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La sperimentazione VelA per persone italiane
con disabilita intellettiva

Promuovere la vita
indipendente

Cecilia M. Marchisio e Nel2014al Dipartimentodi Filosofia e Scienze dell'Educazione
Natascia Curto dell'Universita degli Studi di Torino viene affidato un progetto di
Universita degli Studi di Torino, . . o o o
Dipartimento di Filosofia e ricerca volto a sperimentare possibili applicazioni nei percorsi di

Scienze dellEducazione vita delle persone con disabilita intellettiva dell'articolo 19 della

Convenzione ONU. Il progetto, chiamato «VelA — Verso IAutono-
mian, coinvolge il territorio della provincia di Cuneo e inizia la fase
operativanel febbraio 2015. VelAcomprende I'azione denominata
«costruires,destinata alle famiglie di bambini con disabilita da 0 a
14 anni, oltre ad «abitare» e «lavorarer: azioni destinate a giovani
adulti con disabilita intellettiva. Il presente articolo pone il focus
sugli aspetti pedagogici e relazionali emersi come strategici nei
percorsi di accompagnamento alla vita indipendente.

Parole chiave
Disabilita intellettiva - Vita indipendente - Processo dialogico - Relazi-
onalita.

Background

Lespressione «vita indipendente» racchiude un universo di significati e riferi-
menti. A partire dal Movimento per laVita Indipendente, sviluppatosi a Berkeley nella
prima meta degli anni Sessanta (Pampaloni, 2002), il concetto si & diffuso in ambito sia
europeo che statunitense, con diverse declinazioni (Hall, 2010). Guardando all'Italia,

Tutto il presente lavoro ¢ frutto dell'intenso interscambio fra le autrici, tuttavia i paragrafi Background
e Conclusioni sono riconducibili a Curto, mentre i paragrafi Elementi metodologici e Il programma di
ricerca e i principali processi a Marchisio.
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le esperienze in corso su questo tema sono molteplici, cosi come le accezioni in cui
l’espressione «vita indipendente» viene utilizzata (Arconzo, 2015).

Le due dimensioni prevalenti del concetto di vita indipendente che emergono
dalla letteratura sembrano essere quella dell’autonomia — saper fare le cose da soli
— e quella dell’autodeterminazione — saper decidere per sé (Quadrelli, 2012). Questa
differenziazione di significato sembra talvolta polarizzarsi in due differenti modi di
intendere la vita indipendente, in base alla tipologia di disabilita.

Per le persone con disabilita intellettiva, spesso, la promozione della vita indi-
pendente sembra declinarsi prevalentemente attraverso l'attivazione di percorsi di
acquisizione di autonomia, o pitt spesso di «autonomie», che nell’utilizzo del termine
al plurale sembrano essere vicine al concetto di Activities of Daily Life (ADL) (Chou
etal., 2013).

Per le persone con disabilita motoria, invece, si sono nel tempo diffusi percorsi
e programmi di sostegno alla vita indipendente basati sulla possibilita di autode-
terminarsi attraverso l'aiuto, ad esempio, della figura dell’Assistente Personale
(Belli, 2000).

Se per quanto riguarda le persone con disabilita motoria, infatti, i movimenti di
persone con disabilita sono stati spesso in grado di orientare le sperimentazioni e le
politiche verso I"assorbimento del principio di autodeterminazione e verso "applica-
zione del «niente per noi senza di noi» (Martin, 2006), per quando riguarda che cosa
sia da intendere come vita indipendente per le persone con disabilita intellettiva la
questione appare tuttora controversa: «La rappresentazione sociale delle persone
adulte con disabilita, specie se di natura intellettiva e psichica, evidenzia ancora oggi
molte riserve sulla possibilita che esse abbiano una vita indipendente, magari con un
proprio lavoro e una propria abitazione» (Cornacchia, 2015, p. 7).

