DISABILITA COMPLESSA E SERVIZ,
PRESUPPOSTI E MODELLI

E' il tifolo del nuovo libro del
Gruppo Solidarieta. L'auspicio
e che la nuova pubblicazione
possa essere uno strumento
che aiuti a porsi domande su
quello che facciamo e su
come lo facciamo. Riflettere
sui servizi e sulle loro prospetti-
ve induce a confrontarsi con
le politiche e con iloro modelii.
Nella consapevolezza che vi-
viamo un tempo difficile, nel

M

quale I'attenzione concreta a
chi e piu in difficolta viene pro-
clamata, ma troppo spesso
_Ahon praticata

GRUPPO SOLIDARIETA

Il libro, che si pone in stretta
continuitd con “Persone con
disabilita. Percorsi di inclusio-
ne” (2012), pone I'attenzione
sugli inferventi riguardanti la
cosiddetta “disabilitd com-
plessa”. | contributi affronta-
no in particolare temi legati
alle politiche ed aiservizirivolti
alle persone con disabilitd in-
tellettiva.  Nonsipuo, infatti,
parlare di interventi e serviz
senza avere come riferimento
le politiche: politiche inclusive
producono interventi inclusi- §

Vi. Gruppo Solidariets

Servizi che abbiano come
obiettivo la qualita di vita della persona,
che siano “incardinati” nella comunita e
che siano pensatiproprio come servizidella
comunitad.

Pensati come servizi della comunitd, tali
non perché una declinazione di questo
fipo crea maggiore punteggio nell’appal-
to o perchélo prescrive le norme sulle auto-
rizzazioni; il pensarsi come servizio della co-
munitd assume carattere costitutivo. Gl
obiettivinon sono, quindi, definiti dalle pre-
stazioni, ma dalla prospettiva inclusiva che
si assume e dalla modalitd e capacita di
declinarla. Un centro diurno per persone
con disabilitd intellettiva, ad esempio, pud
concepirsi come una struttura o come un
servizio: nel primo caso, I'attenzione sard
posta soprattutto su cosa si fard “dentro”;
nel secondo cisi pone il tema del rapporto
con la comunitd, i suoiluoghi, le sue risorse.
Nel primo caso la prospettiva & concentra-
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ta sulle attivitd da fare nelle
ore difrequenza; nella secon-
da, si lavora nella consape-
volezzache c'éunprimaeun
dopo la frequenza; c'e tanto
altro tempo dopo il servizio,
c'e una famiglia con le sue
risorse e con le sue difficoltd.

SOSTENIBILITA E INCLUSIVITA

Un servizio diventa, sosteni-
M bile quando e inclusivo: nella
convinzione che la persona
viene prima dell’adempimen-
to di un protocollo o di una
procedura, chelasostenibilita
diunintervento va valutatain
termini diqualita divita della persona e non
all'interno di mere logiche finanziarie..
Come ricorda Franchini “Occorre entrare
inun altro paradigma, che potrebbe essere
definito paradigma esistenziale, al fine di
poter affermare che il progefto di vita non
e retorica ma un qualcosa di vero e sostan-
ziale. Oggila qualita di vita puo non essere
pit una predica da Carta dei Servizi, ma un
costrutto misurabile, vero obiettivo dei pro-
gettiindividuali. Cambiailparadigma, cam-
biano gli strumenti. Se nella progettazione
clinica lo strumento principale era la dia-
gnosi, se nella progettazione funzionale lo
strumento era la valutazione
multidimensionale, nella progettazione di
vita lo strumento chiave € l'intervista alla
personacon disabilita, e/o, se essa nonha
voce, il suo prossimo, il suo portatore di
interesse. L'intervistarileva valori, aspettati-
ve e desideri della persona nei cosiddetti
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"domini di qualita di vita”, ovvero ambiti
esistenzialiimportantiperogniuomo, come
le relazioni, I'inclusione, I'autodetermi-na-
zione e lo sviluppo personale”.

