatori esterni alla famiglia puo essere importante nel
non lasciare ai soli genitori il non semplice compito di accompagnare il pro-
prio figlio/a alla scoperta di un mondo che spesso viene esplorato in solitu-
dine o in modalita intragenerazionale.

4.9 I siblings

L’apparente contraddizione che stupisce chi si avvicina allo studio del
fraterno riguarda il fatto che il legame di fratria € tanto piu diffuso e signifi-
cativo quanto poco studiato ed approfondito da un punto di vista teorico, sia
sul versante psicologico che sociologico (Dunn 1983).

Ben piu nutrita e suggestiva ¢ I’aneddotica che prende in considerazione
i fratelli, di cui si parla diffusamente in particolare nei testi sacri della Bibbia,
come anche nella produzione letteraria delle favole e affini. Rimane il fatto
che il legame fraterno ¢ spesso stato preso in considerazione dalla produzione
letteraria in modo stereotipato e da singoli punti di osservazione, enfatiz-
zando alcuni suoi aspetti tipici e trascurandone altri, poco esplorati e tuttavia
a nostro avviso ugualmente importanti.

Non ¢ chiaro quali siano i motivi per questa scarsa accuratezza ed atten-
zione, riservata viceversa in modo evidente e copioso ad altre tipologie di
relazione, una fra tutte quella della diade madre-bambino. Se ¢ vero che fino
dagli albori della psicologia dello sviluppo ¢ stata chiara la rilevanza della
qualita del rapporto che ognuno instaura con le proprie figure di riferimento,
in primis i genitori, I’avvento della psicologia sistemica ha avuto 1’indiscusso
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merito di allargare lo sguardo su tutti gli attori presenti nel “sistema fami-
liare”. Parlare di sistema famiglia vuole dire anche pensare a possibili sotto-
sistemi (genitoriale, ecc.), tra cui quello dei fratelli, il cui ruolo nello sviluppo
e nella vita dei singoli ¢ tuttavia rimasto a lungo poco chiaro.

Eppure I’esperienza del fraterno ¢ decisamente comune. Fino a qualche
generazione fa in Italia la famiglia era composta quasi esclusivamente da pit
di tre componenti e la famiglia rurale contava spesso un numero di figli vi-
cino alla decina. Crescere con un fratello o sorella ¢ stato per molte genera-
zioni la normalita, anche se dobbiamo tenere presente che, nel caso di fami-
glie con un numero di fratelli e sorelle consistente, il rapporto paritario, tipi-
camente fraterno, era affiancato da relazioni di accudimento tra fratelli molto
distanti di eta: un rapporto piu vicino a quello genitoriale.

Uno degli aspetti piu caratteristici del legame fraterno ¢ la sua durata: non
di rado ¢ il legame piu lungo della nostra vita, quello che ci accompagna
dall’infanzia fino alla tarda eta. Questo aspetto diacronico assume rilievo in
quanto il legame fraterno sembra in grado di custodire molta parte della sto-
ria degli individui, una sorta di memoria condivisa (tra fratelli) di situazioni,
vissuti ed esperienze che abbracciano un arco ampio della vita, ed in parti-
colare gli anni vissuti in famiglia, durante 1’infanzia, quelli dove ci si gioca
la personalita ed il temperamento che ci faranno persone adulte. Per molti
non ¢ semplice percepire la durata della relazione fraterna per via del fatto
che “c’¢ sempre stata”, e viene quasi data per scontata. Essere fratelli o so-
relle non implica la necessita di mantenere legami stretti o continuativi, come
ad esempio nel caso delle amicizie, che, se non vengono coltivate, rischiano
di perdersi. I fratelli e le sorelle sono a volte presenze “silenti” nella vita
adulta, alcuni si frequentano in occasione dei riti familiari e poco piu, e no-
nostante questo possono ritrovare una intesa ed una familiarita immediata
solo nel breve corso di una telefonata.

Essere fratelli ¢ anche per certi aspetti un vincolo: come per il resto della
famiglia, nella vita non ci scegliamo i nostri fratelli e sorelle, ce li ritroviamo
1i, belli serviti, e ce li teniamo per il resto dei nostri giorni. Tecnicamente si
parla di “non elettivita del legame”. Anche con i genitori succede le stesso e
per di piu con il papa e la mamma sperimentiamo un legame di dipendenza
che, come sappiamo, aggiunge ulteriore complessita.

Abbiamo visto come per 1 genitori non sia affatto facile fare i conti con la
disabilita dei figli e di quanta energia e fatica sia loro richiesta dalla “sem-
plice” vita quotidiana.

Il vissuto dei genitori di una persona con disabilita fa parte di una espe-
rienza che potremmo definire “adulta”: la nascita di quel vissuto, per la mag-
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gior parte dei casi, coincide con la nascita del figlio con disabilita. Molti ge-
nitori, infatti, raccontano di non avere avuto a che fare con “il mondo della
disabilita” prima di quel momento.

I siblings, diversamente dai genitori, condividono la stessa generazione
dei fratelli con disabilita, lo stesso periodo di crescita e di formazione. Ed ¢
una differenza sostanziale rispetto ai genitori perché costruiscono il loro “es-
sere persone”, in termini di carattere e personalita, confrontandosi continua-
mente e quotidianamente con il tema della disabilita e con il fatto di avere un
fratello o sorella con disabilita e, con ogni probabilita, un contesto familiare
stressato. Per questo ¢ fondamentale che si prenda in considerazione il loro
vissuto a partire dalla fase di sviluppo che stanno attraversando, a partire
dalla constatazione che I’influenza della disabilita sulla vita di un fratello/so-
rella & quantitativamente e qualitativamente diversa. Vivere la relazione fra-
terna con una persona che ha delle difficolta di natura fisica, emotiva, rela-
zionale o cognitiva, o tutte insieme, ¢ una sfida a cui un sibling non si puo
sottrarre; in piu si tratta di una sfida che abbraccia un periodo lungo della
vita (la relazione piu lunga) e che inizia di solito molto presto per i siblings
fratelli maggiori; per i siblings fratelli minori non esiste un “prima” ed un
“dopo”, la “questione disabilita” ¢ coeva al loro venire nel mondo (Dondi
2008, Dondi 2018, Dondi 2022)

Non si tratta di una sfida impossibile, le reazioni dei siblings sono spesso
adeguate e “resilienti”, ma esistono stagioni della vita in cui questa sfida ¢
piu gestibile ed altre stagioni in cui lo ¢ meno; le questioni che la disabilita
pone, frappone o impone ad un fratello/sorella in crescita sono sempre di-
verse e vanno conosciute e capite nel momento storico in cui si presentano.

L’errore piu grossolano che si pud commettere, ma ¢ anche il piu fre-
quente, ¢ pensare che i siblings percepiscano e vivano la disabilita allo stesso
modo degli adulti; mentre questi ultimi sono persone gia formate, loro stanno
trovando la loro strada in una vita in cui la disabilita ha sempre un peso im-
portante.

Se, come abbiamo detto, la relazione fraterna concorre, insieme ad altre
relazioni significative, alla costruzione dei mattoni che formano I’identita, la
condizione di sibling rappresenta una esperienza sicuramente diversa, che puo
portare ad esiti molto variabili in ottica di benessere sociale e psicologico.

Sgombriamo il campo da qualsiasi ambiguita: essere sibling non € una
patologia. La condizione di fratello o sorella di persone con disabilita com-
porta quelle che abbiamo definito sfide aggiuntive nel percorso di crescita e
di vita in generale. Queste sfide hanno degli elementi comuni e ricorrenti per
molti siblings, mentre si differenziano a partire dalla specifica situazione di
ognuno, della sua famiglia, della tipologia di disabilita del fratello o sorella.
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Allo stesso tempo vogliamo evitare 1’ipocrisia di definire la condizione
di sibling solo ed esclusivamente qualcosa di positivo e utile, che permette
di sviluppare competenze e sensibilita fuori dal comune. Molti siblings che
abbiamo incontrato e conosciuto hanno costruito la propria vita fino all’eta
adulta a prezzo di grandi fatiche emotive e relazionali; queste possono sicu-
ramente costituire un bagaglio di resilienza che altri non hanno, ma che in
alcuni casi hanno lasciato solchi profondi di sofferenza e difficolta nel
mondo, sia interno che esterno. Quindi se € vero che essere sibling puo co-
stituire una risorsa nel lungo periodo e consentire di fare esperienze extra
ordinarie, ci0 diventa vero e possibile nella misura in cui i siblings non sono
lasciati soli nell’impresa di diventare grandi.

Il primo apprendimento a seguito della conoscenza della delicata condi-
zione di sibling puo essere: non dare nulla per scontato!

Troppo spesso alcune domande e questioni tipiche del vissuto dei siblings
emergono molto tardi, durante la vita adulta, quando ¢ piu difficile dare delle
risposte o addirittura ¢ troppo tardi. In quel caso ¢ lo stesso fratello/sorella a
interrogarsi su cio che ha contraddistinto, in positivo ed in negativo, la sua
vita fino a quel momento.

Sarebbe effettivamente troppo aspettarsi che un piccolo/a sibling di 4 anni
alzasse la mano per dire chiaramente quale ¢ la sua esperienza di vivere con
un fratello o sorella con una disabilita e quali sono i suoi specifici bisogni al
riguardo. Anche perché per lui quella ¢ I’'unica realta conoscibile, senza pos-
sibilita di raffronto con altri modi ed altre situazioni; per i sibling piccoli, di
solito fino all’ingresso a scuola, avere un fratello o sorella con disabilita fa
parte della quotidianita e della normalita. Per questi motivi ¢ importante,
prima di ogni cosa, interrogarsi su quale sia la situazione dei siblings in ogni
momento della loro vita, soprattutto quando ¢ difficile che siano loro i primi
ad esprimersi direttamente al riguardo; in una frase, dare voce ai siblings,
ovvero mettere in parole i vissuti e le emozioni che, in tema disabilita, attra-
versano 1 siblings e che a volte emergono in modo indiretto tramite compor-
tamenti e azioni che sfuggono ad una consapevolezza piena.

Ad esempio, quando sono piccoli possiamo osservarli con attenzione e
curiosita avendo in mente quali possono essere le Sfide aggiuntive che po-
trebbero attraversare in quella fase della vita. Potremmo cogliere alcuni se-
gnali comportamentali su cui fare ulteriori domande o approfondimenti o
semplicemente constatare la “diversita” del loro crescere come sibling; ¢ in-
fatti fondamentale ricordare sempre che prima di tutto i siblings sono per-
sone, fratelli e figli “normali”, e che non tutto quello che accade loro puo
essere riconducibile ad un influenzamento del fattore disabilita con cui con-
vivono.
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Quando crescono diventano dei veri e propri interlocutori “competenti”
con cui ¢ possibile confrontarsi e dialogare su tutto quello che li riguarda e
che riguarda la famiglia ed i fratelli. In alcuni momenti ¢ piu facile chiedere,
piuttosto che sforzarsi di immaginare dove stia il bisogno nascosto dell’altra
persona, chiedere ¢ un gesto che restituisce dignita, potere e padronanza
all’Altro.

4.10 Le autonomie

L’autonomia ¢ probabilmente il valore piu enfatizzato nel mondo occi-
dentale, la vera cifra del successo degli individui. Purtroppo per le genera-
zioni piu recenti ¢ anche I’obbiettivo piu difficile da perseguire, visto che il
costo della vita richiede condizioni molto particolari per potere essere “com-
pletamente” autonomi. E fin troppo facile confondere I’autonomia con 1’au-
tosostentamento economico, mentre sappiamo bene che essere persone auto-
nome comporta alcuni gradi di liberta che ci si gioca su piu fronti. Dal punto
di vista relazionale, I’autonomia viene spesso fatta coincidere con I’indipen-
denza, intesa letteralmente come non-dipendenza da qualsivoglia legame;
molti parlano di autonomia nei termini di capacita di stare sulle proprie
gambe, di stare bene innanzitutto con se stessi, senza dovere ricorrere ad altri
per raggiungere un equilibrio personale ed uno stato di benessere. Personal-
mente credo che I’autonomia intesa come capacita individuale di gestire il
proprio mondo “in solitudine” sia possibile solo a patto di avere fatto una
certa scorta di nutrimento sociale. Il piu delle volte essere capaci di provve-
dere a noi stessi implica molteplici e necessarie connessioni con altre per-
sone, quando non si arriva a veri e propri vincoli e forme di sana “dipen-
denza”. Per questo motivo trovo corretto parlare di autonomie, al plurale,
perché non credo sia possibile raggiungere € mantenere una volta per tutte lo
“status” di autonomia inteso come autosufficienza affettivo relazionale. La
relazione con altri non puo essere derubricata ad elemento aggiuntivo della
condizione di autonomia, banalmente perché non siamo fatti per vivere dis-
connessi da una rete, pitl 0 meno vasta, articolata ed intensa di relazioni si-
gnificative. Si potrebbe addirittura azzardare 1’idea che I’autonomia con-
tenga in s¢ anche alcune forme di dipendenza. Dipendere da qualcuno, in
senso affettivo, ¢ oggi un concetto considerato pericoloso e innaturale, ed
allo stesso tempo si pud fare molta fatica a rinunciare ad alcuni legami che
riteniamo importanti ed esclusivi. Per uscire dalla, almeno apparente, con-
traddizione possiamo immaginare 1’autonomia come la possibilita delle per-

89

Copyright © 2024 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835150756



sone di scegliere in modo adulto e consapevole le proprie dipendenze, rinun-
ciando all’idea che essere autonomi coincida con la capacita di “stare e fare
da soli”. Questo modo di intendere 1’autonomia si concilia in modo efficace
con il mondo della disabilita, che sappiamo essere pervaso spesso dal para-
digma della dipendenza come elemento caratterizzante e stabile. 1 fatto di
potere definire spazi di autonomia o autonomie in alternativa alla Autonomia
come dato esistenziale, ci permette di costruire pensieri e strategie per con-
sentire anche alle persone con disabilita di accedere alla possibilita di pen-
sarsi come “dotate di autonomie”.

A bene pensarci il percorso verso le autonomie di ognuno inizia
nell’istante esatto della propria nascita e da quel momento non ha (dovrebbe)
avere fine. Il dono piu grande che si possa ricevere ¢ infatti I’occasione ¢ la
capacita di costruire momenti di autonomia e liberta frutto di scelte consape-
voli ed adulte, che spesso hanno come obbiettivo relazioni positive e soddi-
sfacenti. Come si pu0 intuire una tale visione non implica necessariamente
vivere da soli o avere un lavoro stabile che permetta di essere autonomi eco-
nomicamente, bensi significa potere usufruire di spazi mentali e concreti di
autodeterminazione e di costruzione del proprio spazio sociale. Un tale oriz-
zonte offre una molteplicita di scenari in cui la persona con disabilitd puo
sperimentare, quando cio ¢ possibile, la propria liberta di scelta e di apparte-
nenza sociale. Penso sia molto importante affrontare il tema delle autonomie
con 1 genitori di bambini con disabilita in maniera precoce, anche se pud
apparire prematura. Se infatti ¢ possibile per un bambino “normodotato” per-
correre in modo piu fluido e fisiologico il proprio percorso di autonomia, per
il bambino con disabilita spesso ¢ tutto molto pit complicato. La vita di un
bambino ¢ scandita da passaggi e contesti che permettono il graduale svin-
colo dal contesto familiare, che, pur rimanendo un riferimento costante, si
alterna ad altri spazi di autonomia; la scuola e le attivita extrafamiliari in
prima istanza, il gruppo dei pari e le amicizie/ frequentazioni poi, costitui-
scono un terreno fertile per esercitare quella liberta di scelta che possiamo
fare coincidere con 1’autonomia. Per un bambino con disabilita i vincoli sono
quasi sempre maggiori e le occasioni di socialitd minori; la minore liberta di
movimento e di accesso autonomo ai contesti extrafamiliari, la scuola spesso
vissuta in modo parziale o scarsamente inclusivo, la socialita complicata
dalle condizioni dettate dalla disabilita costringe il bambino con disabilita e
ridurre in modo spesso significativo le occasioni di autonomia. Se quindi
I’autonomia del bambino con disabilita non puo essere lasciata al suo natu-
rale sviluppo, pena il rischio che rimanga invischiata in mille complicazioni,
bisogna trovare le risorse, di pensiero ed azione per creare le condizioni per-
ché a quella autonomia non si debba rinunciare. Il ruolo dei genitori, anche
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in questo caso, diventa cruciale. Il confronto tra di loro in gruppo puo per-
mettere il dipanarsi di timori e incertezze legate al futuro, o alla difficolta di
delegare ad altri il proprio indispensabile ruolo, pud fare emergere le con-
traddizioni e le istanze personali che in molti casi costituiscono i primi osta-
coli, prima ancora delle barriere architettoniche, alle autonomie dei propri
figli. Possiamo effettivamente pensare che il primo luogo in cui si costruisce
I’autonomia degli individui ¢ la mente dei loro caregivers, in quanto per po-
tere essere autonomi abbiamo bisogno del permesso e del riconoscimento
della nostra capacita ancora prima della nostra volonta. Sono i genitori, per
questi motivi, 1 primi interlocutori con cui costruire le autonomie presenti e
future dei bambini con disabilita.