Che cosa significhi vita indipendente sembra dunque non essere totalmente condi-
viso e almeno in parte sembra assumere significati differenti a seconda della tipologia
di disabilita (se motoria o intellettiva). Questa differenziazione si verifica nonostante la
pitt recente evoluzione teorica dei modelli di disabilita, a partire dall'ICF (OMS, 2001),
decentri I'importanza della menomazione rispetto alla complessita dell'interazione
con il contesto (Shogren et al., 2014), e nonostante la Convenzione ONU descriva
la vita indipendente come «il diritto di vivere nella societa sulla base di uguaglianza
con gli altri», avendo — tra le altre cose — «la possibilita di scegliere dove e con chi
vivere» (Convenzione ONU, 2006). La Convenzione dunque qualifica la dimensione
dell’autodeterminazione come quella prevalente e, allo stesso tempo, estende questo
diritto a tutte le persone con disabilita, senza operare distinguo di sorta. La potenzialita
di un approccio basato sui diritti alla disabilita e negli ultimi anni sempre piti condivisa
in letteratura, e si basa prevalentemente sulla capacita che questo modello esprime
di unire le aspirazioni alla giustizia sociale e all'uguaglianza (legate alla dimensione
sociopolitica) a quelle connesse alla realizzazione del potenziale umano (di ordine
psicopedagogico) (Mansell, 2006).

Dall’approccio basato sui diritti discendono numerose indicazioni per attivare
modalita di intervento finalizzate non tanto a ridurre la disabilita, quanto a ridurre
le diseguaglianze (Lang et al., 2011). Per raggiungere questi scopi, la letteratura indi-
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vidua gia da diversi anni alcuni elementi cardine: servizi personalizzati, accessibili e
integrati; liberta e autodeterminazione; riconoscimento delle capacita e del contributo
delle persone e delle famiglie in qualita di esperti (Mannan et al., 2012). A fronte della
grande importanza e del movimento culturale e scientifico esploso con la Conven-
zione ONU, tuttavia, in letteratura si trova reiterata I'affermazione della necessita di
costruire percorsi che connettano strettamente gli sviluppi teorici del modello dei diritti
e la vita quotidiana delle persone con disabilita (Lang, 2009). L'esperienza descritta
in questo articolo nasce per sperimentare possibili risposte basandosi su principi e
caratteristiche dei percorsi che la letteratura indica come coerenti con il modello dei
diritti (Yates, 2012).

Elementi metodologici

Dall'esperienza alla ricerca

Loccasione per una sperimentazione sul tema della vita indipendente viene offerta
al gruppo di ricerca nel 2014, quando una delle autrici di questo articolo viene selezio-
nata per coordinare unTavolo di lavoro interistituzionale chiamato a progettare sul tema
del dopo di noi.* Il Tavolo, che vede la partecipazione di numerosi soggetti del territorio
della Provincia di Cuneo — tra cui ASL, Consorzi, cooperative sociali e rappresentanti
delle associazioni —, ha il compito di mettere a punto una sperimentazione triennale
che risponda alla mancanza di servizi finalizzati a sostenere le persone con disabilita
intellettiva fuori dalla famiglia d’origine (IRS, 2008). Il Tavolo di lavoro si orienta verso la
messa a punto di un intervento multilivello volto a sperimentare le possibili modalita di
declinazione dell’articolo 19 della Convenzione ONU nei percorsi di vita delle persone
con disabilita intellettiva del territorio. Dopo il primo anno dedicato alla progettazione
partecipata, la ricerca denominata «Progetto VelA —Verso I’Autonomia» viene affidata al
Dipartimento di Filosofia e Scienze dell’'Educazione dell'Universita di Torino.

1l Dipartimento predilige una modalita di ricerca pitt partecipata, in quanto una
metodologia esclusivamente orientata a finalita euristiche sarebbe risultata in contrasto
con il mandato trasformativo del progetto, che intendeva fin dal primo momento met-
tere gli attori al centro, come protagonisti delle proprie scelte. Trattandosi di un progetto
caratterizzato da una forte partecipazione e spinta al cambiamento, la metodologia
doveva essere necessariamente ancorata a una dimensione di impegno e caratterizzata
dalla possibilita di studiare I'applicabilita di metodi innovativi, sia con le persone che con
le istituzioni coinvolte (Marcu, 2013). Tra le diverse possibili, ¢ risultata particolarmente
coerente con gli obiettivi di VelA la declinazione di una ricerca che mirasse a sviluppare
I'empowerment (Yates, 2012) attraverso una modalita di lavoro orientata al miglioramento
delle condizioni delle persone coinvolte e, allo stesso tempo, all'implementazione di
pratiche istituzionali innovative (Marcu, Oppenheim e Koren-Karie, 2016).