Occorre lavorare perché davvero la per-
sona e la sua qualitd di vita siano al centro
di ogni infervento e di ogni programma. |l
rischio € che si diventi meri destinatari di
prestazioni; che siponga sempre piu atten-
zione alle tecniche e non ci si preoccupi a
sufficienza di tutto quello che c'e intorno
allapersona. Ce loricorda Mario Paolini nel
suo contributo, “Quella del rapporto con il
territorio € secondo me una delle cose che
meritano maggiore aftenzione percercare
il significato profondo di questa relazione,
che non va dimenticato e stata la grande
innovazione dell'lCF, senza accontentarsi
di comodi rituali, le feste ogni tanfo, le
celebrazioni del trentennale... Da sempre,
uno dei criteririchiesti ai centri & diessere in
un ambiente reale, ma non basta fisica-
mente essere vicini ad alfre case, scuole,
piazze: bisogna essere capaci di pensarsi
come uno degli elementi del’ambiente,
non ospiti e non sconosciuti. In realta e piu
semplice agire facendo anche bene le
cose ma tutto “dentro”, mentre € un
pochino piu scomodo agire in modo inclu-
sivo, perché oltre a preoccuparsi che le
persone disabili stiano bene tocca occu-
parsi della gente. Anche in questo ho la
sensazione che ci siano futfi gli sfrumenti
per fare piu e meglio di come si fa, deve
essere un cambiamento che parte dall’in-
terno, per dirla con parole che ho sentito
spesso dire da Mariena Scassellati, storica
presidente de La Bottega del Possibile di
Pinerolo, bisogna occuparsi contempora-
neamente dell'interno e dell'intorno per
frovare I'intero. Pero e allo stesso tempo la
cosa piu importante e forse piv bella del-
I’agire educativo: contribuire con cio chessi
fa a costruire una cultura inclusiva, essere
consapevoli di agire un lavoro politico che
fa pensare la gente, e che se la gente
smette dipensare inclusivo, di desiderare e
disentire proprio un modello inclusivo allora
prevaleildeserto dell’avarizia. Nonimporta
che sia tanta gente, penso che la cultura
inclusiva sia cultura di minoranza e non mi
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preoccupa questo, mipreoccupachespa-
risca per sfinimento diqualcuno e perpoca
conoscenza dialtri(....). La questione della
qualita della vita € un'altra cartina da tor-
nasole delcome vanno le cose. Se ne parla
fanto, avolte sembra un nuovo mantra; ma
a che serve fare molta formazione se poi
chi vain formazione non riporta cio che ha
imparato? Se dal giorno successivo non si
sperimentano modelli diversi¢ Se non si ca-
pisce che per lavorare sulla qualita della
vita bisogna frugare in tasca anche a se
stessie lo credo che la questione sia anche
legata alle rappresentazioni mentali della
persona con disabilita, e sappiamo che
sono difficili da modificare. Posso migliora-
rela qualita divita diuna persona se questa
domanda diqualita e al centro dei progetti
e se c'e un continuo monitoraggio che
oltre a dire qualcosa su come sta quella
persona rende via via piv normale il porsila
domanda per tutti. La qualita della vita, la
qualita dell’inclusione, la qualita del territo-
rio vanno insieme, non servono piu soldima
un po' pit ditempo e un approccio politico
al tema.

LE POLITICHE ED 1 SERVIZI

L'auspicio € che questa nuova pubblica-
zione possa essere uno strumento che aiuti
a porsidomande su quello che facciamo e
su come lo facciamo. Riflettere sui servizi e
sulle loro prospettive induce a confrontarsi
con le politiche e con i loro modelli. Nella
consapevolezza che viviamo un tempo dif-
ficile, nel quale I'attenzione concreta a chi
e pivu in difficoltd viene proclamata, ma
froppo spesso non praticata. Le scelte di
politicasociale vanno, da froppo tempo, in
direzione diverse da quelle della effettiva
garanzia dei diritti. Se la prospettiva e quel-
la del costo, I'attenzione sard posta, conse-
guentemente, alla riduzione della spesa,
che si traduce in un costante
disinvestimento negli inferventi.

Perché i servizi sono sempre figli delle
politiche, della nostra idea di societa e di
come infendiamo rispondere alle esigenze
delle persone piu deboli. Una sfida, dun-
que, che riguarda ed impegna ognuno di

Nnoi. |:|
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