4.11 Elementi di gestione e conduzione del gruppo
4.11.1 Caratteristiche e struttura

I gruppi di capacitazione per come sono stati pensati all’interno del pro-
getto hanno alcune caratteristiche distintive:

* Sono dedicati ai soli genitori
* Sono eterogenei rispetto alla eta dei figli.

In questo caso la scelta riguarda la I’opportunita di allargare le possibilita
di confronto alle diverse esperienze storiche dei partecipanti valorizzando
I’apporto di ognuno. I genitori pit esperti possono rendere disponibili i loro
percorsi, in questo modo richiamandoli alla coscienza, esplicitandoli, confe-
rendo a questi un valore chiaro. I genitori meno esperti trovano indicazioni,
informazioni, conforto nelle parole e nei vissuti di chi ci € passato prima. In
caso di esperienze difficili o negative la condivisione e la vicinanza permet-
tono la riparazione o il ridimensionamento di una paura o di una preoccupa-
zione; la riparazione viene sicuramente favorita dalla appartenenza ad un
gruppo di un lutto forma di una ritualizzazione condivisa in termini di signi-
ficato e di esperienza emotiva

* Sono eterogenei rispetto alla tipologia di disabilita

L’esperienza ci ha insegnato che i vissuti dei genitori dei bambini disabili
spesso abbiano degli elementi comuni anche se la quotidianita, la tipologia
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di accudimento, i percorsi terapeutici, le prospettive di autonomia, le aspet-
tative di vita, possono variare a seconda della specificita della disabilita. Le
similitudini contribuiscono a creare vicinanza tra i genitori e costituiscono
un concreto terreno comune di scambio di esperienze e di informazioni, le
differenze permettono di conoscere altre condizioni e di collocare i propri
vissuti in un orizzonte pit ampio.

Gruppo semiaperto: solitamente si accettano nuovi inserimenti solo nel
secondo e terzo incontro. La costruzione di un gruppo viene definita e si con-
solida anche in base ai propri confini (chi ¢ fuori /chi ¢ dentro). La maggiore
o minore stabilita dei confini del gruppo ha una ricaduta inevitabile sulla
possibilita che i partecipanti si sentano protetti e sviluppino fiducia ed inve-
stimento nel gruppo.

4.11.2 La funzione del confronto con altri genitori

Un interessante lavoro di Kerr e McIntosh esplora I’impatto del supporto
tra genitori in particolare nella fase immediatamente successiva alla diagnosi
arrivando a definire questo tipo di aiuto come determinante nella gestione
dello stress post-trauma. Gli elementi che concorrono a costituire un mag-
giore benessere sono:

= il fatto di non sentirsi soli

= [’idea che ci sia qualcuno che capisce veramente

= il fatto che si possa dare uno sguardo al futuro in maniera realistica
= un supporto ed una vicinanza emotiva

L’informazione costituisce un fattore molto importante al fine di trovare
nuovi equilibri e nuovi assetti; questo fattore non ¢ 1’unico. A questo punto
va ulteriormente puntualizzato che I’informazione non ¢ di per s¢ una risorsa.
Non da garanzie di efficacia, ma deve sottostare a dinamiche che spesso ne
mettono in luce i limiti. Puo essere utile pensare all’informazione come un
medium, un mezzo, al limite un pretesto per: relazionarsi; uno stimolo per la
riflessione.

Nel caso in cui il contenuto dell’informazione non viene recepito, o me-
glio non viene trattenuto possiamo pensare che I’informazione € una occa-
sione per fare anche altro al di 1a del contenuto. I tempi di acquisizione di
informazioni possono variare da famiglia a famiglia ¢ da individuo ad indi-
viduo. L’interferenza di emozioni troppo intense puod costituire un tempora-
neo ostacolo nell’utilizzare le informazioni in modo funzionale e non c’¢ da
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stupirsi se ’efficacia di una corretta informazione ha un effetto a scoppio
ritardato in funzione di variabili contestuali prevalenti.

Gli incontri di solito seguono uno sviluppo coerente e progressivo rispetto
a tre dimensioni:

* La dimensione temporale

A partire dal presente si analizzano contenuti e processi che riguardano
11 passato: cosa ¢ successo

Il presente: cosa succede

11 futuro: cosa accadra

L’evidenziazione dello sviluppo temporale dell’adattamento alla que-
stione disabilita porta con s¢ la ri-scoperta dei cambiamenti avvenuti e la
presa di coscienza della possibilita di ulteriori sviluppi, di prospettive. 1l fatto
di dare senso alla memoria, cognitiva ed emotiva, del passato permette di
accedere a questioni piu vicine temporalmente senza le scorie di contamina-
zioni e pregiudizi a volte limitanti, e di prendere consapevolezza di un per-
corso che, benché non lineare, ¢ stato frutto dell’esperienza unica di ciascun
genitore. La possibilita di guardare insieme cio che € successo a distanza di
tempo restituisce equilibrio e obbiettivita, permettendo una visione delle re-
sponsabilita che non scade negli eccessi del senso di colpa o della eccessiva
colpevolizzazione delle variabili esterne. Si tratta di un primo passo verso la
costruzione di spazi di competenza e di collaborazione con i servizi esenti da
conti in sospeso con il passato, una condizione necessaria per generare pro-
cessi di capacitazione.

* La dimensione socio-psicologica

Le questioni trattate riguardano la persona singola, necessariamente
hanno a che fare e/o influenzano I’ambito familiare, quasi sempre chiamano
in causa la societa; infatti, la disabilita condiziona tutti 1 livelli relazionali dei
genitori, da quelli piu profondi e personali a quelli di contesto allargato fino
al rapporto con le istituzioni. In ognuno di questi livelli possono annidarsi
criticita che evolvono con il tempo e che difficilmente si esauriscono una
volta per tutte.

* La dimensione della vita del gruppo
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La sequenza degli argomenti e delle informazioni segue idealmente il pro-
cesso evolutivo che presenta la sequenza [ inizio — svolgimento — conclu-
sione] di tre punti di vista: quello delle fasi di adattamento del genitore, dello
sviluppo del bambino, della vita del gruppo. E importante potere fare notare
nel gruppo come queste fasi coincidono, ¢ come il percorso del gruppo puo
rappresentare un modello di riferimento sia rispetto al macro (vita della fa-
miglia) sia rispetto al micro (momenti specifici circoscritti nel tempo). Il
fatto stesso che il gruppo abbia un inizio ed una fine sollecita la riflessione
sui cicli che si susseguono nella vita della famiglia, che si aprono e si chiu-
dono, in parziale contrapposizione con una naturale visione del flusso del
tempo come sempre lineare, in cui alcuni elementi o questioni sono perenne-
mente in sospeso, anche in funzione della percezione di cronicita che la di-
sabilita sollecita.

4.11.3 Contenulti

I contenuti (vedi sopra) riguardano alcune informazioni e temi che ab-
biamo identificato come i piu vicini alle esigenze dei genitori e che stimolano
in maniera diretta la discussione e la condivisione delle esperienze personali
dei partecipanti

Temi trattati:

» il coping attraverso ’attribuzione di senso
* o stress

* sessualita e disabilita

» [ fratelli e sorelle (siblings)

* Le autonomie /il dopo di noi

Come si puo notare 1’andamento dei temi riflette la progressione tempo-
rale che permette una analisi dei vissuti coerente con 1’esperienza evolutiva
della famiglia.

4.11.4 Metodo
II metodo consiste in incontri 1 al mese di 2 ore solitamente durante 1

giorni orari pre-serali e serali, per consentire la partecipazione di entrambi i
genitori.
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Soprattutto i primi incontri solitamente hanno una struttura definita che
prevede una chiara suddivisione dei tempi ed una griglia precisa dei conte-
nuti. Questo consente di:

» Fornire protezione al gruppo
* Contenere le possibili ansie dei partecipanti
* Rispettare la fase di dipendenza dal conduttore

In seguito quando il gruppo si ¢ formato risulta possibile introdurre una
modalita piu elastica di conduzione che, sempre a partire da un input iniziale
di informazioni, lascia ancora maggiore spazio alla libera condivisione ed al
confronto dei genitori. il gruppo, in questa fase comincia ad essere in grado
di autoregolarsi. Questo percorso, che segue I’andamento di vita del gruppo
e le sue dinamiche, si orienta sempre piu alla capacitazione dei genitori anche
in termini di scelta dei contenuti da trattare e di gestione della leadership. I
conduttori sono chiamati sempre piu ad un ruolo di facilitazione in modo da
potere condurre i membri del gruppi ad una piena consapevolezza delle ri-
sorse a disposizione e consentire al gruppo di diventare un laboratorio in cui
sperimentare diverse opportunita di confronto e di collaborazione utili ad una
crescita del livello di empowerment delle famiglie che si confronteranno con
i servizi con un livello di ingaggio e di approccio “alla pari” secondo i prin-
cipi della FCC.

4.11.5 Alcune attenzioni per la conduzione

La conduzione di un gruppo di supporto per genitori risente inevitabil-
mente dell’approccio e delle attitudini del conduttore/i. Le variabilita da que-
sto punto di vista sono molteplici e hanno a che fare sia con lo stile di con-
duzione (il come si gestiscono gli scambi comunicativi) sia con gli strumenti
che possono essere utilizzati per fare lavorare il gruppo. In questo ultimo
caso le possibilita sono veramente molte ed ¢ possibile accedere ad un quasi
infinito serbatoio di attivita e di strumenti utili ad attivare i gruppi per una
rassegna (Del Lago-Rovatti 1993, Demetrio 1999, Dotti. 1998, Mazzoni
2003). E importante utilizzare gli strumenti a disposizione tenendo ben saldo
I’obbiettivo del gruppo in quel momento, in modo che ’attivita proposta non
rischi di risultare poco finalizzata o addirittura fine a se stessa. Gli obbiettivi
del gruppo possono riguardare:

- il bisogno di evoluzione del gruppo
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- le esigenze dei partecipanti
- icontenuti e le informazioni proposte dai conduttori

La conduzione dei gruppi si assesta, per quanto attiene ai primi due punti,
sul piano della gestione del processo, cio¢ di come utilizzare le dinamiche
relazionali per fare funzionare il gruppo. Per i conduttori ¢ importante valu-
tare il clima del gruppo ed i bisogni che esprime, sia al fine di dosare la pro-
pria presenza in termini di leadership, sapendo quando ¢ meglio condurre il
gruppo in modo piu fermo e direttivo e quando il gruppo € pronto e capace
di autogovernarsi. Dare e togliere la parola, indirizzare la comunicazione e
facilitare gli scambi, sono attivita che spettano ai conduttori, nella maniera
che sentono piu propria e con diverse sensibilita ed attitudini, purché gover-
nate dalla consapevolezza di dove, metaforicamente, sta andando il gruppo
(Clarkson 1991). La gestione dei contenuti puo essere sia dei conduttori, che
dei membri del gruppo, anche se ¢ importante che il “cosa si dice” sia al
servizio del processo, o la dinamica, in cui il gruppo si trova in quel mo-
mento. Ad esempio, sarebbe probabilmente forzato parlare di temi legati al
futuro (ad esempio il “dopo di noi”) durante il primo incontro del gruppo,
quando non si sono creati i presupposti di conoscenza reciproca che possono
creare le basi di confidenza e fiducia indispensabili per potere affrontare ar-
gomenti legati ad una dimensione temporale lontana. La scelta di affrontare
alcuni temi o di fare partecipare “relatori esterni” che possano arricchire il
gruppo con interventi ed informazioni utili, deve essere fatta in un’ottica di
servizio al buon funzionamento del gruppo, per questo motivo i conduttori
hanno la responsabilita di essere sempre in ascolto del processo. Nei gruppi
di capacitazione 1’opportunita di essere in due a condurre il gruppo facilita
enormemente il compito di tenere insieme il livello di processo con quello di
contenuto. In base alle competenze ed attitudini dei conduttori, ¢ possibile
infatti pensare ad una suddivisione delle funzioni, per cui ad esempio un con-
duttore avra cura di gestire la comunicazione nel gruppo e registrare il clima
che si respira, mentre I’altro conduttore ¢ intento a presentare un argomento
di discussione. Questa suddivisione puo assumere una forma relativamente
fissa, in termini di ruolo, oppure valere come attenzione alle diverse funzioni
dei conduttori che si possono alternare nella gestione del processo e dei con-
tenuti.

Pearson et altri (Pearson 1999) in un lavoro sulla comunicazione della
diagnosi indicano alcuni criteri utili come guida per la gestione delle infor-
mazioni e dei contenuti. Possiamo pensare di estendere alcuni di questi indi-
catori alle informazioni in generale, quelle riguardanti il progetto terapeutico,
1 servizi, ecc.
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Contenuti
*  Quantita di informazione
*  Comprensibilita (scelta dei termini)
= Ricordabilita (puo avere a che fare con la quantita)
= Utilita
= Realismo

Modalita
* Empatica
* Buona comunicazione
e Schiettezza
* Disponibilita

Le domande
*  Opportunita di fare domande
* Risposte esaurienti
* Possibilita di un successivo incontro di approfondimento

E interessante notare che anche Pearson sottolinea nei suoi elenchi I’im-
portanza dei due livelli di comunicazione, in modo anche molto schematico
e tuttavia chiaro, enfatizzando la portata dello spazio di interlocuzione con i
partecipanti, che attraverso il permesso di fare domande sono messi nelle
condizioni di avere un ruolo attivo e partecipe nella sessione di gruppo. In
fondo i1 gruppi di capacitazione rivestono un chiaro compito di empowerment
dei genitori affinché possano, attraverso un percorso di consapevolezza e di
maturazione, elaborare alcuni vissuti connessi alla propria esperienza con la
disabilita, per arrivare ad essere, nella maniera piu “naturale” possibile degli
interlocutori efficaci e competenti per i servizi che si occupano di disabilita
e per essere dei validi alleati nel complesso ed articolato percorso di costru-
zione del progetto di vita del figlio con disabilita.

97

Copyright © 2024 by FrancoAngeli s.r.l., Milano, Italy. ISBN 9788835150756



5. Esperienza concreta di un gruppo di capa-
citazione. |l racconto dei conduttori del gruppi
del progetto “ Oggi e domani”

di Andrea Brogioni! e Francesca Giomi?

Questo capitolo rappresenta ed incarna il fascino e la criticita di ogni pro-
getto che ha il carattere della sperimentazione, potendo entrare nel merito di
una narrazione che ¢ il resoconto “reale” di un percorso delineato teorica-
mente nei capitoli precedenti. La cosiddetta “messa a terra” dei presupposti
e degli intenti presenta spesso delle sorprese ed in qualche caso alcuni nodi
0 questioni sospese, che, nel momento in cui definiscono uno scarto dalle
aspettative iniziali, costituiscono comunque delle aree di apprendimento
estremamente utili ai fini della replicabilita del progetto. Il lavoro svolto si
inserisce nel solco dell’approccio di Welfare Responsabile che ¢ decisamente
“radicato nella realta” e tendenzialmente di tipo induttivo. Per queste ragioni

! Psicologo, psicoterapeuta gruppanalista. Vive e lavora nella provincia di Siena, in Alta
Val d’Elsa. Oltre all’attivita clinica rivolta a gruppi e individui, conduce gruppi per genitori e
interventi formativi ed esperienziali. Lavora da anni nel settore della disabilita. Collabora con
ANFFAS Alta Val d’Elsa, associazione che da oltre 30 anni si occupa della tutela, valorizza-
zione e accrescimento delle skills di ragazzi con disabilita. Per 1’associazione cura progetti
nell’ambito dell’inserimento lavorativo e delle autonomie legate alla legge “Dopo di Noi” a
favore di persone con disabilita e delle loro famiglie.