2 Il Tavolo viene convocato dalla Fondazione Cassa di Risparmio di Cuneo che ¢ il soggetto promotore
della sperimentazione.
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Percorsi naturali e pratiche dialogiche

Un consistente contributo metodologico ai percorsi di VelA arriva dalle pratiche
dialogiche come proposte da Jakko Seikkula (Arnkil e Seikkula, 2013). La dialogicita nelle
relazioni e indicata, secondo gli autori, per accompagnare processi di cambiamento in
situazioni di alta relazionalita, come sono i percorsi educativi (Seikkula, 2011). La dialo-
gicita prevede che l'operatore e le persone con cui questi lavora si collochino all'interno
di una relazione aperta, non prescrittiva, priva dell'intento strategico di cambiare 'altro
(ibidem). Questo elemento, declinato attraverso "utilizzo delle due pratiche dei «Dialoghi
Aperti» e dei «Dialoghi sul Futuro» (Olson et al., 2014), ha orientato in maniera consi-
stente il lavoro degli operatori impegnati nel percorso, che si sono qualificati in questo
senso come operatori relazionali (Seikkula, 2011), ovvero come operatori che considerano
le persone non come singoli attori isolati ma sempre e strutturalmente all'interno delle
loro reti. Le pratiche dialogiche consentono all’'operatore di incontrare I'altro come essere
umano nella sua pienezza, ponendosi di fronte all'ignoto dell'incontro abbandonando
le asimmetrie, mettendo da parte la propria prospettiva e accogliendo e riconoscendo il
punto di vista dell’altro come autentico (Peralta e Arellano, 2010). Lentrare in relazione
essendo formati a questa maniera peculiare di posizionarsi ha consentito di avviare
una progettazione condivisa: una stesura collegiale del progetto personalizzato che
accompagna le persone attraverso percorsi naturali e fluidi.

Un altro principio metodologico infatti che ha costituito un cardine del lavoro di
VelA é stato 'intento di accompagnare le persone verso la vita indipendente attraver-
so strade che fossero il pitl possibile vicine a quelle dei percorsi naturali dei giovani
senza disabilita. Talvolta sembra infatti affermarsi I'idea che le persone con disabilita
debbano seguire esclusivamente percorsi speciali, programmati da altri, guidati da
tappe e scanditi da livelli da raggiungere. Quando invece ¢ un giovane senza disabilita
ad avvicinarsi alla vita indipendente, gli € consentito farlo con un percorso ogni volta
diverso, non prestabilito, senza che vengano misurate a priori le sue competenze. A
partire dalla rilevazione di questa differenza e proponendosi di accompagnare le per-
sone a vivere «sulla base di uguaglianza con gli altri» (ONU, 2006), VelA accompagna
le persone non attraverso percorsi speciali, ma sostenendole nel percorrere strade
naturali, naturalmente differenti per ciascuno. A partire da queste considerazioni, nei
percorsi diVelA si mettono in conto anche soste, ritorni, arresti e ripartenze. In questi
percorsi la possibilita di sbagliare e non riuscire, di desiderare una cosa differente da
quella che gli operatori valutano adatta esiste e non e necessariamente associata a un
giudizio di inadeguatezza o fallimento.

Il programma di ricerca e i principali processi

Programma e analisi in corso

VelA ha iniziato la fase operativa nel febbraio 2015 proponendo ai cittadini tre
possibili «azioni» a cui aderire spontaneamente: I'azione denominata «costruire»,
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destinata al famiglie di bambini con disabilita da 0 a 14 anni e volta a sperimentare
— attraverso l'attivazione di gruppi di genitori — modalita di relazione innovative
finalizzate all’empowerment delle famiglie; I’azione denominata «abitare», destinata
ai giovani con disabilita intellettiva tra i 18 e i 35 anni, finalizzata all’attivazione di
percorsi personalizzati di vita indipendente interamente costruiti attraverso proget-
tazione collegiale con il giovane e con la famiglia; 'azione denominata «lavorare»,
destinata ai giovani con disabilita intellettiva tra i 18 e 35 anni (anche gia partecipanti
all’azione abitare) che desiderassero intraprendere un tirocinio finalizzato alla con-
trattualizzazione.? Ogni area di lavoro ha un doppio obiettivo: sostenere e realizzare
assieme alle persone direttamente coinvolte un percorso personalizzato di vita in-
dipendente in attuazione dell’articolo 19 della Convenzione ONU per i diritti delle
persone con disabilita e verificare quali strumenti, metodologie e processi ¢ efficace
mettere in campo a questo fine.

