PERSONE CON DISABILITA
E AUTODETERMINAZIONE!

Lavorare per I'autodetermina-
zione € fondamentale nella
prospettiva del rispetto della
persona, anche quando le sue
condizioni sono gravemente
compromesse. Non bisogna
pensare che si fraffi di una fi-
nalita perseguibile con un ap-
proccio difipo “tutto o niente”,
A in quanto anche livelli molto
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parziali di autodeterminazione
sono comunque importanti
nella prospettiva dell'autono-
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In piU occasioni, ho cercato di evidenziare
come il costrutto di autodeterminazione deb-
ba rappresentare un elemento centrale in
ogni progetto divita che interessi persone con
disabilita. Tale affermazione e suffragata da
una serie diricerche empiriche le qualihanno
fatto risaltare il collegamento tra la promozio-
ne dell’autodeterminazione eilraggiungimen-
fo di importanti risultati in campo scolastico,
sociale e comportamentale. Va sottolineato,
perd, che nel momento in cui si scende dal
piano delle enunciazioni di principio a quello
operativo, si nota una sostanziale carenza di
proposte curricolari finalizzate alla promozio-
ne di questa condizione. Detto limite € parti-
colarmente evidente nel nostro paese, nel
quale il costrutto di autodeterminazione non
ha ancora assunto la cenfralitd che gli com-
pete nel dibattito scienfifico intorno ai temi
della qualita di vita per le persone con disabi-
litd. Vorrei ora inquadrare il costrutto di auto-
determinazione e individuare delle linee di
lavoro educativo sviluppabili nei diversi con-
testi perpromuovere la capacita dimetterein
atto condotte autodeterminate.

SCEGLIERE TRA VARIE OPPORTUNITA

Inuna delle prime definizioni (Deciand Ryan,
1985), I'autodeterminazione, € stata identifi-
cata come “la capacita discegliere fra varie
opportunitd e di impiegare quelle scelte per
determinare le proprie azioni personali. [...] Le
persone hanno una naturale propensione a
svilupparsi psicologicamente, ad adoperarsi
per superare autonomamente le sfide del-
I'ambiente, a mettere in atto comportamenti
autodeterminati” (p. 38).

L'autodeterminazione, quindi, prima anco-

radiessere una capacitd e unanecessita, che
per essere raggiunta richiede non soltanto
una serie di competenze della persona, ma
anche un contesto favorevole ed una serie di
supporti sociali.

Successivamente alcuni autori

| contributi piu significativi (per unarassegna
si veda Wehmeyer et al., 2003) hanno affer-
mato che un individuo & dotato di
autodeterminazione quando agisce come
agente causale primario della propria vita e
quando le sue decisioni relatfive al proprio
benessere sono libere da condizionamenti o
da influenze esterne. Il concetfto di agente
causale & centrale in questa prospettiva teo-
rica e siriferisce al fatto che la persona mette
in atto delle azioni o ha comunque la forza e
I'autoritda per farlo, al fine diincidere su alcuni
aspetti della propria vita. La persona
aufodeterminata, in altri termini, agisce come
un agentfe causale con I'intento di strutturare
il proprio futuro e il proprio destino.

A seguito di numerose ricerche che hanno
preso in considerazione persone dietda diverse
a sviluppo tipico, con disturbi di apprendi-
mento e con disabilitd intellettiva e dello svi-
luppo, Wehmeyer e colleghi hanno tentato di
specificare in maniera operativa il costrutto di
aufodeterminazione, proponendo uno speci-
fico modello di riferimento. In tale modello
sono considerate sia la dimensione individua-
le - cioe le competenze necessarie alla perso-
na per assumere condotte orientate nel senso
dell’autodeterminazione - che quella ambien-
tale, la quale si concretizza nelle opportunita
fornite dal contesto per assumere il ruolo di
agente causale nella propria esistenza. Da
questo quadro di riferimento appare imme-

' L'arficoloriprende erielabora I'intervento tenuto al seminario del Gruppo Solidarietd nel giugno 2011, “Lavoro educativo

e progetto di vita nella disabilita intellettiva™.
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diatamente evidente come la situazione si
presenti complessa per le persone con
disabilitd, le quali oltre ad avere un carente
repertorio di competenze in grado di favorire
condotte autodeterminate, si devono spesso
relazionare con un ambiente orientato a
vicariare decisioni, anche quelle piu comuni
relative alla vita di ogni giorno.