2 Dopo la Laurea in psicologia si specializza come psicoterapeuta prima nell’indirizzo
sistemico relazionale presso 1’Istituto di Terapia Familiare di Siena e poi in quello cognitivo
neuropsicologico presso la Scuola Lombarda di Psicoterapia. Per 1’Ordine degli Psicologi
della Toscana, dal 2015 ricopre il ruolo di coordinatore del Gruppo di Lavoro di Psicologia
delle Disabilita e dal 2020 ¢ membro della Commissione Cultura e Comunicazione. Dal 2016
¢ Psicologa Scolastica presso I’Istituto Comprensivo Tozzi di Siena e docente presso numerosi
Corsi di Perfezionamento presso 1’Ufficio Scolastico Regionale di Siena. Dal 2020 ¢ Refe-
rente clinica del Centro Dia.Te.So., Struttura Sanitaria Accreditata in Neuropsichiatria Infan-
tile, Psicologia e Psicoterapia. Dal 2022 ¢ co-didatta presso la Scuola Lombarda di Psicotera-
pia. Svolge attivita clinica di valutazione neuropsicologica con minori e di psicoterapia con
adulti, coppie e famiglie.
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I’incontro/scontro con la realta non ¢ semplicemente una parte del piano pro-
gettuale, ma costituisce un elemento necessario alla riflessione ed allo svi-
luppo di esperienze simili. Costruire una cultura dei servizi che tenga conto
della complessita generata dalla disabilita richiede uno sforzo significativo
volto ad interrogare la realta ed una certa dose di coraggio per accoglierne le
indicazioni ed i suggerimenti. Il notevole impegno del progetto, profuso nella
costruzione di reti dialoganti tra pubblico e privato, e nella definizione di una
idea di supporto alla disabilita che richiama in maniera forte la necessita di
un intervento precoce di abilitazione ed empowerment delle famiglie, intese
come istituzioni che costruiscono generazioni anche in presenza della disa-
bilita, trova la verifica della sua efficacia nel lavoro con i gruppi di genitori.
L’approccio Family Centered, le esperienze pregresse in altri territori hanno
una validita relativa se non sono calate nel tessuto sociale SIENA, e se non
tengono conto, non solo della novita, ma anche della “scomodita” della pro-
posta insita nel progetto. Il potenziale, anche se parziale, scardinamento della
logica assistenziale che ha da sempre caratterizzato molti dei servizi che si
occupano di disabilita, il fatto di investire sulla famiglia come futuro sog-
getto interlocutore dei servizi nella definizione del progetto di vita della per-
sona con disabilita, rappresenta qualcosa che va molto al di 14 della costitu-
zione di gruppi di sostegno per i genitori. Il messaggio che si ¢ cercato di
trasmettere, ¢ che viene documentato nel capitolo, ¢ di genuino interesse da
parte dei servizi per la disabilita nei confronti di una vera ed autentica part-
nership con la famiglia; non ¢ un caso che la conduzione dei gruppi sia stata
pensata in una forma per cosi dire “mista”, che vede la presenza di un/una
operatore (psicoterapeuta) esperto/a di disabilita insieme ad una assistente
sociale del servizio territoriale in cui si svolgono i gruppi. In questo modo
anche I’operatore sociale esce (anche fisicamente) dalla propria stanza del
servizio per incontrare la famiglia in un territorio diverso, forse piu neutro,
in cui il contesto ridefinisce la logica delle parti in gioco e dei livelli di potere
che solitamente esprimono. Non ¢ pensabile che da subito i genitori dei ter-
ritori interessati dalla sperimentazione abbiano colto il senso profondamente
innovativo di un tale gesto, perché I’agenda dettata dai bisogni impellenti
sollecitati dalla disabilita ha spesso un orizzonte molto a breve termine, quasi
legato alla sopravvivenza. I gruppi hanno bisogno di tempo per evolvere e
accogliere istanze diverse da quelle tipiche dell’emergenza che purtroppo ca-
ratterizzano spesso ’interazione delle famiglie con i servizi per la disabilita.
Lo spostamento del focus di attenzione del gruppo di capacitazione dal pro-
prio figlio con disabilita ai propri vissuti e pensieri puo avere destabilizzato
qualche genitore, ma costituisce un passaggio inevitabile per costruire quel
livello di consapevolezza e di competenza che rende la famiglia protagonista
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del progetto di vita del figlio. Nel resoconto dei conduttori vibrano le emo-
zioni dei partecipanti, le risonanze che si generano tra loro e la tenacia, in
primo luogo dei conduttori, nel tenere insieme le fila del progetto anche a
fronte di ostacoli e criticita (non ultima la pandemia) che avrebbero scorag-
giato molti, ma che hanno confermato il bisogno e I’importanza di presidiare
socialmente ed istituzionalmente spazi di supporto e di confronto volti a co-
struire le basi per progettare, insieme, un futuro.

5.1 I percorsi di capacitazione

Per poter interrogare ed interrogarci su un percorso nuovo € non ancora
battuto nelle prassi del nostro territorio, I’avvio del progetto ¢ stato preceduto
da un periodo formativo in cui sono stati affrontati i temi teorici e le prassi
scientifiche di conduzione di un gruppo e gli aspetti peculiari legati alla con-
duzione di un gruppo di genitori di bambini con disabilita. Il periodo forma-
tivo ha permesso ai conduttori di sperimentarsi essi stessi gruppo e di poter
dare avvio alle danze fantasmatiche della creazione del senso di apparte-
nenza ’un I’altro e a tutti, che ha poi, nel tempo, dato vita ai suoi frutti di
colleganza e coesione risultati preziosi nel proseguimento della conduzione.
Al di la degli indubbi insegnamenti teorici, fondamentali nell’allineamento
delle competenze di base dei conduttori dei gruppi, la preliminare fase di
formazione ha permesso di gettare i germogli della complicita e della fami-
liarita fra persone che fino a quel momento non avevano lavorato assieme.
L’esperienza formativa si € costituita inoltre come un utile momento di scam-
bio di saperi e competenze pratiche oltre che teoriche, di saper essere oltre
che saper fare, che ha fatto si che il lavoro a quattro mani della co-conduzione
potesse fondarsi su un iniziale interscambio essenziale alla coesione della
regia dei gruppi. Pur vivendo in un periodo storico in cui il tecnicismo lascia
spesso indietro la fluidita dell’esperienza ed il suo poter esser colta solo co-
gliendone i significati, tanto per parafrasare Galimberti (2021), la formazione
esperienziale propedeutica all’avvio dei gruppi, € un fattore di rilevanza non
trascurabile nella valutazione sia di processo che di esito di un progetto di
tale respiro.

La cosiddetta fase operativa si ¢ svolta contestualmente alla fase forma-
tiva ed ha visto coinvolti gli operatori dei Servizi di Salute Mentale Infanzia
e Adolescenza delle quattro Zone Distretto dell’ Azienda Sanitaria Toscana
Sud-Est che, attraverso un lavoro di equipe interna, hanno selezionato le fa-
miglie candidate per il progetto; i parametri non erano stringenti ma peculiari
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e meritano un momento di riflessione: 1’indicazione di fondo vedeva possi-
bile inserire tutte le famiglie al cui interno vi fosse un minore con una dia-
gnosi di disabilita; la scelta di non indirizzare il reclutamento utilizzando pa-
rametri piu stringenti derivava dall’idea di costruire un gruppo eterogeneo di
genitori con alle spalle esperienze differenti nei termini di specificita della
patologia clinica del figlio, dell’eta dello stesso e quindi delle tappe di svi-
luppo familiari gia solcate e quelle ancora inesplorate. La combinazione di
esperienze disparate, veleggiava nell’idea progettuale come un giacimento
di preziose esperienze fenomeniche che, al pari di merci esotiche ma al con-
tempo familiari, avrebbero potuto essere scambiate, negoziate e riadattate in
un continuo scambio fra il passato, il presente ¢ il futuro dei membri e delle
loro narrazioni familiari. E cosi effettivamente ¢ stato.

Una volta costitute le rose delle famiglie candidate, ogni nucleo ¢ stato
contattato dall’ Assistente Sociale di riferimento della zona e sono stati orga-
nizzati incontri specifici con ogni coppia genitoriale: durante il primo aggan-
cio sono state presentate le finalita del progetto, gli strumenti, le modalita di
attuazione, i tempi e le risorse che erano a disposizione. Grande enfasi e at-
tenzione ¢ stata posta sulla condivisione degli obiettivi del progetto: 1’ap-
proccio assistenzialistico infatti, marcatamente incarnato nella quasi totalita
degli interventi posti in essere nei confronti delle persone con disabilita fino
a pochi anni fa, risultava ancorato anche nelle menti e nelle istanze dei geni-
tori convocati; I’approccio delle Capability ¢ stato inizialmente formulato a
meta degli anni Ottanta da Amartya Sen (1985a; 1985b; 1992; 1993; 1999),
professore di economia e filosofia ad Harvard insignito del Premio Nobel per
I’Economia nel 1998; successivamente, ¢ stato sviluppato sotto numerosi
aspetti da parte di molti studiosi e sotto differenti prospettive disciplinari —
di particolare rilevanza ¢ il contributo di Martha Nussbaum (2006; 2009),
filosofa politica dell’Universita di Chicago. Attraverso questo approccio
viene spostato il focus di centratura dalle specificita delle situazioni di disa-
bilita alla ricerca di uguaglianza in termini di possibilita di scelta. Il punto di
vista di Nussbaum risulta particolarmente interessante perché insiste
sull’eguaglianza tra gli esseri umani, cercando di superare in questo modo la
distinzione tra persone ‘“normali” e persone con menomazioni, dando a tutti
gli stessi identici diritti (Baglieri, 2022); ritroviamo cosi quello che gia Di-
derot nel 1750 (Mortier, 1986) e Canguilhem (1998) e Foucault (2011)poi,
avevano pionieristicamente introdotto come possibilita di superamento fra
normale e patologico la visione di malattia come una questione di esperienza
piu che di concettualizzazione. L ’insieme delle Capability o Capability Set,
che in estrema sintesi puo essere definito come 1’insieme di opportunita/ca-
pacita della persona, si snoda all’interno di un quadro in cui gli assetti sociali
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dovrebbero tendere ad espandere le capability delle persone, ossia la loro
liberta di promuovere o raggiungere i beings, doings e becomings a cui essi
stessi danno valore, sia a livello individuale che per la societa nel suo com-
plesso. Il Capability Set si struttura cosi come quello spazio fra il corpo bio-
logico — Korper — e il corpo vissuto — Leib — che ¢ lo spazio di abilita, op-
portunitd e potenzialita incarnate nell’esperienza; come direbbe Merleau-
Ponty (1945) ¢ il processo con cui si restituisce ad Anna la sua carne e per
farlo occorre che sia Anna a selezionare quali sono le capability rilevanti per
sé e in conseguenza quali politiche meglio di altre favoriscono il suo processo
di adattamento creativo — exattamento — e quindi la sua autonomia.

Rappresentare questo nuovo modo di concepire prima e fare poi, e per-
metterne una assimilazione lenta ma duratura, € stato un nodo di lavoro im-
portante sia nella fase del primo contatto con le famiglie che nei primi incon-
tri dei gruppi.

La partecipazione dei genitori non ¢ stata uniforme in ogni zona. Alcune
hanno visto un numero di partecipanti piu ridotto che € rimasto sostanzial-
mente intatto per tutta la durata del progetto. Altre zone invece hanno regi-
strato una partecipazione pit numerosa. Alla base di questo potrebbe avere
avuto un ruolo la specificita del progetto, il suo essere rivolto ai genitori e ai
propri vissuti, che chiama in gioco la possibilita di centrare 1’attenzione su
di sé e sui propri bisogni, piuttosto che sulle necessita talvolta impellenti del
figlio/a, un aspetto che non tutti i genitori sono pronti ad esplorare, conside-
rato secondario o comunque non prioritaria rispetto all’attivazione di servizi
e “spazi” a loro dedicati. A segnare questa diversita di frequenza nei gruppi
vi ¢ stata poi anche la differente composizione fisica delle varie zone. Alcune,
la BBB e il SIENA, sono infatti composte da agglomerati urbani piu vasti e
popolosi che hanno reso meno complesso 1’organizzazione e il raggiungimento
della sede degli incontri. Altre invece, come AAA e MMM, sono caratterizzate
da realta paesane piu sparse nel territorio € molto distanti le une dalle altre, una
caratteristica che ha reso pit impegnativa la partecipazione.

I primi incontri nelle varie zone sono stati momenti intensi: persone sco-
nosciute, accumunate da una storia tangente, con grandi aspettative e anche
qualche riserva che si sono ritrovati ad albergare nel cerchio, appresso a
un’esperienza nuova, con la voglia di scoprire e di scoprirsi frenata dal fisio-
logico bisogno di proteggersi.

Se con il tempo ogni gruppo ha mostrato le proprie specificita, a cui sono
corrisposte peculiari riflessioni e spunti da parte della conduzione, il primo
incontro ha avuto una struttura simile per tutti: a seguito della presentazione
dei conduttori, ogni partecipante ¢ stato chiamato a presentare se stesso tra-
mite la scelta di un colore fra quelli proposti come strumento di mediazione
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visiva e metaforica; fin da subito le persone si sono mostrate nelle proprie
variabilita e a fronte di chi si ¢ sentito situato in un contesto in cui poter fin
dal primo impatto depositare le proprie narrazioni, talvolta anche intime e
celate, c’¢ stato chi ha donato cio in cui si sentiva piu forte, attendendo tempi
piu maturi per svelarsi ancora un po’. Il primo incontro ¢ stato poi teatro della
condivisione degli obiettivi del progetto, del suo ampio respiro e della speri-
mentalita che lo contraddistingue come cornice comune, riletta e rivista alla
luce del gruppo, di quanto gia affrontato nelle consultazioni singole iniziali.
Nel primo incontro infine ¢ stato dedicato uno spazio-tempo all’espressione
delle aspettative dei partecipanti, a cio che sentivano come necessita per la
loro crescita e per quella dei loro figli e delle loro figlie e che avrebbe potuto
trovare accoglimento nel dispiegarsi del progetto; tali aspetti, specifici e pe-
culiari di ogni gruppo, hanno rappresentato il canovaccio dei successivi in-
contri, in un fluire dinamico e proficuo fra quanto riconosciuto ed espresso
nelle fasi iniziali, il continuo appalesarsi di esperienze d’incontro e le ricor-
sive raffigurazioni possibili.

Partendo da una comprensibile difficolta a narrarsi, le famiglie sono riu-
scite, grazie alla facilitazione dei conduttori, a cogliere I’opportunita offerta
e sfruttare lo spazio a disposizione per esaminare i propri vissuti sul proprio
ruolo genitoriale, sul figlio e la sua disabilita. Lo spazio di gruppo, oltre a
favorire tale condivisione ha accompagnato i partecipanti a provare a raccon-
tare il proprio ruolo genitoriale attraverso prospettive e punti di vista nuovi.
In merito al tema della disabilita le famiglie hanno attraversato questo con-
tenuto oscillando tra diversi posizionamenti: alcuni tesi a evitare i vissuti le-
gati alla diversita del figlio minimizzando le difficolta legate alla disabilita o
inquadrandole in un’ottica piu costruttiva; altri, invece, piu disposti a stare
sull’espressione dei propri affetti e sulla condivisione delle proprie emozioni
e preoccupazioni. Un’emozione toccata spesso ¢ stata la rabbia, incanalata e
proiettata verso un Altro (un genitore di un figlio normotipico, I’automobili-
sta maleducato, ecc.) talvolta percepito come insensibile, incapace di com-
prendere la complessita dell’essere genitori di un bambino con disabilita. Un
vissuto che, elaborato dal gruppo, ha poi dato modo di entrare in contatto con
la propria parte implicata in questa dinamica affettiva, quella parte di sé€ che
sta dentro a questa emozione e che ¢ connessa all’accettare che il proprio
figlio sia diverso dagli altri. Una diversita avvertita talvolta come unica di-
mensione percepibile, secondo una conformazione monolitica che assorbe
ogni altra possibile dimensione. Contattare questa parte emozionata ha per-
messo al gruppo di incontrare la possibilita di ingrandire la prospettiva met-
tendo in luce altre sfaccettature e trasformando la disabilita in uno degli ele-
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menti che fanno parte del bimbo insieme ad altre caratteristiche. Un amplia-
mento di prospettiva che i gruppi si sono concessi di esplorare anche nei ri-
guardi di un’altra questione: come dire al proprio figlio che ha una disabilita?
Una domanda che ha portato con s¢ il prendere atto della propria difficolta a
toccare questo argomento e il constatare quanto la diversita del proprio bam-
bino fosse in contatto con parti interne profonde. La paura di “fare male” al
figlio raccontandogli il suo essere diverso dagli altri ha rappresentato anche
la paura di raccontarlo a sé stessi fronteggiando affetti legati al proprio senso
di Sé come Genitore. Insieme a questa hanno via via preso corpo prospettive
piu pragmatiche, volte a trovare le parole e i toni piu giusti partendo da cio
che il bimbo dimostra di sapere gia e di aver osservato. Ecco allora che la
rassegnazione di una bimba che si accorge “di non essere brava come gli altri
a fare un compito” e la conseguente tristezza del genitore che vede la propria
figlia fare i conti con la propria diversita, si trasforma nella possibilita gene-
rativa di poterle e potersi dire che ci potranno essere dei compiti in cui avra
bisogno di essere aiutata ma altri in cui potra riuscire da sola, che lei non ¢
soltanto la bimba che non riesce a svolgere una divisione ma & anche altro.