Al momento attuale, maggio 2016, il percorso di VelA si trova a meta del terzo
anno. Per quanto riguarda i giovani tra i 18 e i 35 anni, attualmente in cinque stanno
seguendo un percorso di vita indipendente mentre in otto hanno scelto di seguire
esclusivamente percorsi di tirocinio lavorativo. Dei cinque giovani che stanno seguendo
un percorso di vita indipendente, in tre sono gia andati a vivere nella loro nuova casa,
che hanno scelto liberamente in attuazione dell’articolo 19 della Convenzione ONU
(«diritto di scegliere dove e con chi vivere»). Il percorso era completamente persona-
lizzato e non aveva tempi prestabiliti: il primo giovane si ¢ trasferito nella casa che ha
scelto e affittato dopo otto mesi di percorso, il secondo dopo un anno e la terza dopo
tredici mesi. Il percorso di accompagnamento prosegue ora attraverso un sostegno a
intensita decrescente e attivato con modalita e contenuti differenti per ciascuno, che
alla fine del progetto lascera alle persone un supporto qualitativamente e quantitati-
vamente personalizzato. Sui percorsi personalizzati di accompagnamento sono stati
raccolti puntualmente dati, sia quantitativi che qualitativi, all’analisi dei quali si sta
procedendo in questi mesi, al fine di rappresentare in maniera complessa i percorsi e
consentire gli studi di replicabilita.

Per quanto riguarda i processi, 'analisi preliminare dei dati raccolti consente
di individuare tre macroaree. L'area educativo-relazionale, focus di questo articolo,
comprende la descrizione del processo di costruzione collegiale del progetto, 'area
della relazione con le famiglie e I'emergere del lavoro sul contesto e sulle reti come
strumento principale per garantire il diritto alla vita indipendente. In quest’area rien-
trano anche le metodologie sperimentali che il team di ricerca sta mettendo a punto
al fine di rendere possibile co-progettare anche con persone con disabilita intellettiva,
cosl come l'adattamento di percorsi di formazione e capacitazione a giovani con deficit,
che sono ancora in corso e saranno oggetto di specifiche pubblicazioni. La seconda
macroarea riguarda gli aspetti organizzativo-istituzionali e comprende la descrizio-
ne dei diversi livelli di attivazione delle istituzioni messi in campo, le nuove prassi
sperimentate, cosi come l'organizzazione del lavoro degli operatori del progetto nei

* Peridettagli delle azioni, si veda: http://www.fondazionecrc.it/index.php/promozione-e-solidarieta-
sociale/progetto-vela.
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suoi presupposti e nelle sue implicazioni. Attengono a quest’area anche lo studio e la
messa a punto di nuovi strumenti amministrativi volti a consentire alle istituzioni di
mettere a regime le innovazioni sperimentate. La terza macroarea riguarda il tema dei
costi e dell’esigibilita dei diritti. In a quest’area i dati raccolti, in prevalenza quantitativi,
consentiranno di effettuare ricostruzioni e simulazioni dei percorsi effettuati sia dal
punto di vista dei costi che per quanto riguarda la valutazione del livello di esigibilita
dei diritti a cui i percorsi conducono.

La costruzione collegiale del progetto

Lobiettivo di sperimentare processi di costruzione di vita indipendente per
persone con disabilita intellettiva che si muovessero in attuazione dell’articolo 19
della Convenzione ONU richiedeva primariamente che i percorsi contenessero un
consistente riferimento alla dimensione dell’autodeterminazione e della scelta (Cottini,
2016). A partire da queste premesse, I'attivazione di una progettazione personalizzata
(con obiettivi e azioni mai standard ma scrupolosamente definiti insieme e attorno a
ciascuno) e I'orizzonte fornito dalle pratiche dialogiche hanno dato luogo al proces-
so di costruzione collegiale del progetto con il giovane e la famiglia. La costruzione
collegiale del progetto si ¢ rivelata un modo efficace e concretamente praticabile per
accompagnare le persone in percorsi di vita indipendente nel pieno rispetto dell’ar-
ticolo 19. Nell'esperienza del progetto VelA, gli incontri di co-progettazione con la
persona interessata e la famiglia si alternano regolarmente al procedere delle azioni
degli operatori. Come rappresentato dal diagramma di flusso in figura 1, il punto di
partenza non e costituito dalla proposta di un percorso progettato dal servizio, ma
dall’ascolto dei desideri della famiglia e della persona relativamente a un futuro di vita
indipendente (in questo senso il fatto che le persone aderiscano spontaneamente al
progetto costituisce un primo passo di attivazione).

In questa fase si utilizzano in maniera consistente le pratiche dialogiche, sia
per quanto riguarda la posizione che l'operatore assume nel corso degli incontri, sia
attraverso l'utilizzo dei Dialoghi sul Futuro per concordare gli obiettivi del lavoro. Da
questo momento in poi I'accompagnamento procede sempre con il passo della fami-
glia: non vi sono percorsi o tempi predeterminati a cui la famiglia deve scegliere se
aderire oppure no, ma ogni decisione e ogni scelta vengono prese insieme alla persona
e alla sua famiglia. Il decidere condiviso richiede diverse competenze specifiche degli
operatori, tra cui la capacita di percepire il proprio punto di vista come uno fra quelli
possibili e non come la lettura oggettiva della realta (Seikkula, 2011).

In un lavoro di questo genere, le famiglie e le persone possono sempre cambiare
idea, rimodulare le richieste, scegliere di modificare. Il numero, la frequenza e la scan-
sione degli incontri non sono predeterminati: il processo di costruzione collegiale del
progetto non ¢ standardizzabile una volta per tutte, ma si costruisce volta per volta a
seconda di quello che accade nel percorso e delle risposte degli attori. Anche questa
modellabilita é volta a promuovere empowerment, nel momento in cui consente alle
persone di appropriarsi progressivamente del loro percorso di vita.
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Fig. 1 Costruzione collegiale del progetto VelA: diagramma di flusso.

Il sapere delle e sulle famiglie

Per quanto riguarda le famiglie di persone con disabilita, il coinvolgimento nel
progetto di vita del figlio costituisce abitualmente un terreno di conflitto (Dyke et al.,
2013) ed e un’area indicata spesso dagli operatori e dai familiari come particolarmente
critica. Anche quil’obiettivo era duplice: da una parte fare si che le famiglie partecipanti
al progetto attraversassero un’esperienza di empowerment focalizzata sulla vita indi-
pendente, dall’altra testare e mettere a punto modalita operative, accorgimenti relazio-
nali e di setting che consentissero di lavorare con le famiglie in un modo innovativo e
maggiormente rispondente a un modello di promozione dei diritti. E rilevante a questo
proposito annotare che le interazioni dei professionisti con le famiglie non sono mai
neutre rispetto alla dimensione dell'empowerment (Yates, 2012): le modalita relazionali e
le regole di ingaggio possono promuovere I'empowerment oppure costituire un elemento
di disempowerment. Da qui, la necessita di curare dal punto di vista metodologico ogni
singola azione affinché il percorso risultasse intriso di capacitazione.

Lesperienza con le 46 famiglie che stanno partecipando a VelA smentisce lo
stereotipo, ancora molto diffuso tra gli operatori, secondo cui le famiglie sarebbero
spesso «oppositive» e prevalentemente poco disposte ad accettare la disabilita del
figlio. Spesso le famiglie si trovano di fronte un modello di presa in carico in cui si
tende a ridurre la persona al deficit, cioe a pensare che tutto quello che quella persona
fa, non fa, e di cui ha bisogno sia deducibile dal deficit. Fanno parte di questo modello
prassi abituali come la conoscenza della persona attraverso la cartella medica, scelte
linguistiche come il nome con cui vengono chiamati alcuni servizi, le attivita pensate
non per una specifica persona ma per un tipo di deficit o per gravita. Spesso le famiglie
si trovano a disagio all'interno di questo modello, e mettono in campo dei tentativi

m
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per metterlo in discussione. L'esperienza diVelA ha mostrato tuttavia che quello che i
genitori non accettano non ¢ I'esistenza della menomazione, della quale fanno un’e-
sperienza abbastanza consistente nella quotidianita, ma la visione della menomazione
come elemento determinante per la storia di vita del loro figlio.