Grazie a questo “anche” i gruppi si sono concessi di parlare di futuro, di
allontanarsi dal qui e ora del compito genitoriale e parlare di quel “dopo di
noi” che tanto spaventa. Potere affrontare questo argomento e soprattutto
farlo in un periodo della vita del figlio oggettivamente lontano da quel futuro,
ha consentito di rendere piu denso di significato il proprio compito, confe-
rendo ancora piu importanza allo sviluppo di autonomie ¢ competenze so-
ciali. E in questo si esprime forse il punto di forza del progetto: la possibilita
di stimolare riflessioni e narrazioni in un periodo di sviluppo del bambino e
del genitore in cui lo spazio per produrre cambiamenti ed essere generativi
in termine di consapevolezza del proprio ruolo e di approccio costruttivo alle
istituzioni e ai servizi ¢ notevolmente maggiore rispetto a periodi piu avan-
zati di vita della persona con disabilita.

I gruppi hanno messo in luce e raccontato il compito gravoso ed emoti-
vamente denso di un genitore di un figlio con disabilita: le specificita, le ri-
nunce, le sfide di ogni giorno. Ma hanno consentito altresi ad ogni parteci-
pante di vedere una somiglianza anche con i genitori che non hanno figli con
disabilita. Nella preoccupazione di una madre che racconta che per la prima
volta ha lasciato che fosse un educatore ad accompagnare la figlia in piscina
insieme ad altri ragazzi con disabilita ¢ stato possibile entrare in contatto non
solo con quella dimensione di apprensione specifica di un genitore che si
prende cura dei bisogni di una bambina diversa, ma anche il “normale” ner-
vosismo di una madre che fa uscire la figlia, tollerando un contatto con il
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mondo non mediato dalla propria presenza. Questo ampliamento di angola-
zione ha contribuito alla possibilita di raccontare e raccontarsi il tema del
prendersi cura attraverso un punto di vista comune a tutti i genitori senza,
peraltro, negarne le specificita e le difficolta. L’altro genitore, quello che ha
un bimbo “normale”, una vita senz’altro meno complessa, diventa allora non
piu, o almeno non soltanto, colui “che non pud capire” il disagio, la fatica e
la sofferenza presente in un genitore di un figlio con disabilita, ma una per-
sona per certi versi simile a sé, con cui potersi relazionare ed eventualmente
raccontare quelle fatiche che il gruppo si narra, aprendosi a modalita piu co-
struttive di approccio all’ Altro.

La condivisione di esperienze e interazioni con i servizi ha portato i ge-
nitori a utilizzarsi come mezzo per renderli piu rispondenti alle proprie esi-
genze, partendo inizialmente da una posizione di delega ai due conduttori di
farsi carico delle loro istanze al posto loro; il dipanarsi del percorso ha con-
tribuito a fermare la propria riflessione su aspetti costruttivi, utilizzandosi
come risorsa secondo una prospettiva che veda i partecipanti come “prota-
gonisti” secondo modalita piu costruttive di affrontare il rapporto con 1’Al-
tro, allontanandosi, anche se non sempre, dalla dinamica della delega. Cio ha
condotto il pensiero del gruppo verso aspetti propositivi che hanno avuto
come fulcro un approccio pitt mediato e proficuo alle istituzioni. Aspetti che
si sono concretizzati nella volonta di aprire gli incontri anche ad ospiti con
ruoli istituzionali o stilare un documento programmatico dei propri bisogni
da presentare ai responsabili dei Servizi.

5.2 Accompagnare le famiglie ai tempi del Covid

L’emergenza Covid irrompe nel setting del gruppo. Inizialmente piu che
come uno tsunami (lo diventera piu avanti) assume la forma di un’onda di
marea, arriva lentamente ma inesorabilmente, costringe a fare i conti con
procedure e cautele sconosciute fino a prima (il forte distanziamento delle
sedie, il checkpoint con 1’operatrice che fornisce igienizzanti o misura la
temperatura ecc.) accolte con curiositd ma anche un senso di estraneita. Solo
piu avanti, quando le disposizioni diventano piu severe e stringenti, portando
alla sospensione degli incontri in presenza, gruppi e conduttori iniziano a
contattare la gravita dell’evento in corso. Il pensiero, o forse la speranza,
iniziale ¢ quella di una sospensione momentanea, un’interruzione che fara
solo una breve incursione e che non lascera tracce nella vita dei gruppi. La
realta, pero, irrompera presto e portera a fare i conti con interrogativi e dubbi.
La conduzione si confronta, si interroga su come proseguire. Inizia a filtrare
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la possibilita di passare all’online, di utilizzare strumenti di videoconferenza
fino ad allora mai considerati da alcuni come una vera alternativa. I condut-
tori si compattano, si convincono della necessita di utilizzare strumenti
straordinari per affrontare questo momento anch’esso straordinario. Indivi-
duati modalita e tempi propongono alle famiglie questa possibilita. La rea-
zione a questa proposta € assai varia. Alcuni partecipanti reagiscono con en-
tusiasmo e saranno particolarmente costanti nella loro partecipazione, altri
acconsentono ma nei fatti non parteciperanno mai ad alcun incontro, alcuni
si limitano ad una frequenza occasionale, altri ancora non rispondono all’in-
vito. Il messaggio che la conduzione vuole provare a far passare ¢ quello di
garantire uno spazio che, seppur con modalita e tempistiche differenti, dia ai
partecipanti 1’opportunita di esserci, anche soltanto con lo scopo di mante-
nere uno scambio relazionale con le altre famiglie, in un periodo in cui questo
¢ sensibilmente ridotto. Mantenere, in altre parole, un contenitore caldo e
accogliente atto ad accompagnare, chi lo volesse, in questa fase di distanzia-
mento forzato. Come detto non tutte le famiglie hanno voluto o potuto co-
gliere questa opportunita: il numero dei partecipanti ai gruppi online € sensi-
bilmente diminuito rispetto agli incontri in presenza e talvolta non si € potuto
collegare nessuno. Ognuno, pero, sapeva, ed ¢ questo che si ¢ ritenuto im-
portante rimandare attraverso la proposta di incontri in remoto, che il proprio
gruppo c’era e che se voleva poteva parteciparvi: un messaggio importante
in un periodo di chiusura e sospensioni di molti servizi e attivita.
Contestualmente, come da cronoprogramma del progetto, altri due nuovi
gruppi sono stati avviati e, seguendo le medesime modalita di formazione
della rosa di partecipanti e di avviamento degli stessi al progetto, i nuovi
setting sono iniziati. Purtroppo i nuovi gruppi hanno potuto contare soltanto
su un incontro in carne ed ossa prima che la pandemia costringesse a spostare
tutto in piattaforma: troppo poco forse per poter creare quel necessario senso
di appartenenza che avrebbe potuto permettere di resistere all’onda d’urto
del non potersi toccare, annusare da vicino. L’emergenza sanitaria ci ha in-
segnato che ci si pud essere anche senza abitare la stessa stanza, che la psi-
cologia pud maturare strumenti utili e proficui anche a miglia di distanza, ma
quando le regole del gioco non ne hanno abbracciato la possibilita e quando
il tempo non ¢ stato sufficiente a creare né appartenenza ma neanche 1’effet-
tivo bisogno, allora le cose si mettono male: non va scordato infetti che i
gruppi non sono stati avviati da una effettiva domanda dei partecipanti, un
bisogno, una necessitd manifesta, forse latente ma di certo non narrata, an-
dava creata, a piccolo passi all’interno del gruppo. Ma ai nuovi ruppi questa
opportunita il Covid non I’ha data. Il passaggio alla modalita online per loro
ha segnato I’effettiva interruzione del progetto: inizialmente due nuclei, uno
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per gruppo, hanno tentato la resistenza, ma hanno sperimentato un setting
completamente differente, mancando il gruppo, eravamo in una seduta di
coppia e questo non era certo cio che era stato concordato ed oggetto di con-
senso condiviso; stavamo ledendo il patto iniziale e questo non si poteva fare,
per le coppie presente ma neppure per quelle assenti.

5.2.1 La capacitazione in tempi di pandemia

Partecipare a incontri online di gruppo ha portato ad attraversare innega-
bili difficolta. Ritagliarsi un momento per sé all’interno di una nuova routine
fatta di ambiente domestico, didattica a distanza e rapporto non stop con i
figli e le loro esigenze, privano lo spazio gruppale di quella caratteristica
generativa che tanto ha aiutato e sostenuto: potersi ricavare un luogo e un
tempo distante da casa, per raccontarsi e poter vedere il proprio essere padre
e madre con la distanza utile a consentire una narrazione nuova o almeno a
esplorare prospettive e punti di vista diversi. Alcuni decidono di aspettare la
ripresa in presenza, per poter tonare a incontri piu distanti dalla propria realta.
Altri trovano una posizione di compromesso, “fabbricando’ uno spazio ripa-
rato ma tollerando anche le incursioni del figlio, che spesso fa capolino e
saluta lo schermo. In ogni caso 1’assetto che si va costruendo induce elementi
complessi in termini di narrazione e condivisione. Appare particolarmente
difficile toccare i propri affetti come genitore con un figlio che puo accorrere
e ascoltare quanto la madre o il padre sta dicendo e spesso si ¢ pit disponibili
una posizione “difensiva”, incentrata sul raccontare il qui e ora della vita
quotidiana. Questa nuova esperienza, d’altronde, porta con sé¢ anche aspetti
nuovi: la possibilita per ogni partecipante di poter vedere e incontrare quel
figlio tanto narrato, il consentire di avere un’immagine che possa mettere
insieme la figura raccontata con quella reale. Ma anche, piu profondamente
e meno manifestatamente, accogliere ogni partecipante in un’intimita non
immaginabile prima, consentire all’altro di entrare nella propria casa. Questo
aspetto in alcuni casi cementa il legame del gruppo, aiuta a vedere in esso
quel contenitore caldo e accogliente che facilita il racconto. Alcuni pur di
partecipare si collegano con il telefono mentre stanno tornando da lavoro e
si fanno “accompagnare” per tutto il tragitto, fino a casa. Altri presentano i
figli e li fanno entrare in scena volontariamente per salutare gli altri parteci-
panti. Altri si chiudono nella stanza del bambino per poter provare a costruire
quella distanza a cui erano abituati all’interno delle mura domestiche. In ogni
caso questo cambiamento porta con sé elementi che difficilmente sarebbero
emersi in altro momento e su cui ci si puo confrontare.
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Incontrarsi attraverso videoconferenza, in un momento di chiusura quasi
completa, permette anche di “mettere sul tavolo” le preoccupazioni, le incer-
tezze e le ansie che accompagnano questo periodo. Ostacoli e sfide difficili
per tutti, ancora di piu per genitori che gia di partenza si trovano a confron-
tarsi con la complessita e la fatica di seguire un figlio con piu bisogni di un
bambino “normale”. Il rapporto con la scuola e con la didattica a distanza ¢
stato un tema che ¢ intervenuto spesso nella narrazione dei gruppi, declinato
nella difficolta, a volte marcata, di renderla veramente utile e incisiva per il
figlio. Questo ha comportato un ulteriore onere per le famiglie, impegnate a
confrontarsi con I’insegnate di sostegno e talvolta a “guidarli” verso metodi
piu efficaci di coinvolgimento. Senza contare, poi, che il periodo di chiusura
ha in alcuni casi coinciso con 1’ultimo anno di un ciclo scolastico, portando
con sé la necessita di preparare esami di fine anno ma anche condurre ad un
saluto della scuola e dei compagni di classe. Il distanziamento rende tutto
questo difficile, con il rischio di creare fraintendimenti e incomprensioni. A
questo proposito non possiamo non rammentare un genitore che racconta
delle lacrime del figlio durante 1’orale di terza media di fronte alla commis-
sione collegata attraverso computer, in un ascolto scambiato per disinteresse.
Il carico emotivo del figlio, che si trova ad attraversare emozioni contrastanti
nel rapporto con la scuola e con gli insegnanti, rende ancora piu gravoso il
compito del genitore, che gia deve sostenere bagagli emotivi pesanti. La
paura del contagio e soprattutto il timore che esso possa coinvolgere il bam-
bino con disabilita, talvolta gia affetto da patologie gravi, rendono la preoc-
cupazione del contatto ancora piu presente. Una preoccupazione che, a volte,
difficilmente viene vissuta apertamente, data la vicinanza continua con i fi-
gli, anzi tende ad essere sommersa, negata, sepolta dalle esigenze quotidiane.
Il gruppo consente di provare a contattarla. I vissuti di paura riempiono gli
incontri di videoconferenza, espressi da una necessita di condividere, di sfo-
garsi. Collegarsi in remoto ha consentito di accogliere queste emozioni pro-
vando a esplorare la possibilita di attraversarle, senza difendersene, accet-
tando senza paura di avere dei momenti di fragilita da vivere cercando, nel
quotidiano, di “starci dentro”, magari costruendo dei momenti per sé, evi-
tando che I’emozione negata possa poi esplodere incontrollata, sconvolgendo
le proprie relazioni. Non sono mancate situazioni di forte disperazione. So-
prattutto nella prima fase alcuni servizi sanitari hanno dovuto sospendere il
loro lavoro e questo ha causato spesso molti disagi, soprattutto in quella fa-
scia di utenza, come la disabilitd grave, che ha particolare bisogno di non
interrompere i trattamenti. Cid ha condotto a inevitabili ripercussioni sui
bambini con disabilita, che talvolta si sono ritrovati a regredire, a perdere cio
che anni di fisioterapia e logopedia erano faticosamente riusciti ad ottenere.
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Lo scoraggiamento, il senso d’impotenza, la rabbia hanno allora pervaso il
gruppo, a volte portando i partecipanti stessi a regressioni, a ritorni alle mo-
dalita iniziali di raccontare il proprio essere genitore ponendo maggiormente
in risalto il risentimento nei confronti dei contesti di educazione e cura e la-
sciando sullo sfondo aspetti piu costruttivi. Il contenimento, ancorché a di-
stanza e in remoto, ha portato coloro che hanno potuto e voluto collegarsi ad
attraversare insieme anche queste emozioni piu scomode: renderle parlabili,
nominarle, farle circolare nei propri interventi ha permesso di alleggerire al-
meno un poco il carico di tensione che il periodo di isolamento ha portato
con sé. Lo spazio di condivisione gruppale ha consentito, altresi, di far cir-
colare anche emozioni piu positive e costruttive. Il contatto quotidiano con
il proprio figlio ha indotto, in alcuni casi, a comprenderlo di piu, a raggiun-
gere livelli di sintonia prima difficili da immaginare, specialmente nei casi
di autismo. Ha reso piu evidenti i suoi sviluppi e visibili la crescita nelle
interazioni con le insegnanti. Ha fatto prendere contatto, in altre parole, con
aspetti della vita del proprio bimbo di cui prima si avevano solo voci riportate
da altri. E questo ha riacceso la speranza nella possibilita di farcela anche tra
mille fatiche. Tutte queste emozioni, forti, prepotenti, faticose, hanno scom-
bussolato i partecipanti, li hanno confusi, ma hanno anche contribuito alla
possibilita di far loro prendere contatto con le proprie risorse, provando ad
attivarle in modo costruttivo nell’interazione con 1’altro; a esprimere quella
resilienza forgiata, prima ancora dell’avvento del Covid19, da tanti anni di
duro lavoro e fatica, e che le situazioni di difficolta da questo create ha per-
messo di far affiorare piu in superficie.

5.2.2 La complessita del setting online

11 sostegno online, attivato per rispondere ad un’emergenza difficilmente
preventivabile, ha messo in luce la possibilita di avvalersi di strumenti in
grado di garantire una continuitd in termini di mantenimento di uno spazio
di ascolto ma ha anche messo in luce elementi di criticita sui quali la condu-
zione si ¢ confrontata e si sta ancora confrontando. Gli strumenti a disposi-
zione, oggi, consentono di poter organizzare meeting con estrema facilita e
praticamente in qualsiasi momento: basta avere con sé un dispositivo, anche
soltanto il proprio smartphone. Eppure molti genitori non hanno potuto o
voluto collegarsi e spesso gli incontri hanno visto un numero di partecipanti
sensibilmente inferiore a quello che si raggiungeva in presenza. Forse una
spiegazione ¢ rintracciabile nell’assetto stesso che gli strumenti di comuni-
cazione posseggono: quello di poter essere attivati ovunque e in qualsiasi
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momento, annullando distanza e tempo. Ma distanza e tempo hanno un ruolo
importante nel far emergere pensieri e prospettive in quanto contribuiscono
alla narrazione, donando la possibilita di uno spazio temporalmente e fisica-
mente separato attraverso cui far partire pensieri, riflessioni sulla propria sto-
ria e sul proprio essere genitori. Senza considerare poi la maggiore condivi-
sione emotiva di uno spazio in cui ci si puo percepire nella propria interezza,
ci si puo toccare e vedere nell’altro, con piu facilita, le emozioni che attra-
versano lo spazio di gruppo. E evidente quindi che raccontarsi all’interno
delle proprie mura domestiche, immersi nella quotidianita della propria casa
e con i figli che possono ascoltare ha tolto molto alla generativita dei gruppi.
Ha dato comunque la possibilita di mantenere uno spazio in cui rifugiarsi e
provare a riprendere fiato, specialmente per le famiglie in cui I’accudimento
del proprio figlio comporta oneri emotivi e fisici pesanti. Fermo restando la
necessita di continuare ad avvalersi degli strumenti online almeno fino alla
fine delle restrizioni imposte dalle Autorita, la conduzione si sta interrogando
e sta esplorando modalita nuove di coinvolgere le famiglie, adattandosi alla
straordinarieta della situazione contingente e provando a ridurre le criticita
emerse.

5.3 Punti di forza e debolezza di un progetto

5.3.1 11 bilancio della prima fase del progetto: andamento e sviluppi futuri
Con la seconda annualita del progetto ¢ possibile fare un bilancio di
quanto fin qua ¢ stato svolto, ponendo in evidenza limiti ¢ punti di forza,
come si sono evidenziati durante la fase operativa del progetto stesso. Dopo
i primi incontri, piu guidati dai conduttori attraverso tematiche e spunti di
riflessione, i gruppi hanno via via potuto saldare il loro legame. I partecipanti
hanno sviluppato quella fiducia e quell’accoglienza necessaria allo sviluppo
di una narrazione. Le famiglie coinvolte hanno dato riscontro positivo, hanno
riconosciuto la portata del progetto a breve come a lungo termine, in termini
sia di benessere individuale come genitore che di possibilita di incidere in
una riqualificazione dei servizi, partendo dai propri vissuti e dai propri biso-
gni ma mettendoli in gioco in modo costruttivo. Le Assistenti Sociali che
hanno condotto i gruppi assieme agli psicoterapeuti hanno saputo cogliere da
subito la portata del progetto e aderito con entusiasmo, dando spesso colore
e prospettiva. Hanno visto come una ricchezza la possibilita di ascoltare le
famiglie e accogliere i loro vissuti garantendo la possibilita di riportare tale
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ricchezza all’interno del proprio lavoro quotidiano e negli uffici dirigenziali
dei Servizi.

Ogni gruppo ha differenziato il proprio percorso a seconda delle dinami-
che create dai partecipanti e delle caratteristiche socio-culturali specifiche
del territorio che stimolavano riflessioni e racconti diversi. Alcuni hanno pre-
ferito incentrare il loro lavoro e la loro riflessione sulla creazione dei presup-
posti utili a rendere 1 servizi piu rispondenti alle necessita e ai vissuti di un
genitore di un bambino con disabilita. Altri hanno preferito ricavare nello
spazio gruppale la possibilita di raccontare e condividere le proprie espe-
rienze con altri genitori, raccogliendo prospettive e punti di vista diversi. Per
questo le prospettive future si sono molte differenziate. Per alcuni gruppi ap-
pare piu utile proseguire verso il mantenimento di un supporto alla riflessione
e ai vissuti sul tema della genitorialita. Per altri appare piu proficuo la crea-
zione della possibilita di comunicare con le istituzioni e i servizi.

La fine della prima fase del progetto e I’avvio della seconda fase ha preso
atto e valorizzato le specificita dei percorsi di ciascun gruppo, introducendo
alcuni utili migliorie derivanti dall’esperienza pregressa, volte a facilitare la
partecipazione dei genitori e a dare ancora piu forma alle prospettive emerse.
In quest’ottica si € cercato di migliorare la comunicazione con i servizi SMIA
attraverso incontri volti a riportare e valorizzare i percorsi dei gruppi; si €
introdotta la possibilita di implementare un servizio che consenta ai genitori
di affidare il proprio figlio a personale qualificato durante lo svolgimento del
gruppo di capacitazione, in modo da permettere la partecipazione anche a
coloro che avrebbero avuto difficoltd ad organizzarsi con il bambino; si ¢
previsto la possibilita, per i gruppi in cui ne viene avvertita 1’esigenza, di
prevedere incontri con ospiti esterni, in modo da sviluppare quel dialogo co-
struttivo con ’altro che ¢ obiettivo stesso del progetto. Quest’ultimo ele-
mento, in particolare, appare particolarmente importante e si inserisce molto
bene sull’onda del cambiamento di prospettiva e del dialogo che il progetto
vuole provare a far passare, soprattutto nel rapporto con le istituzioni. Essere
consapevoli dei propri vissuti in gioco, dare loro senso e agirli in modo co-
struttivo con 1’altro, permette di costruire una possibilita nuova di essere ge-
nitori di una persona con disabilita, mettendo al centro non solo i bisogni del
figlio e le sue necessita ma anche un modo piu “dialogico” di assolvere al
ruolo genitoriale. Ogni gruppo potra poi individuare I’ospite piu utile a se-
conda del proprio percorso. Alcuni gruppi si stanno muovendo per invitare
ospiti istituzionali (direttori della Societa della Salute, dirigenti scolastici,
ecc.), per intavolare con loro un confronto che partendo dai vissuti del geni-
tore possa condurre ad una collaborazione nuova e piu costruttiva. Altri in-
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vece stanno riflettendo sull’opportunita di invitare genitori di bambini nor-
modotati, per confrontarsi sulle inevitabili differenze ma anche su cid che
accomuna il ruolo genitoriale in genere, consentendosi di uscire dalla centra-
tura su di sé e sviluppare modi nuovi di vedere il proprio essere genitore.
Atro elemento che ¢ stato introdotto ¢ stato la possibilita di individuare nuovi
partecipanti da inserire nei gruppi gia in essere che hanno visto una parteci-
pazione piu scarsa.

5.3.2 Riflessioni e criticita

Non tutte le zone, infatti, hanno evidenziato un’adesione forte da parte
dei partecipanti. In alcune nello specifico (MMM e AAA) ¢ stato piu com-
plesso mantenere un numero sufficiente di partecipanti tale da riuscire a
creare velocemente quella sintonia e quella fiducia utile ad un agile sviluppo
della narrazione. In queste stesse zone, per altro, ¢ stata piu difficile anche il
rapporto con i Servizi SMIA, spesso divisi in molti distretti, data la vastita
del territorio, e di conseguenza anche la comunicazione e la diffusione del
progetto nonché I’individuazione di famiglie da contattare, nella prima e
nella seconda fase. Questo aspetto di criticita in termini di partecipazione,
stimola una riflessione di portata piu generale relativa alle famiglie e alla loro
disponibilita a cogliere I’utilita di un progetto come questo. Fermo restando
I’assoluta importanza di implementare percorsi che puntino alla capacita-
zione, ad accompagnare le famiglie verso un lavoro su sé stessi in termini di
vissuti e di modalita di interazione con 1 servizi, non in tutti i territori si €
riuscito a stimolare e raggiungere un numero sufficiente di famiglie disposte
a mettersi in gioco. Per AAA e MMM, forse, un gruppo di capacitazione puo
essere considerato il punto di arrivo di un percorso culturale di pit ampio
respiro, volto a modificare il modo in cui i Servizi vengono percepiti dalle
famiglie di una persona con disabilita e viceversa. In queste zone la difficolta,
narrate da alcuni partecipanti, nell’attivazione o nel mantenimento di alcuni
servizi base ha reso piu difficile per i genitori provare a sviluppare pensieri
altri. Il bisogno di “attivare qualcosa” (una ludoteca, un servizio di socializ-
zazione, ecc.) per il proprio figlio, satura ogni altra possibilita di senso, ren-
dendo ancora piu complesso per le famiglie accettare un cambiamento di
prospettiva che parta dal genitore e dalle sue consapevolezze e arrivi in modo
piu costruttivo ai servizi.

Ci sono comunque dei segni di speranza: i gruppi ivi formati hanno visto
una presenza constante da parte di pochi (e valorosi!) genitori che hanno di-
mostrato di riconoscere da subito I’importanza di quello che si stava facendo
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e dell’attenzione a loro riservata, segno della forza e della novita di uno spa-
zio che metta il ruolo genitoriale al centro dell’intervento e delle riflessioni
da parte dei servizi ma anche di quanto ancora si debba fare per poter rag-
giungere una platea piu vasta.
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6. Co-progettare strumenti e sostegni per la qualita
di vita delle persone con disabilita e delle loro fami-
glie. Uno spazo possibile per il disability manager?

Il capitolo affronta una proposta concreta che riguarda 1’adozione di uno
strumento che sembra ad oggi relativamente poco utilizzato nell’accompa-
gnare i processi di sperimentazione e consolidamento della vita indipendente
delle persone con disabilita: il disability manager (Bilotti 2022). All’interno
della strategia del disability management, la figura del disability manager
assume i contorni di un facilitatore e accompagnatore della persona con di-
sabilita verso percorsi di inclusione lavorativa ed empowerment (SiDIMA
2020).

Negli ultimi anni ‘80 si inizia a consolidare un nuovo paradigma cultu-
rale, quello del disability management, un approccio che focalizza le que-
stioni dell’inclusione lavorativa delle persone con disabilita in ambito azien-
dale. In tal senso, il manager cui sono delegate le funzioni di coordinamento
dei diversi attori in gioco oltre che di facilitatore dei processi € per I’appunto
il disability manager (Mattana 2016; Romano 2020). Questo nuovo approc-
cio di management si configura all’inizio, perlopiu concentrato in Nord
America, quale una strategia pro attiva nell’identificare e risolvere tutti i fat-
tori che impediscono alle persone con qualsiasi tipo di disabilita di accedere
al lavoro (Geisen, Harder2011). Chiaramente la questione non ¢ tanto come
accompagnare la persona con disabilita ad inserirsi nel mondo del lavoro,
quanto occuparsi del lavoratore diventato disabile per poter attivare tutte le
possibili risorse per un suo rientro e reintegro lavorativo quale persona gia
assunta nell’impresa. In Italia la figura del disability manager si formalizza
sicuramente dopo il 2009 quando nel Libro Bianco su accessibilita e mobilita
urbana, e successivamente nel Primo programma di azione biennale per la
promozione dei diritti e I’integrazione delle persone con disabilita, ne viene
introdotto il profilo quale facilitatore per I’inclusione e I’integrazione dei la-
voratori disabili indicandolo quale “responsabile in materia di disabilita”. Gli
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atti normativi nazionali in cui si puo ritrovare riferimento alla figura del di-
sability manager sono il Decreto legislativo n. 151/2015, che richiama tale
funzione all’interno delle Linee Guida in materia di collocamento mirato, il
Decreto Legislativo n. 75/2017 e la Direttiva n. 1/2019, adottata dal Ministro
per la Pubblica Amministrazione. In tali atti si specificano compiti e funzioni
del Responsabile dei processi di inserimento delle persone con disabilita. 11
profilo che ne consegue, le sue funzioni e il suo ruolo, riguardano una “com-
petenza aggiunta ad una professionalita di base gia consolidata che puo spa-
ziare dai campi dell’ingegneria e dell’architettura alla fisioterapia, alla giuri-
sprudenza, e non ultimo il settore delle HR (c.d. risorse umane)”. Attraverso
poi un percorso formativo dedicato di perfezionamento o un master, il pro-
fessionista assume tali nuove competenze che gli consentono di svolgere
questo innovativo ruolo. Il disability manager deve avere conoscenze di nor-
mativa sul lavoro in ambito di valutazione della disabilita, di bioetica, di ac-
cessibilita di inserimento nel mondo del lavoro e della formazione, di defini-
zione dei piani di disability management e una sensibilita su una serie di temi
relativi al terzo settore e all’inclusione sociale (Marino 2017: 96). In questo
senso, ne consegue che le funzioni da svolgere saranno strettamente connesse
al solo ambito aziendale e per questo dipenderanno dallo specifico contesto
di attivita. Per questo il disability manager dovra:

- Essere il referente dei lavoratori con disabilita sia in fase di assunzione
che nello svolgimento delle sue mansioni o in ogni altra situazione di
possibile disagio;

- Predisporre il piano di disability management, ossia il piano operativo
che consente di elaborare, anche con il coinvolgimento del lavoratore,
“accomodamenti ragionevoli”, ossia soluzioni operative volte a rimuo-
vere gli ostacoli alla piena inclusione lavorativa e favorire soluzioni che
consentono di mantenere nel tempo il posto di lavoro. Le possibili solu-
zioni possono prevedere non soltanto 1’adeguamento delle postazioni,
degli strumenti e dei luoghi di lavoro ma soprattutto 1’adozione di poli-
tiche e iniziative di gestione delle risorse umane che facilitino il rapporto
vita/lavoro e I’eventuale ricorso a rimborsi o incentivi economici.

- Monitorare costantemente i cambiamenti del contesto lavorativo e delle
caratteristiche individuali al fine di prevenire e rimuovere eventuali pro-
blematiche, di costruire opportunita di valorizzazione professionale e di
definire soluzioni organizzative e adattamenti ragionevoli da adottare;

- Collaborare con I’osservatorio aziendale sull’inclusione lavorativa, se
presente, fornendo ogni elemento necessario e/o utile per I’espletamento
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dell’attivita e mettendo in atto le indicazioni di quest’ultimo interagendo
con le strutture aziendali interessate;

- Esercitare un ruolo di coinvolgimento delle figure aziendali preposte
alla gestione delle risorse umane, degli addetti alla sicurezza e alla pre-
venzione degli infortuni.

Interessante ¢ 1’esperienza di alcune Regioni che hanno adottato autono-
mamente provvedimenti orientati alla diffusione del disability manager an-
che negli enti pubblici oltre che nelle aziende, attraverso azioni di monito-
raggio o finanziamento di progetti specifici. Tra queste ¢ sicuramente da ci-
tare il caso della Lombardia che, tra le prime, attraverso il Decreto Dirigen-
ziale 2922 del 1 marzo 2018, ha inserito il profilo e le competenze del disa-
bility manager nel “quadro regionale degli standard professionali”, annove-
randolo quale responsabile di tutto il processo di integrazione socio-lavora-
tiva delle persone con disabilita all’interno delle imprese. Nell’atto si legge
che I’obiettivo del disability manager ¢ supportare 1’azienda nella gestione
del personale con disabilita, collaborando con i servizi dedicati all’inseri-
mento lavorativo al fine di rispondere ai bisogni dei lavoratori con disabilita,
adottando misure di welfare aziendale e, in generale, accomodamenti ragio-
nevoli, ossia soluzioni operative che consentono alle persone con disabilita
di mantenere il posto di lavoro, soprattutto in questa specifica fase di emer-
genza sanitaria.