Nel lavoro con le famiglie, VelA si propone di sostenere i genitori nell’assumersi
consapevolmente la regia del progetto di vita del figlio, stabilendo obiettivi di vita indi-
pendente e imparando progressivamente ad attivare la rete formale e informale finaliz-
zandola a questo obiettivo. Le famiglie di VelA che hanno scelto di aderire al percorso
destinato ai genitori di figli tra 0 e 14 anni sono 33. Lorientamento precoce del percorso
divita alla vita indipendente risulta un altro elemento fondamentale. Molte fra le famiglie
delle persone che oggi sono adulte finiscono per corrispondere allo stereotipo diffuso
tra gli operatori: hanno vissuto in un contesto che per anni non ha mostrato loro la vita
indipendente come un percorso possibile. I percorsi a cui i genitori stanno partecipan-
do con VelA, sia quelli per i bambini sia quelli per i giovani adulti, risvegliano desideri
antichi, che i genitori spesso avevano ormai catalogato come sogni irrealizzabili. Questo
puo anche spaventare moltissimo: per questa ragione diventa assolutamente necessario
«procedere con il passo delle famiglie», senza imporre la propria visione, lasciando a
ciascun genitore tempo per abituarsi all'idea di «lasciare andare» i figli. Si tratta del resto
di un tempo naturale, non patologico, un tempo che ai genitori dei bambini a sviluppo
tipico viene concesso spontaneamente, progressivamente e a partire dal momento della
nascita. Per i genitori dei bambini con disabilita non e diverso: la differenza sta nel fatto
che questo fisiologico «sognare» il proprio figlio adulto e indipendente viene spesso
precluso alle famiglie dei bambini con disabilita, a favore di un lavoro volto all’accetta-
zione del deficit, alla rassegnazione, alla rinuncia di ogni progettualita sul futuro, che
viene ridotto a una semplice scelta tra i servizi gia esistenti.

Quello che emerge dal percorso effettuato fino adesso € che un lavoro di questo
tipo, dialogico, aperto, genera famiglie capaci di tenere la regia, di superare la fram-
mentazione degli interventi di tutta la costellazione di professionisti che gira intorno
al figlio. L'obiettivo chiaro, la meta della vita indipendente, diventa una bussola che
orienta anche la scelta delle attivita, ad esempio quelle extrascolastiche, che quindi
perdono la loro connotazione spesso «riempitivo/riabilitativa», ma diventano parte
di un mosaico pieno di senso e orientato al futuro.

La centralita del lavoro sul contesto

Il terzo focus trasversale e la possibilita per tutte le persone con disabilita di essere
accompagnate in percorsi di vita indipendente. Spesso infatti un tema che si affronta
parlando di vita indipendente ¢ la questione della diagnosi e della gravita. Esiste un
implicito, spesso condiviso, secondo cui la vita indipendente e un cammino percorribile
esclusivamente per le persone con disabilita «lieve», mentre per gli «altri» le soluzioni
devono essere differenti.* La competenza, I'abilita diviene dunque una sorta di asticella

* Questo aspetto ¢ anche indicato come «mito da sfatare» nel’opuscolo pubblicato dall’European
Network on Indipendent Living nel maggio 2016 (http://www.enil.it/wordpress/?page_id=620).
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che la persona deve riuscire a superare per accedere ai diritti e alla liberta. Questo tipo
di atteggiamento risulta in contrasto con I'universalismo dei diritti che fa da sfondo
alla Convenzione ONU e sembra, al contrario, ritenere che un diritto — come quello
di scegliere con chi vivere — possa essere «concesso» solo a coloro che dimostrano di
essere in possesso dei «requisiti minimi». A questo proposito la progettualita di VelA
nasce piuttosto da una riflessione di Franco Rotelli:

Pensiamo al contrario che un diritto € un bene universale che appartiene a tutti
senza distinzione di classe, di ceto, di sesso, di razza, di eta, di condizione di salute
e che a nessuno puo essere negato un diritto considerato universale e costitutivo
della pienezza della cittadinanza, e che esso debba essere riconosciuto a priori co-
munque. ['azione abilitativa non puo essere finalizzata al «meritarsi un diritto» o
alla acquisizione di un diritto attraverso la capacita di gestirlo. Il diritto deve essere
a priori dato. L'azione abilitativa deve consistere nel rendere le persone capaci di
esercitarlo appieno se ancora non lo sono o se hanno perduto questa capacita, e a
rendere realistico e possibile I'esercizio di un diritto arbitrariamente negato o non
ancora sostenuto dalla realta delle cose. (Rotelli, 2015, p. 28)