Il dibattito sul profilo di una professione che non ¢ ancora sufficiente-
mente regolamentata ¢ ancora poco sviluppato anche se per lo piu orientato
a considerare il disability manager quale professionista dell’inclusione lavo-
rativa che lavora per il supporto all’inserimento (o reinserimento) lavorativo
(Angeloni 2013; Roncallo, Sbolci 2011; Friso 2018, 2020; Dalla Rosa, Ma-
rino 2020; Amatori Giorgi, 2020; Romano 2021). A partire dall’analisi degli
orientamenti procedurali e agli strumenti e alle tecniche utilizzati in diversi
contesti nazionali, anche e soprattutto sulla base dell’esperienza del progetto
“Oggi ¢ domani” (cfr. capitolo 3) e dalla prospettiva teorico-operativa del
Welfare Responsabile (Cesareo, 2017; Cesareo, Pavesi 2019; Bilotti et. al
2023), abbiamo deciso di proporre un allargamento dei confini professionali
ed indentitari del disability manager. L’idea di fondo ¢ che tale figura possa
svolgere un ruolo pivotale nel complesso sistema di reti e relazioni, non solo
di inserimento lavorativo delle persone disabili ma anche, e forse soprattutto,
possa attingere alle sue competenze e conoscenze professionali per attivare
e supportare le persone con disabilita e le loro famiglie verso una vita indi-
pendente e verso un’attivazione capacitante che permetta loro di aumentare
la qualita di vita.
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6.1 Nuovi spazi e prospettive per il disability manager nella co-costru-
zione di un welfare responsabile

Se si assume un nuovo frame concettuale, in cui il disability manager non
¢ solo il professionista cui viene delegata la funzione di inserire/re-inserire
al lavoro la persona in situazione di disabilita ma lo si colloca quale nodo
della complessa rete di supporto alla persona con disabilita e alla sua fami-
glia, allora ¢ lecito chiedersi quali spazi di relazione e quali conoscenze e
competenze dovra possedere per poter gestire un ruolo cosi complesso. In
questa “nuova” veste, il disability manager dovra essere capace di radicare
nella realta quel diritto all’inclusione sancito dall’art. 19 della Convenzione
ONU sui diritti delle persone con disabilita (2006) che guarda da una parte
alle pari opportunita di partecipazione alla vita sociale e comunitaria; dall’al-
tra alla liberta di scelta, ovvero “poter avere voce” nelle decisioni che riguar-
dano la propria vita. Offrire 1 giusti supporti alle persone disabili, soprattutto
alle persone con disabilita intellettiva e alle loro famiglie, significa talvolta
aprire strade nuove di partecipazione, linguaggi nuovi che tengano conto del
sapere tecnico-professionale degli operatori e allo stesso tempo dei cosiddetti
saperi esperi delle famiglie e delle stesse persone disabili. Il rischio di tra-
durre le azioni professionali di ascolto e supporto in un atteggiamento pater-
nalistico e assistenzialista, che incorre nel rischio concreto di sostituirsi alla
persona considerata non abile nelle scelte di vita piccole e grandi ¢ tra i mag-
giori pericoli oltre che timori delle famiglie. Alcune ricerche hanno mostrato
come le opportunita di scelta delle persone con disabilita siano ridotte a causa
di fattori di diversa natura. Tra i piu rilevanti ¢’¢ la stessa natura dei servizi
offerti, tendenzialmente assistenziale oltre all’atteggiamento dei professioni-
sti e della collettivita (Stalker, Harris, 1998). Il disability manager, in questo
caso, ¢ capace di essere cinghia di trasmissione tra il complesso sistema dei
servizi pubblici e privati (e/o del privato sociale) e la persona con disabilita
e la sua famiglia. Sa accogliere e leggere i vissuti esperienziali delle persone
che si trovano ad affrontare problemi di vita insieme ad altri soggetti, inclusi
gli assistenti sociali, gli psicologi e gli altri professionisti coinvolti nella presa
in carico e supporta i processi di definizione e implementazione dei progetti di
vita delle persone disabili attraverso le piu efficaci strategie relazionali.

11 disability manager sa muoversi nel frame teorico centrato sulle capabi-
lities (Sen, 2000; Nussbaum, 2006), per trovare strategie e strumenti concreti
di corresponsabilita individuale e collettiva in modo da supportare la persona
con disabilita nella realizzazione di specifici obiettivi in relazione ai propri
desideri ed alle proprie aspettative. E chiaro che tutto questo ¢ molto com-
plesso. Allo stesso tempo bisogna sottolineare che troppo spesso il servizio
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pubblico non riesce ad arrivare all’identificazione, e quindi all’applicazione,
di strumenti sartoriali, non standardizzati, cuciti a partire dalla persona e non
gia dalle risorse disponibili per 1’attuazione di interventi e servizi. Il buon
uso delle risorse e/o dei beni individuali o collettivi al fine di ottenere efficaci
risultati che siano sostenibili, dipende da una molteplicita di fattori di natura
individuale, familiare, sociale, economico, naturale, culturale, politico-isti-
tuzionale (Bellanca et al., 2011).

Oltre a tener presente che ci si sta muovendo nell’intersezione di tali fat-
tori e nella complessita di un sistema di protezione che, come abbiamo gia
affrontato, lascia sostanziose scoperture e veri e propri buchi strutturali che
troppo spesso sono coperti dai caregiver familiari, ¢ da menzionare anche
I’attuale “mutazione sociale” delle culture professionali (Adler, Kwon e
Heckscher, 2008), tendenzialmente vissuta da chi rivendica una particolare
professionalita, soprattutto in ambito sociosanitario, come una minaccia o un
attacco ai valori professionali. Con I’introduzione, dal basso, di una profes-
sionalita nuova come quella del disability manager, nel progetto “Oggi ¢ do-
mani”, abbiamo toccato con mano forti resistenze al cambiamento da parte
di alcune strutture e posizioni organizzative. Sofferenze ad accettare modi
diversi per raggiungere gli obiettivi condivisi, nel nostro caso quello della
presa in carico e dell’empowerment della persona disabile. Questo ¢ acca-
duto soprattutto a livello meso, non di front-line dei servizi, dove abbiamo
trovato operatori disponibili a rivedere il proprio punto di vista e i modelli
interpretativi utilizzati per definire bisogni e risorse in gioco. Piu difficile ¢
stato raccontare e comprendersi reciprocamente nei diversi punti di vista con
chi ha responsabilita di tipo organizzativo e funzionale, attori rilevanti per il
sistema assistenza sociale e sanitaria (policy makers, dirigenti, coordinatori,
ma anche volontari stessi).

Come osserva Tomelleri (2017: 478),

nonostante le resistenze al cambiamento, principalmente involutive e conser-
vative, attivate dalle differenti professioni sociali e sanitarie, la riconfigura-
zione delle professionalita € ormai un processo sociale irreversibile. [...] Essa
¢ anche e soprattutto un orientamento sociale evolutivo che favorisce I’inno-
vazione sociale e un’inedita vitalita progettuale. Stiamo soprattutto assi-
stendo all’emergenza di nuove figure professionali che non rispondono a bi-
sogni singoli degli utenti, ma che agiscono per aree problematiche o di ri-
schio, interfacciandosi con i vari protagonisti del welfare responsabile, ope-
rando in contesti sociali, formativi e produttivi.
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6.3 Il ruolo strategico della formazione per lo sviluppo di un nuovo spa-
zio professionale

Quando I’'impegno del settore pubblico sulla tutela, I’assistenza e la pro-
mozione di percorsi di empowerment non ¢ sufficiente e quando le stesse
persone disabili, insieme alle loro famiglie, lamentano la mancanza di rispo-
ste e di accoglienza di bisogni e prospettive, lo sviluppo di nuove soluzioni,
efficaci, efficienti, di qualita e sostenibili ¢ oggettivamente urgente. Nello
specifico si tratta di individuare i contorni di una professionalita nuova che
si collochi tra il mondo dei servizi e la famiglia, in stretta relazione con i
soggetti e le risorse locali e ambientali. La cabina di regia del progetto “Oggi
¢ domani” ha tentato di individuare i contorni di una professionalita capace
di mixare i principi di autonomia e specializzazione delle professioni “tradi-
zionali” con le logiche organizzative e gestionali dei saperi manageriali a
servizio dei bisogni delle persone disabili e delle loro famiglie. Questo nuovo
amalgama culturale professionale chiama in causa capacita di interpretare le
complessita, modi nuovi di stare dentro (e non fuori ad osservare) i processi
che coinvolgono persone e servizi di assistenza. La sperimentazione e lo svi-
luppo di tale nuova professionalita, ibrida e, come abbiamo visto, collabora-
tiva, ha bisogno per il suo consolidamento di una formazione appropriata che
coinvolga attivamente 1’istituzione universitaria oltre agli stakeholder che in
questo caso vanno dal mondo dei servizi, ai policy makers, ai volontari, alle
famiglie e alle persone con disabilita impegnate nella promozione e tutela
dei diritti.

Il progetto “Oggi ¢ domani” pud rappresentare in questo senso un caso
emblematico di come 1’universita possa mettersi al servizio di un processo
di innovazione locale. Tra le azioni di progetto ¢ stata infatti valutata fin da
subito I'urgenza di istituire un percorso formativo e capacitazionale rivolto
ai diversi “operatori dell’autonomia” presenti nel territorio al fine di promuo-
vere e consolidare nuove conoscenze, competenze e atteggiamenti per ri-
spondere a bisogni vecchi e nuovi delle persone disabili e delle loro famiglie
in un’ottica promozionale ¢ di attivazione capacitante. Di questo se ne ¢ fatta
carico I’Universita di SIENA, attraverso il Laboratorio sulle Disuguaglianze
in collaborazione con il Centro Universitario per I’ Apprendimento Perma-
nente (UnisiAP). E stato progettato un percorso di “aggiornamento profes-
sionale” rivolto a volontari ed operatori professionali (provenienti da orga-
nizzazioni di volontariato, cooperative sociali, Servizi sociali o dalla societa
civile) coinvolti od interessati ad acquisire competenze spendibili all’interno
di progetti di promozione dell’autonomia e percorsi di vita indipendente.
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11 corso per “Disability case manager” (https://www.unisi.it/corso-disabi-
lity-case-manager) partendo dalla valutazione dei bisogni della persona con
disabilita, ha fornito ai partecipanti le conoscenze e gli strumenti culturali
per attivare lavori di rete e piani di lavoro per le persone con disabilita. La
classificazione ICF e il modello bio-psico-sociale centrato sulla persona rap-
presentano la base teorica e concettuale sulla quale si fonda il lavoro del
nuovo professionista (Barnes, Mercer 2010). Nel percorso formativo, termi-
nato a giugno 2021, sono state fornite competenze equivalenti a un corso
avanzato su ICF e sugli strumenti ad esso collegati, competenze oggi essen-
ziali per coloro che lavorano all’interno di enti pubblici, privati e del privato
sociale. Il disability manager, partendo dall’offerta di attivita ed interventi
disponibili sul territorio, si propone di superare i tradizionali confini tra i
servizi, di valorizzare le singole professionalita che gia operano nelle realta
locali per favorire 1’accessibilita, il coordinamento, I’assistenza alla famiglia,
I’integrazione scolastica, I’inclusione lavorativa, il turismo, ecc. Il corso ¢
stato pensato per fornire ai corsisti gli strumenti affinché si realizzi una vi-
sione unitaria e coordinata delle competenze necessarie per migliorare la
qualita della vita delle persone con disabilita e ’efficacia delle politiche, cosi
da garantire la partecipazione di tutte le persone, con o senza disabilita.
L’esperienza proposta dal Laboratorio sulle Disuguaglianze, in collabora-
zione con la rete ibrida nata dal progetto “Oggi ¢ domani” finanziato dalla
Fondazione MPS, apre a significative domande che riguardano il ruolo di
nuove professionalita capaci di mettere a sistema le conoscenze tacite delle
famiglie e delle stesse persone con disabilita, oltre al set di conoscenze e
competenze necessarie per rispondere al tema del miglioramento della qua-
lita di vita delle persone con disabilita e le loro famiglie.

6.2 11 disability manager, una innovazione sociale?

Come abbiamo visto, negli ultimi anni, le politiche sociali e sanitarie a
tutela dei diritti delle persone con disabilita hanno promosso i principi di
autonomia, autodeterminazione, personalizzazione, dignita e qualita della
vita, nonostante un clima generalizzato di tagli alla spesa pubblica. Come
dimostrato da studi internazionali, la risposta alla sindrome COVID-19 ha
portato a un’ondata improvvisa e piu acuta di tagli ai servizi, mettendo in
secondo piano i bisogni delle persone con disabilita e addirittura limitando i
loro diritti essenziali per concentrare tutta I’attenzione sulla salute (Gulati,
2021; Glasby e Needham, 2020). Come concettualizzato da Shakespeare e
colleghi, le persone disabili si sono trovate ad affrontare un “triplo rischio”
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di morte piu elevato, una minore accessibilita ai servizi di assistenza sanitaria
e sociale e I’impatto aggiuntivo delle barriere sociali durante la pandemia
(2021). Inoltre, il COVID-19 ha evidenziato e amplificato le fragilita esi-
stenti nell’assistenza sociale e sanitaria per le persone disabili, generando un
impatto sia su coloro che ricevono, sia su coloro che forniscono assistenza.
Il divario tra i bisogni individuali e collettivi delle persone disabili e delle
loro famiglie, da un lato, e I’offerta di servizi, dall’altro, ¢ ben documentato
da studi internazionali (Flynn e Hatton, 2021; Pearson et al., 2022; Shake-
speare et al., 2021). Dall’esperienza osservata nel caso di studio presentato
nel volume, il DM si candida a colmare tale divario. Emergono infatti alcuni
elementi emblematici che possono essere utili per raggiungere quell’innova-
zione sociale' caratterizzata da elevati standard di autonomia e di vita indi-
pendente delle persone con disabilita oltre che di promozione di coesione
sociale e benessere diffuso (Bilotti, Marzulli, Pavesi 2023).

Un primo elemento significativo riguarda il processo stesso di risposta ai
bisogni individuali e collettivi degli attori coinvolti. Attivare processi pub-
blico-privati di co-progettazione e di co-design dei servizi orientati all’iden-
tificazione dei bisogni sociali delle persone con disabilita e delle loro fami-
glie significa fare — almeno nel contesto nazionale — una proposta concreta
di innovazione sociale (Cajaiba e Santana, 2014; Mingione e Vicari Had-
dock, 2015; Cesareo, 2017). L’alleanza tra associazioni con una forte pre-
senza di genitori di persone disabili e il settore pubblico rappresenta proba-
bilmente un nuovo paradigma relazionale in Italia basato sulla cooperazione
e sulla convergenza di obiettivi di base. Il valore generato da questo rinno-
vato rapporto tra settore pubblico e privato non deve essere dato per scontato.
Per cogliere e sfruttare appieno questa nuova alleanza di saperi, ¢ stato ne-
cessario costruire uno spazio di incontro tra i due mondi, vicini per missione,
obiettivi e desideri, ma spesso piuttosto distanti per pratiche e linguaggi (Bi-
lotti, Genova 2021). Le fondazioni di origine bancaria e, soprattutto, le uni-
versita possono svolgere un importante ruolo di ponte tra questi due mondi,
sia attraverso la promozione e la gestione di progetti simili, sia attraverso
’utilizzo della co-progettazione come metodo per negoziare nuovi spazi di
intervento, ma anche attraverso specifiche azioni di formazione.

! Con innovazione sociale si fa qui riferimento alla classica definizione introdotta da Ca-
jaiba e Santana nel 2014, per cui I’IS & quell’insieme di «pratiche sociali prodotte da azioni
intenzionali, di natura collettiva, che hanno lo scopo di produrre cambiamenti sociali attra-
verso una riconfigurazione delle modalita utilizzate per perseguire obiettivi di natura sociale»
(2014:44).
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11 secondo elemento di interesse riguarda il profilo professionale della fi-
gura individuata nel processo di co-progettazione, le cui azioni, per la nostra
esperienza diretta, garantiscono un uguale rispetto per tutti i cittadini basato
sulla dignita umana (Nussbaum, 2006). Si riferisce al noto modello socio-
relazionale orientato alla ricerca di strategie ¢ metodologie per contribuire al
pieno sviluppo dell’autonomia personale e all’attivazione del diritto all’au-
todeterminazione sancito dalla Convenzione ONU sui diritti delle persone
con disabilita (2006). 11 disability manager, in questo senso, € capace di es-
sere cinghia di trasmissione, un mediatore e negoziatore, tra il complesso
sistema dei servizi pubblici e privati (e/o del privato sociale) da una parte e
la persona con disabilita e la sua famiglia, dall’altra. Egli sa accogliere e leg-
gere 1 vissuti esperienziali delle persone che si trovano ad affrontare problemi
di vita insieme ad altri soggetti, tra cui assistenti sociali, psicologi e altre
figure professionali coinvolte nella c.d. “presa in carico” e nel sostegno dei
processi di definizione e realizzazione dei progetti di vita delle persone con
disabilita attraverso le strategie relazionali piu efficaci. Il DM sa muoversi
all’interno del quadro teorico centrato sulle capacita per trovare strategie e
strumenti concreti di corresponsabilita individuale e collettiva per sostenere
le persone con disabilita nella realizzazione di obiettivi specifici legati ai loro
desideri e aspettative. Se consideriamo che troppo spesso i servizi pubblici
hanno difficolta a individuare e poi applicare strumenti su misura, non stan-
dardizzati, pensati a partire dalla persona e non dalle risorse disponibili per
la realizzazione di interventi e servizi, ¢ facile immaginare quanto possa es-
sere complesso — e allo stesso tempo creativo — il lavoro dei DM.