Muovendo da una progettazione orientata ai diritti, costruendo collegialmente
il progetto con la persona e la famiglia, mantenendo la vicinanza ai percorsi naturali
nei piani personalizzati, il lavoro con i giovani con disabilita intellettiva per il poten-
ziamento delle loro autonomie ha finito per costituire una parte non primaria del per-
corso. Perché una persona possa vivere una vita indipendente quello che si & mostrato
primario ¢ piuttosto che questa si riconosca e soprattutto venga riconosciuta come
adulta (Lepri, 2016). Questo «riconoscere come adulto» € qualcosa che nei percorsi
diVelA gli operatori hanno costruito giorno dopo giorno: una costellazione di scelte
micro, fatte di atteggiamenti, di sensatezza delle proposte, di rispetto nell’ascolto, di
abbandono del paternalismo e dell’asimmetria che sono ancora tanto presenti nei
percorsi educativi, anche in quelli finalizzati all’autonomia. Il lavoro, le responsabi-
lita, il tempo libero come spazio di sperimentazione, la liberta anche di sbagliare, la
complessita dei sentimenti, le aspettative altrui su quello che dovrei essere, le delu-
sioni e le difficolta: tutti questi aspetti spesso non fanno parte dei percorsi di vita dei
giovani adulti con disabilita, ma vanno promossi e ricercati se si vuole accompagnare
la persona verso una vita adulta autentica, che costituisce la chiave dei percorsi di vita
indipendente (Goussot, 2009).

Conclusioni

Il primo anno diVelA ha portato ad arricchire il discorso sul diritto alla vita indi-
pendente di una dimensione applicativa: la necessita di attuare modalita di costruzione
collegiale del progetto, la vicinanza ai percorsi naturali e il serrato lavoro sul contesto
hanno portato risultati molto positivi sia in termini di attivazione delle persone che
di promozione di soluzioni di vita indipendente nelle loro vite. Riguardo al lavoro
con le famiglie, il primo anno di lavoro ha portato a rielaborare molto del sapere sulle
famiglie che gli operatori abitualmente si portano dietro. I processi di attivazione
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sono stati osservati a diversi livelli: da una parte nelle famiglie dei ragazzi grandi, che
hanno partecipato attivamente ai percorsi di vita indipendente, attraverso i percorsi
di costruzione collegiale del progetto. Dall’altra, anche nelle famiglie dei piccoli, la
precocita della proposta rispetto all’eta dei figli — percorsi di vita indipendente pro-
posti anche a genitori di bambini con meno di 14 anni — ha incontrato I'entusiasmo
delle famiglie che hanno colto 'apertura della prospettiva sul futuro. Legittimati nel
loro sapere e nelle loro speranze da un contesto che prima di tutto riconosceva loro
competenza, i genitori hanno progressivamente messo in campo diversi livelli di
elaborazione del loro sapere.

Sulla base dell’esperienza diVelA, ¢ possibile affermare che la difficolta nel com-
prendersi fra professionisti e famiglie sta spesso nella fatica di mettere a fuoco che la
famiglia ha il compito, in ogni condizione di vita, di favorire lo sviluppo del figlio e a
questo compito non intende sottrarsi.

Accompagnando queste famiglie nei percorsi personalizzati e concreti che
stanno conducendo — chi in modo pitt immediato chi a lungo termine — alla vita
indipendente i loro figli, una prima questione che appare urgente riguarda dunque
una riproblematizzazione profonda del concetto stesso di vita indipendente. Nel
momento in cui si progettano servizi e interventi, € necessario esplicitare che cosa
davvero intendiamo per vita indipendente, riflettervi, analizzarne le dimensioni di
significato insieme a quelle tecniche ed etiche. Come gia notato nelle premesse, infatti,
la definizione di vita indipendente per la disabilita motoria — basata sull’autodeter-
minazione — mette in scacco strutturalmente la questione della «gravita»: non vi &
un livello di menomazione motoria che impedisca I'accesso alla vita indipendente
intesa in termini di autodeterminazione. La definizione nell’accezione abitualmente
associata alla disabilita intellettiva, invece, della questione della gravita fa quasi un
cardine, un punto di discrimine — chi riesce a fare le cose da solo, e chi no — per
accedere a un diritto.

Sull’origine di questa distinzione sarebbe interessante soffermarsi. Si potrebbe
ipotizzare che in questa distinzione abbia un ruolo il peso che hanno avuto nel tempo
nello svilupparsi di questo principio la voce e il lavoro di advocacy delle persone diret-
tamente interessate: il movimento per la vita indipendente per le persone con disabilita
motoria € un movimento «dal basso», che si sviluppa primariamente basandosi sul
«niente per noi senza di noi», mentre i percorsi di vita indipendente per le persone con
disabilita intellettiva sono abitualmente progettati da operatori, cioé da persone che
non vivono direttamente la condizione. Per questa riproblematizzazione, uno spunto
interessante puo arrivare proprio dalle esperienze delle famiglie: la vita indipendente
infatti non e un’espressione esclusivamente connessa ai temi della disabilita. I percorsi
che hanno portato ciascuno alla vita indipendente — a essere adulti — sono senz’altro
diversi, a volte complicati, piti 0 meno lineari. Raramente del tutto prevedibili. Se met-
tiamo un attimo fra parentesila condizione di disabilita — non per dimenticarcene, ma
per ragionare liberi da stereotipi — e ci domandiamo che cosa sia la vita indipendente
per chi non ha una disabilita, immediatamente quello che viene in mente ¢ il fatto di
essere adulti, non tanto di svolgere correttamente le mansioni domestiche. Anche per
le persone con disabilita intellettiva, vita indipendente significa prima di tutto essere
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adulti e cittadini. Cittadinanza qui intesa non come status ma come pratica, come un
sistema di rapporti tra individuo e comunita che si concretizzano nell’esigibilita dei
diritti civili, politici, sociali ed economici (Saraceno, 2013, p. 23).

Vi sono alcune situazioni in cui in maniera pitt 0 meno permanente alcuni citta-
dini sperimentano una cittadinanza limitata: la disabilita — specie se intellettiva — ¢
una di queste. Questa situazione € spesso letta in termini ontologici: sembra sia la
condizione stessa della persona a impedirle I'accesso alla cittadinanza. Se la si vede
in questi termini, accompagnare le persone a praticare il diritto alla vita indipendente,
dunque, resta solo marginalmente inteso nella sua dimensione di autonomie quo-
tidiane (fare le cose da soli: cucinare, pulire, occuparsi di se stessi), ma deve essere
sviluppato soprattutto nella sua dimensione di promuovere autodeterminazione e
i legami con il contesto: decidere per sé, avere potere sul proprio percorso di vita,
scambiare informazioni, percorsi, scelte con le altre persone della comunita.

Gli operatori sono abituati a sapere che le competenze si allenano, a volte fanno
meno caso al fatto che anche la capacita di autodeterminarsi si allena, si costruisce e
soprattutto — a differenza del mero fare le cose da soli — e possibile proprio per tutti.
I giovani con disabilita intellettiva che si avvicinano alla vita indipendente necessitano
di sostegno, e la prima forma di questo sostegno ¢ lo sguardo che la loro comunita
di appartenenza ha su di loro. Ne consegue che il primo compito dell’'operatore per
la via indipendente & lavorare per modificare questo sguardo, per aiutare i contesti di
vita a vedere la persona con disabilita come un adulto. Il processo di inclusione di una
persona con disabilita nella sua comunita avviene efficacemente soltanto nel momento
in cui entrambi si muovono: non nell’ottica di «fare posto» a qualcosa (o qualcuno)
che prima era estraneo, ma per costruire insieme percorsi e relazioni.

La vita indipendente € possibile per tutte le persone con disabilita, ma perché
questo si realizzi nel concreto e necessario sostenere in un percorso di crescita tutta la
comunita. Gli operatori diVelA stanno sperimentando atteggiamenti, modalita, processi
e percorsi che accompagnano questa crescita. Si tratta di un processo complesso, che
chiama in causa le diverse macroaree: la dimensione pedagogica e relazionale di svi-
luppo umano e di presa in carico del progetto individuale e familiare risulta centrale,
ma non puo assicurare stabilita ai percorsi di vita senza la dimensione istituzionale
e organizzativa. Pensare alla vita indipendente in questi termini implica un ripensa-
mento non soltanto del modo in cui gli operatori si relazionano con le persone, ma
anche di come il loro lavoro e organizzato e di quali sono le richieste che — a livello
implicito ed esplicito — vengono loro indirizzate. Ulteriori analisi dei dati raccolti
consentiranno una descrizione puntuale dei processi e riflessioni relativamente al
piano della sostenibilita.

Abstract

In 2014 the department of Philosophy and Educational Sciences of the University of Turin
got assigned a research project aimed at experimenting possible application in life paths
for people affected by intellectual disabilities of the article 19 of the UN resolution/con-
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vention. The project, named «/elA — Verso I'Autonomiar («VelA — Towards Authonomyn),
covers the territory of the Province of Cuneo and its operational phase started in February
2015. VelA involves the action called «costruirer («to builds), intended for families with chil-
dren affected by disabilities from O to 14 years of age, along with «abitarer («to liver) and
«lavorare» («to work»): actions destined to young adults with intellectual disabilities. This
article focuses on pedagogical and relational aspects emerged as strategic in accompany-
ing to independent life.

Keywords

Intellectual disability - Living independently - Dialogical process - Relationality.
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