Il terzo elemento riguarda 1’efficacia e I’impatto dell’introduzione di un
DM a livello locale. Si tratta della possibilita concreta di applicare un mo-
dello di welfare di comunita (Allegri, 2017) che fatica a trovare concretezza,
almeno nel contesto italiano.

Come abbiamo osservato, i DM sono stati coinvolti nella promozione di
azioni concrete legate allo sviluppo delle liberta degli individui e delle co-
munita locali (Nussbaum, 2006, 2009; Sen, 1994). I DM hanno lavorato per
riattivare le risorse del territorio, a volte sopite, attraverso processi parteci-
pativi, e hanno lavorato per una convergenza di punti di vista (...), per arri-
vare a una responsabilita condivisa dei ragazzi e delle ragazze con disabilita
nell’attuazione del progetto personalizzato e del “progetto di vita”, in ac-
cordo con la Legge 112/2016 “Disposizioni in materia di assistenza in favore
delle persone con disabilita grave prive del sostegno familiare”.

A fronte di tali “punti di forza”, non possiamo trascurare eventuali “punti
di debolezza” che necessitano di un ulteriore sviluppo attraverso valutazioni
di impatto partecipativo. Tra questi, vorremmo chiarire la complessita legata
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alla composizione eterogenea del tavolo di lavoro. Ad un nucleo di servizi
sociali territoriali e di rappresentanti delle famiglie e delle persone con disa-
bilita si sono poi aggiunti i soggetti del terzo settore e la partecipazione uni-
versitaria. Il rischio ¢ che ’aumento della complessita non renda il processo
piu efficiente ed efficace. Nell’esperienza raccontata, la stretta connessione
tra servizi territoriali e terzo settore (fortemente enfatizzata in fase di proget-
tazione e mantenuta durante la pianificazione e la realizzazione delle attivita)
ha aumentato la complessita e il conseguente dispendio di energie per i ne-
cessari allineamenti in termini di procedure, registri di comunicazione, ne-
goziazione di un nuovo vocabolario, ecc.

Per questi motivi, a chi vorra cimentarsi nell’attivazione di processi locali
di co-design di servizi orientati da una prospettiva di welfare responsabile
per la qualita della vita delle persone con disabilita e le loro famiglie, pos-
siamo suggerire alcuni elementi utili: a) in primo luogo il tavolo di lavoro
interistituzionale dovrebbe riuscire a proporre ai diversi soggetti sciali del
territorio un protocollo di intesa, un patto di corresponsabilita che possa ren-
dere condivisa e formalizzata la responsabilita e I’impatto di quanto proget-
tato; b) dovrebbe riuscire a coinvolgere nodi territoriali inediti, utili — e tal-
volta necessari — per il sostegno ai progetti personalizzati dei ragazzi e delle
ragazze con disabilita e delle loro famiglie, con un’attivita di affiancamento
a quanto il servizio sociale professionale, la scuola, gli enti di terzo settore e
le famiglie stanno gia facendo sul territorio. Nella nostra esperienza il disa-
bility manager opportunamente formato puo assolvere alla funzione di vero
e proprio community organizer con una prospettiva fortemente orientata alla
co-progettazione e alla co-produzione dei servizi. Nel breve periodo, il DM
potra fare la differenza se sostenuto da patti istituzionali che prevedano la
condivisione della responsabilita dei processi di co-progettazione e se ci sara
un reale e concreto coinvolgimento delle persone con disabilita e delle loro
famiglie.
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Azioni di sviluppo di comunita a supporto del pro-
getto “ Oggi e domani” . La testimonianza di un con
munity manager

di Andrea Dilillo!

Nel riprendere il quanto proposto nel capitolo 3 in cui si evidenzia I’inte-
resse della Fondazione MPS a lavorare in “prospettiva di capacitazione, non
solo a livello di singoli ma anche di organizzazioni, passando per una conce-
zione di territorio come spazio fisico e metafisico che pone problemi ma ge-
nera anche risorse da riconoscere valorizzare e interconnettere” si ritiene
utile proporre una breve testimonianza su come possa essere stato utile,
nell’economia complessiva del progetto “Oggi ¢ domani”, utilizzare la co-
progettazione come metodo di sviluppo e di sperimentare modelli innovativi
di community management a supporto delle attivita di progetto.

La Fondazione MPS, nella progettazione di “Oggi ¢ domani”, ha inteso
sostenere 1’avvio di una linea strategica denominata “Durante e dopo di noi
scuola - Community Management” che ponesse le basi per definire nuove
strategie che evitassero il vuoto che si crea nel momento di uscita dalla scuola
superiore per un ragazzo disabile. Occorre sottolineare infatti che il dibattito
sul tema della disabilita rimane spesso appannaggio degli addetti ai lavori o
dei diretti interessati a fronte della necessita che tale confronto emerga e
coinvolga piu attori della comunita arricchendosi di elementi diversi, inno-
vativi e stimolanti. Il coinvolgimento della comunita, infatti, puo favorire
’abbattimento di barriere culturali ed evitare un processo di delega ai servizi
sociosanitari ed educativi o a singole esperienze ¢ iniziative di famiglie e
associazioni che rischiano di portare avanti progettualitd e percorsi virtuosi
ma a volte poco collegati tra loro e frammentari. La co-costruzione di un
sistema che valorizzi le progettualita presenti nei territori contribuendo a dif-
fondere la cultura di sviluppo di comunita competenti e consapevoli dal

! Presidente Associazione A.r.a.c.n.o.s.; Direttore Coop21.
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punto di vista relazionale creerebbe un clima di riconoscimento dell’altro
come soggetto e di attivazione di nuove modalita di accesso alle opportunita
e alla vita della societa. L’idea ¢ quella di portare avanti un progetto di svi-
luppo di comunita finalizzato a definire un sistema di inclusione sociale piu
stabile € meno episodico rivolto ai giovani con disabilita, inseriti o in uscita
da percorsi di studio , istruzione o formazione per favorire momenti di socia-
lizzazione e di coinvolgimento nella comunita di appartenenza ma anche di
agevolare ’entrata e la permanenza nel mondo del lavoro, ponendo maggiore
attenzione alle capacita in essere o potenziali del giovane, in un’ottica di va-
lorizzazione di s¢ e di generazione di percorsi di empowerment. Finalita del
progetto ¢ quella di facilitare I’incontro e la nascita di relazioni coinvolgendo
soggetti pubblici privati e del terzo settore nella costruzione di rappresenta-
zioni condivise della realta che vivono i ragazzi con disabilita del territorio.

Il lavoro di coprogettazione e realizzazione delle azioni che abbiamo im-
plementato si avvale oltre che della figura di un community manager anche
di quattro tutor di comunita espressione delle organizzazioni del terzo settore
presenti e radicate nel territorio di Siena. Tale scelta consente di far si che al
termine del progetto (triennale) le competenze acquisite e le connessioni at-
tivate rimangano sul territorio e ne diventino risorsa e valore aggiunto. La
prima sfida sta sicuramente nel loro “territorio” di lavoro, non tanto fisico,
quanto di posizionamento rispetto alle organizzazioni. Laddove le profes-
sioni tradizionali rispondono a logiche organizzative strutturate operando
“dentro” un servizio, queste figure di comunita trovano il loro spazio in un
“tra”, cio¢ tra il dentro e il fuori dai servizi e tra il dentro e il fuori dalle
organizzazioni di appartenenza. Sono insomma figure che attraversano le so-
glie, congiungendo beneficiari a servizi nell’invito a co-progettare soluzioni,
o nell’invitarli a costruire progetti di vita di cui sono protagonisti. Oppure
nel costruire reti tra attori locali — associazioni, organizzazioni for profit, enti
pubblici — al fine di mettere a sistema risorse tacite o poco utilizzate. Ancora:
attraversano la soglia degli ambiti di lavoro standardizzati per sistematizzare
competenze di diversa natura, expertise precise (da educatore, da assistente
sociale, da educatore o, da fundraiser) con abilita del lavoro di comunita, piu
relazionale, attivante e aperto. In sostanza, non sono figure riconducibili a
ruoli inquadrabili facilmente negli organigrammi perché nel loro DNA c’¢ la
finalita di produrre impatti di comunita. Queste figure lavorano infatti con
dei compiti, non rivestono dei ruoli e da qui anche le difficolta che a volte si
producono nel loro inquadramento professionale e nel loro relazionarsi alle
organizzazioni (solitamente strutturate) con cui entrano in contatto. In tal
senso per facilitare 1’approccio e il confronto iniziale le tutor si presentano
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come parte dell’organizzazione del terzo settore per cui lavorano consen-
tendo cosi di allentare potenziali perplessita e potersi concentrare libera-
mente sui contenuti dell’incontro.

L’efficacia di tale lavoro risiede anche nella presenza di un community
manager ossia di una figura che sia in grado in alcuni casi di agire come
“coach locale” creando connessioni, occasioni di collaborazione, ingaggiare
altre comunita, lasciando autonomia alla comunita e alle organizzazioni, fa-
cilitando 1 processi decisionali e creando setting per collaborare; in altri di
agire come leader di comunita ossia attivare una comunita locale o parte di
essa perché dimostra capacita di visione, capacita progettuali, realizzative e
di gestione di relazioni complesse Tale figura attiva e coordina un lavoro di
e con la comunita, tanto nell’indagine dei bisogni e delle aspirazioni da sod-
disfare e da realizzare, quanto nell’attivazione di risorse da cui formulare
soluzioni a problemi. Comunita intese come soggetto plurimo attivo nel pro-
durre soluzioni e al tempo stesso da attivare. Tale caratteristica implica la
gestione (management) attraverso 1’esercizio di una leadership definibile
come la capacita di governare processi diversificati (ambigui, aperti, innova-
tivi) dove si impara dalle pratiche e dalle situazioni, e in cui il lavoro assieme
agli altri (in collaborazione) non € un prodotto eventuale, ma una costituente.
Occorre quindi attivare una leadership capacitante e attenta a ricostruire il
senso di comunita, non a prendere decisioni per suo conto. Per far cio occorre
“affrettarsi lentamente” e aprirsi a dialoghi non piu dicotomici o ossimorici
ma che riconoscano con sincerita il valore di un’intelligenza collettiva.

Nel concludere questa breve analisi di esperienze dirette e dei modelli che
le hanno accompagnate vorrei porre 1’attenzione sul termine di sviluppo di
comunita che attraversa come un filo rosso tutto il ragionamento fin qui fatto.
Ci aiuti un breve cenno storico che vede la nascita dello sviluppo di comunita
come metodologia per sostenere i progetti di cooperazione internazionale ne-
gli anni cinquanta. Furono infatti gli inglesi e i1 francesi, dopo avere sostenuto
con forza programmi di sviluppo coloniale, a tentare di ridare dignita agli
Stati occupati anche culturalmente sostenendo i primi programmi che favo-
rissero lo sviluppo di comunita. In tal senso fu I’Onu stessa ad indicare alcuni
punti cardine che dovevano accompagnare un programma di sviluppo di co-
munita ossia: i) programmi che cerchino di migliorare la qualita della vita di
tutti e non di un settore specifico (intento ancora oggi difficile da realizzare
considerando che lo sviluppo del welfare e soprattutto del socio sanitario si
¢ caratterizzato per una forte settorializzazione e separazione delle aree in
target (anziani, minori, disabili, ecc..) o condizione sociale (poverta, immi-
grazione,..); ii) necessita di integrare il lavoro dei professionisti con i non
professionisti cercando di valorizzare sia le competenze fondate sul sapere
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che quelle fondate sulle esperienze (in tal senso sorge la necessita per chi
opera nello sviluppo di comunita di “parlare piu linguaggi”); iii) importanza
di utilizzare le risorse locali e le leadership locali positive. Attivare risorse
esterne; iv) diversificare i settori di azione (i programmi di sviluppo di co-
munita non sono monotematici); v) attuazione sistematica e organizzata del
programma; vi) attivazione di gruppi locali per evitare che la gente si abitui
ad essere aiutata e si generi un meccanismo di abbassamento e disinteresse
(mi aiutano quindi disimparo). Cio viene oggi esplicitato in psicologia so-
ciale nella teoria dell’incompetenza appresa. Lo sviluppo di comunita in tal
senso delude questa aspettativa.

Il portato di queste esperienze, nonché delle figure professionali che le
rendono possibili, sta proprio nella capacita di osservare uno sviluppo del
welfare verso forme complesse di ri-combinazione tra servizi esistenti e
nuovi servizi che coinvolgono le comunita, cosi come tra profili esistenti di
chi ci lavora. Al tempo stesso tale modello si pud riconoscere come un in-
sieme di metodi che in campo sociale possono sviluppare 1’«efficacia situa-
zionale» di un determinato progetto. I metodi collaborativi richiedono infatti
analoghe attitudini da parte di chi li usa. Si tratta cio¢, di assecondare i pro-
cessi di crescita, che sono in atto spontaneamente, portandoli a loro pieno
regime. L’idea cardine & quella di «non guidare» (mettendosi davanti) ma,
appunto, di «assecondare» (mettendosi di lato e/o dietro) modestamente, in
modo discreto e persino senza attirare troppo 1’attenzione, in modo da portare
la propensione della situazione al suo dispiegamento. Ne scaturisce 1’idea di
operare in maniera indiretta e discreta. L’efficacia indiretta procede fonda-
mentalmente per catalizzazione di fattori favorevoli, o che vengono resi tali.
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Per non concludere

Tra i maggiori rischi nel presentare una riflessione sul tema delle disabi-
lita oggi, ¢ la focalizzazione sulle interazioni micro-sociali che purtroppo
troppo spesso escludono una seria disamina su come il sistema di politiche,
la complessa articolazione delle strutture sociali e le relazioni di potere (Sca-
varda 2020) influiscono sulla qualita della vita delle persone con disabilita e
sulle loro famiglie. Per questo abbiamo deciso in questo saggio di tenere in-
sieme lo scenario macro delle politiche e degli interventi per la disabilita in
Italia con I’analisi meso e micro, capaci di dare voce ai sogni, ai desideri
delle persone con disabilita e ai vissuti delle loro famiglie.

Siamo certi, infatti, che qualunque tipo di intervento a favore delle per-
sone con disabilita debba necessariamente ripartire dai principi di fondo della
Convenzione ONU e guardare a come poter rimettere al centro la persona
con disabilita nel proprio progetto di vita. Non € una questione terminolo-
gica. E non vogliamo che sia un adattamento semantico alla presa in carico
della disabilita. In questo volume abbiamo affrontato la proposta di un vero
e proprio cambiamento di cornice come direbbe Sclavi (2000), o, alla Khun,
un cambiamento di paradigma (1962).

Quello che abbiamo tentato di mettere in luce, attraverso il lavoro delle
micro situazioni con i genitori di bambini, bambine e ragazzi/e con disabilita
e con le associazioni che si occupano di durante e dopo di noi, € che € urgente
oggi ripartire dall’attuazione della legge 18 del 2009, la legge dello Stato il
cui titolo riporta: “Ratifica ed esecuzione della Convenzione delle Nazioni
Unite sui diritti delle persone con disabilita, con Protocollo opzionale, fatta
a New York il 13 dicembre 2006 e istituzione dell’Osservatorio nazionale
sulla condizione delle persone con disabilita”. Riteniamo sia cosi importante
ripartire dalla Convenzione ONU, pur in attesa dei Decreti attuativi della
legge delega al Governo sulla disabilita, perché questa non assegna alle per-
sone disabili alcun nuovo diritto, ribadisce con forza che 1 diritti di ciascun
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essere umano debbono valere indipendentemente dalle sue caratteristiche,
dalla modalita di funzionamento del suo pensiero, dalla forma del suo corpo
e cosi via. Il vero cambiamento di cornice, dunque, non puo che essere cul-
turale, in un certo senso. La Convenzione ONU e la sua ratifica in Italia,
modificano di fatto la concezione stessa della persona con disabilita. Di con-
seguenza il legislatore, i policy makers, gli operatori e si, anche le famiglie
e le persone disabili, sono chiamati tutti a rendere attuale e concreto uno spa-
zio nuovo, un nuovo paradigma dei diritti, all’interno del quale, abbandonato
il vecchio Paradigna dell’assistenza, le persone disabili possano godere di
una qualita di vita pari a tutte le altre persone. Null’altro. Eppure tutto deve
ripartire da qui. Per gli operatori significa abbandonare la forma mentale che
li chiama a trovare modi sempre piu sostenibili per “accudire, educare e cu-
stodire” (Curto, Marchisio 2020), per poter invece operare nella mobilita-
zione delle potenzialita delle persone, nella corresponsabilita, nell’attuazione
dei diritti, principi cardine del social work a livello internazionale e richia-
mati nella proposta di welfare responsabile. Per i policy makers cercare di
disegnare politiche e interventi coerenti con quanto gia elaborato in sede
ONU. Per le famiglie e per le persone con disabilita, affiancare alle azioni di
rivendicazione dei diritti, la disponibilita e la corresponsabilita nel ridise-
gnare e co-progettare un sistema dei servizi e di interventi sociali, sociosani-
tari e sanitari che, figlio del Novecento illuminato, non ha saputo rinnovarsi
e ridefinirsi. Su questo basti pensare, ad esempio di scollamento tra il sistema
di risposta e ai bisogni sociali e alla necessita di promuovere azioni e inter-
venti per la qualita della vita, ai numerosi centri diurni per le disabilita che
troppo spesso assomigliano a percorso di re-istituzionalizzazione.

Si tratta di un vero e proprio ribaltamento. Sara possibile se si adotta un
modello di responsabilita capace di permettere la partecipazione attiva e
proattiva della persona con disabilita nella definizione del proprio progetto
di vita; se il sistema di servizi sociosanitari avranno le possibilita di proporre
e co-costruire interventi personalizzati basati sulle aspirazioni e sui desideri
e quindi sui diritti della persona con disabilitd prima ancora che sui bisogni.
Si tratta in definitiva di cambiare paradigma per passare da un sistema di
welfare di protezione, assistenzialistico ad un welfare di inclusione, di co-
munita, di partecipazione, responsabile (Cesareo, 2017).

Riteniamo che le caratteristiche individuate dalla Rete interistituzionale
di Universita, Enti di Ricerca e Enti del territorio che ha elaborato la proposta
di WR possano rappresentare una road map d’eccellenza per dare concre-
tezza allo scenario fin qui descritto.
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Nello specifico, Pavesi e Cesareo (2019), individuano sette caratteristiche
fondamentali per le pratiche orientate al modello di WR che possiamo rileg-
gere quale proposta metodologia per un nuovo percorso di presa in carico
della persona con disabilita.

La prima caratteristica ¢ 1’attivazione della persona. La proposta di WR
mette al centro dell’attenzione la persona e le sue reti di prossimita ricono-
scendo il suo valore e promuovendone I’attivazione, la capacitazione e
I’empowerment. La centralita del concetto di persona, come opzione episte-
mologica di fondo, porta in sé I’orientamento a considerarla come inserita in
una rete di relazioni che se sostenute, manutenute e facilitate, possono essere
produttrici di benessere e di una migliore qualita della vita. Lo spazio ai
gruppi di genitori di ragazzi e ragazze con disabilita per poterne accrescere
le capacita, la consapevolezza e I’empowerment riguarda proprio queta di-
mensione ed allontana il modello assistenzialistico standardizzato destinato
a rispondere piu ai bisogni parcellizzati che ai diritti soggettivi. Promuovere
la centralita della persona e della partecipazione attiva ¢ elemento di innova-
zione sociale (Bilotti et al. 2023)quando si riesce a ridare responsabilita alle
reti sociali territoriali e quindi ai cittadini che condividono in questo senso la
mission di innescare processi di partecipazione e inclusione.

La seconda caratteristica ¢ I’attivazione delle comunita, meglio definita
nel suo plurale rispetto alla declinazione originale, riconoscendo in questo
modo I’eterogeneita delle appartenenze territoriali locali e le sue diversita.
Promuovere ’attivazione delle comunita significa nel concreto riconoscere
alle realta associative e agli enti di terzo settore, al mondo dell’impresa ma
anche alle famiglie oltre alle diverse esperienze del settore pubblico, una
certa dose di responsabilita nel definire uno spazio di risposta ai cittadini e
nella rimozione degli ostacoli che ne determinano la mancata autodetermi-
nazione. Il progetto promosso dalla Fondazione MPS raccontato in questo
volume si colloca in tale solco teorico concettuale e reale. E stato il racconto
di un’esperienza concreta di partecipazione pubblico-privata sostenuta da un
soggetto “nuovo” per il welfare sociale, almeno per il territorio provinciale
senese, una Fondazione di origine bancaria che non si ¢ limitata ad un’attivita
di tipo filantropico ma ha promosso e messo in circolo know-how, risorse,
spazi di relazione dove i diversi attori del territorio hanno co-costruito servizi
e interventi per il durante e dopo di noi. Tale percorso anticipa quella che &
la terza caratteristica ovvero la capacita di coinvolgimento degli attori che
compongono la comunita di riferimento. Come descrivono Pavesi e Cesareo
(2017), le pratiche coerenti con la proposta di WR sono rivolte a promuovere
e ad attivare il coinvolgimento di tutti gli stakeholders presenti nella comu-
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nita locale: dagli attori pubblici (amministrazioni comunali, autorita sanita-
rie, istituti scolastici) agli attori che stanno sul Mercato (le aziende) sia profit
sia non profit (il mondo della cooperazione, le fondazioni, le associazioni di
promozione sociale), gli attori della rappresentanza sociale (corpi intermedi
e gruppi di interesse, realta associative ispirate a logiche mutualistiche). La
promozione della partecipazione trova fondamento nella logica dell’et-€t,
che stimola la collaborazione fra i soggetti coinvolti e favorisce la reticola-
rita, mettendo al centro il tema della solidarieta e della responsabilita. Dalle
esperienze promosse in questi anni nel territorio di Siena, abbiamo potuto
comprendere quanto sia faticoso procedere come Enti distinti, con lo stesso
passo progettuale. Diversi sono i linguaggi, le mission, le vision e le urgenze.
Il percorso comune pud perd funzionare se si adottano dispositivi metodolo-
gici che difendono la natura piu profonda della partecipazione e dei processi
partecipativi, ovvero il riconoscimento reciproco del valore delle differenze.
Tali percorsi non possono che fondarsi su modelli di leadership diffusa e
plurale dove si valorizzano percorsi non burocratizzati ma aperti alla nego-
ziazione e al valore delle competenze e conoscenze (anche implicite come
quelle familiari ovvero le competenze esperte per esperienza).

La quarta caratteristica ha a che fare con la prospettiva metodologica ac-
cennata poco sopra. Si tratta di implementare i processi di networking locale,
ovvero stimolare la costruzione di reti tra i diversi attori locali affinché siano
esse stesse a promuovere i processi collaborativi. Il lavoro di rete rende par-
ticolarmente efficace 1’intervento sociale e non solo. Lavorare su un terreno
neutrale permette a soggetti diversi come, per esempio, un ambito territoriale
sociale e una piccola associazione di tutela dei diritti delle persone disabili o
un’impresa sociale e un distretto sanitario, di sfruttare le risorse degli attori
in gioco e moltiplicarle per generare occasioni di innovazione sociale.

La quinta caratteristica attiene all’adozione di processi e pratiche di co-
azione per la progettazione e la gestione di servizi e interventi. Abbiamo spe-
rimentato quanto 1’attivazione di percorsi che promuovano le responsabilita
dei singoli attori della rete e delle comunita orienta il processo di cambia-
mento nel passaggio da un welfare sociale di tipo assistenzialistico ad un
welfare dei diritti. Alcune Regioni hanno promosso impianti normativi ad
hoc per la co-progettazione e la co-programmazione in ambito sociale e so-
ciosanitario anche se scarseggiano gli studi empirici che sono per lo piu li-
mitati a pochissimi casi di studio (Fazzi, 2021). In questo modo si sostiene
I’orizzontalita delle relazioni meso, privilegiata rispetto alla verticalita dei
rapporti tipica delle relazioni tra produttori € consumatori di servizi.

La sesta caratteristica ¢ 1’adozione di processi di rendicontazione e di va-
lutazione condivisi. L’accountability permette di restituire agli investitori e
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alla collettivita le azioni di progetto sottolineando la dimensione della tra-
sparenza e della tracciabilita delle procedure e delle responsabilita degli at-
tori che compongono la rete. Quante volte le famiglie di persone con disabi-
lita hanno vissuto il fallimento dei processi di supporto senza essere messi al
corrente delle attivita implementate, delle risorse a disposizione, delle corre-
sponsabilita che non hanno funzionato. Attivare i processi di valutazione
sulle azioni implementate ¢ necessario per poter lavorare in ottica di miglio-
ramento e di accrescimento della qualita della vita delle persone con disabi-
lita e dei loro familiari. La possibilita di includere in tali processi gli stessi
utenti dei servizi e delle prestazioni ¢ riconosciuto in sede europea come
buona pratica per il miglioramento degli standard di qualita. Si tratta chiara-
mente di una sfida che sottende la possibilita di sostenere la partecipazione
degli stakeholders a processi talvolta molto complessi ma che restituisce
spesso in ingaggio che puo essere una valida base di partenza per nuove pro-
gettualita che affrontino i problemi insoluti.

La settima caratteristica ¢ la personalizzazione degli interventi. Lo schiac-
ciamento dei sogni e dei desideri delle persone disabili, la frantumazione dei
bisogni come necessita per la standardizzazione delle risposte e la centraliz-
zazione delle decisioni ha fatto si che non si affrontasse finora con decisione
e serieta la complessita dei diritti e dei bisogni delle persone disabili. La lo-
gica del welfare responsabile ben si combina con il cambiamento di para-
digma che auspichiamo. Si riconosce la persona in quanto tale e non in
quanto singolo individuo ma nella sua dimensione di relazione entro cui si
sviluppa la sua personalita e la sua vita. Supportare le reti familiari laddove
presenti, i contesti sociali e le comunita, fornire sostegni alla capacitazione,
all’attivazione e all’empowerment sono elementi essenziali per il fiorire delle
persone nel godimento dei diritti di ognuno.

Se ripartiamo da questi fondamenti, come operatori e come famiglie e reti
associative, sara finalmente attuabile la proposta di un sistema di welfare
centrato sui diritti — e non solo sui bisogni — delle persone. I nostri interventi
potranno essere finalizzati non piu a custodire, accudire ma a creare condi-
zioni di contesto (sociali e relazionali al pari di quelle materiali) perché le
persone, e tra queste anche le persone con disabilita, a prescindere dalle ca-
pacita che potranno sviluppare, vivano come cittadini nel mondo di tutti.
Solo in questo modo sara possibile riconoscere cio che la convenzione ONU
del 2006 prevede all’art.12 secondo comma quando esplicita che “gli Stati
Parti riconoscono che le persone con disabilita godono della capacita giuri-
dica su base di uguaglianza con gli altri in tutti gli aspetti della vita”. Si tratta
di un’istanza ugualitaria che chiede una liberta si condizionata da vincoli co-
muni, ma non pre-determinata dall’essere in una condizione di disabilita.
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La legge 22 giugno 2016, n. 112 “Disposizioni in materia di assistenza in
favore delle persone con disabilita grave prive del sostegno familiare” pre-
vede, fra gli altri, interventi di supporto alla domiciliarita e a favore della
deistituzionalizzazione, per quanto in un’ottica restrittiva rispetto alla platea
dei beneficiari e segnata da un certo orientamento ad un modello familistico
di fondo in quanto ¢ concepita limitatamente al

superiore interesse delle persone con disabilita grave, non determinata dal
naturale invecchiamento o da patologie connesse alla senilita, prive di soste-
gno familiare in quanto mancanti di entrambi i genitori o perché gli stessi non
sono in grado di fornire I’adeguato sostegno genitoriale, nonché in vista del
venir meno del sostegno familiare, attraverso la progressiva presa in carico
della persona interessata gia durante I’esistenza in vita dei genitori (art. 1,
comma 2).

Come abbiamo evidenziato la legge 112 rappresenta un primo passo nel
riconoscere 1’urgenza di affrontare il tema del durante/dopo di noi, anche se
le manca I’ambizione di una piena attuazione del cambiamento paradigma-
tico di cui stiamo parlando.

Se ci ripensiamo tutta 1’organizzazione del welfare sociale e della sanita
¢ per lo piu orientata alla valutazione dei livelli di gravita della situazione e
della sua complessita nell’intervento derivando da tale impostazione 1’as-
sunto per cui ad una certa caratteristica devono corrispondere determinati
interventi e appropriate risposte. Ma questa impostazione, derivata di fatto
da un certo approccio medico-diagnostico (Folgheraiter 2000), non trova
fondamento nella prospettiva indicata dalla Convenzione ONU. Se gli inter-
venti devono seguire la logica dei diritti e della personalizzazione, le persone,
tutte le persone, non possono che essere sostenute, accolte nell’autodetermi-
nazione del progetto di vita che vogliono intraprendere, al di la della condi-
zione di disabilita. La nostra proposta di un disability manager da affiancare
alla famiglia della persona disabile, i percorsi di capacitazione dei genitori e
dei fratelli, vanno in questa direzione. L’obiettivo di tali sperimentazioni ¢
quello di rendere concreto il nuovo paradigma dei diritti e della qualita della
vita, attraverso servizi ed esperienze che producano un impatto reale nella vita
delle persone ma anche nel territorio (community approach) e nei servizi.
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I passi concreti
Alivello macro

Mentre questo volume ¢ in stampa, il Governo sta lavorando ai decreti
attuativi della legge n. 227/2021, “Delega al Governo in materia di disabi-
litd”. La legge rappresenta I’attuazione di una delle riforme (riforma 1.1) pre-
viste dalla Missione 5 “Inclusione e Coesione” Componente 2 - Infrastrutture
sociali, famiglie, comunita e Terzo settore del Piano Nazionale di Ripresa e
Resilienza (PNRR). In particolare, essa richiama i principi contenuti nella
Convenzione delle Nazioni Unite sui Diritti delle Persone con Disabilita pro-
muovendo e garantendo il pieno e uguale godimento di tutti i diritti umani e
di tutte le liberta fondamentali da parte delle persone con disabilita. Si tratta
di una tappa urgente e non rinviabile anche per affrontare alcuni nodi irrisolti
a livello centrale. Ad esempio, 1’Italia ha tempo fino a marzo 2023 per ri-
spondere alla condanna ricevuta dal Comitato ONU sui diritti delle persone
con disabilita per la mancanza di tutela giuridica dei caregiver. Mentre si
attende la definizione di un quadro normativo nazionale, con la discussione
parlamentare ferma dal 2016, le Regioni si stanno muovendo ciascuna se-
condo la propria sensibilita e le proprie disponibilita economiche.

Alivello meso

A livello meso puo essere un valido supporto la definizione di strumenti
di accoglienza, ascolto, presa in carico e vera partecipazione delle persone
utenti dei servizi alla definizione dei progetti di vita. Il caso del budget di
salute e del progetto di vita ai sensi della legge 112/2016 puo essere un valido
esempio come strumento operativo che consenta di superare la famosa logica
a canne d’organo dei fondi disponibili per servizi e interventi a favore della
disabilita attraverso 1’attivazione di risorse che provengono da diversi livelli
istituzionali per affrontare la complessita in una logica di personalizzazione
e di “presa in carico globale”. Si tratta di uno strumento dispositivo che attiva
i diversi soggetti del territorio coinvolti nella definizione del progetto di vita
della persona disabile ai sensi della L.112/2016.

Inoltre puo essere importante il riconoscimento normativo a livello regio-
nale di figure professionali di mediazione, cinghie di trasmissione come il
disability manager, capaci di connettere e di ibridare le culture professionali
con le competenze per esperienza dei genitori e dei caregiver.
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Alivello micro

Come abbiamo affrontato nel volume, le azioni di policy comunitaria, di
attivazione delle comunita, la logica di rete fondata sul principio dell’et-et, 1
gruppi di capacitazione dei genitori e dei siblings cosi come processi di presa
in carico fondati sulla centralita della persona, sui suoi sogni e desideri sono
tutte attivita ed interventi concreti che possono accompagnarci nella trasfor-
mazione del welfare assistenziale e prestazionistico che conosciamo ormai
bene. Riconoscere e valorizzare le risorse tacite delle famiglie, attivare pro-
cessi di valutazione multidimensionale assicurata da equipe multiprofessio-
nali, rimuovere gli ostacoli che impediscono 1’attivazione e I’empowerment
delle persone con disabilita possono essere (e in alcuni contesti regionali gia
lo sono) esperienze da introdurre immediatamente anche a partire dal singolo
progetto personalizzato.
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