Altro aspetto di fondamentale importanza
che il modello mette opportunamente in evi-
denza e ilrilievo dato alruolo deisostegni, che
enfatizza la dimensione educativa in tutto il
ciclodivitadella persona, specie se insituazio-
ne di disabilitd. Le componenti dell’autode-
ferminazione, in alfri termini, devono essere
considerate nei percorsi educativi in ogni eta
e non solfanto in particolari momenti dell’esi-
stenza che sembrano maggiormente asso-
ciati a processi decisionali (ad esempio: fran-
sizione scuola-lavoro, scelta delle condizioni
abitative, ecc.).

Facendoriferimento a questa impostazione
funzionale, il costrutto di autodeterminazione
viene artficolato in quattro componenti fon-

damentali:

1) autonomia, che include il livello di indi-
pendenza, nonché la capacita della persona
di agire sulla base di un proprio sistema di
valori e diinteressi. Lo sviluppo umano preve-
de una progressione. L'esito & il funzionamen-
to autonomo o, detto in alfri termini, I'autono-
mia comportamentale;

2) autoregolazione, che comprende essen-
zialmente  abilitd di  autogestione
(autoistruzione, automonitoraggio e
autorinforzamento), la definizione e il conse-
guimento di obiettivi, il problem-solving. Cia-
scuna di queste strategie pud consentire alla
persona di acquisire un controllo piu adegua-
to sulla propria vita;

3) empowerment psicologico, che si
concretizza soprattutto in un locus of control
inferno ed in adeguati livelli di autoefficacia.
La persona, quando possiede queste compe-
tenze, riferisce i risultati delle proprie azioni a
componenti personali e ha fiducia nelle pro-
prie possibilita di successo;

4) autoredlizzazione, che e relativa al grado
diautoconsapevolezza dell’individuo, deipro-

7

Ben oltre il razionamento degli interventi

I tagli al sociale previsti dai vari provvedimenti agiscono prioritariamente sul
lato dell'offerta, ma sono qualcosa di piu di un “razionamento” degli
interventi di politica sociale e di una riduzione dei campi d'intervento
determinata da una condizione economica contingente. Il discorso & piu
ampio, in quanto si intende incidere stabilmente sulla legittimitd di buona
parte delladomandadiservizie interventisociali che le famiglie e le persone
esprimono. L'una e I'altra linea di azione costituiscono, nelloro insieme, una
nuova cultura del welfare che si affermaincontrando ben poche resistenze
e conflitti. E" unridimensionamento delle politiche socialiche haun caratte-
re strategico, che pone in discussione I'efficacia e la funzione dei servizi
socialie delleleggi (comelalegge 328/2000), chein questo ultimo decennio
hanno confribuito significativamente alla loro configurazione. Il Disegno di
legge che attribuisce al Governo la delega per la riforma fiscale e assisten-
ziale esprime chiaramente queste scelte: semplifica I'offerta, delinea un
welfare costituito da enti caritatevoli e servizi socio assistenziali rivolti qi
soggetti autenticamente bisognosi, realmente in condizioni di non
autosufficienza, abbandonando ogni costosa e inefficace pretesa
universalistica. Il Libro bianco sul futuro del Welfare, stilato dal Ministero del
lavoro e delle politiche sociali, e altri documenti di minor respiro agiscono
sull'altro versante: quello della libertd e della autonomia dei cittadini, dei
comportamenti e degli stili di vita responsabili.

Remo Siza, in Animazione Sociale, n. 10-2011
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pri punti di forza e dei limiti. Questa conoscen-
za di sé e comprensione si forma con I'espe-
rienza e l'interpretazione del proprio ambien-
te, e influenzata dalle valutazioni delle altre
persone significative per I'individuo, dai rinfor-
zi e dalle attribuzioni causali del proprio com-
portamento.

Queste dimensioni essenziali prendono for-
ma nelcomportamento autodeterminato che
sicaraftterizza periseguentielementicostitutivi:
- capacitd di scegliere;

- capacita di problem solving;

- capacita di prendere decisioni;

- capacita di definire e diraggiungere obiet-
fivi;

- capacita di autogestione;

- capacitd di autosostegno;

- percezione dicontrollo e consapevolezza di
se.

Insintesi, il costrutto di autodeterminazione si
caratterizza per la sua finalitd adattiva, rap-
presentata dalla possibilitd, per la persona
con disabilita, di assumere nell’ambiente co-
munitario ruoli fipicamente connessi con la
situazione di adultitd. Certamente le compe-
tenze personali e i deficit manifestati possono
condizionare questa possibilitd, ma per tutti si
deve operare al fine di garantire buonilivelli di
aufodeterminazione, che non richiedono di
essere capaci di svolgere autonomamente
tutte le attivitd. In altri termini: diventare agen-
fe causale della propria vita non significa sa-
per fare tutte le cose che si desiderano in
autonomia.

DIMENSIONE EDUCATIVA

Questa inferpretazione, come detto, porta
in primo piano la dimensione educativa, fina-
lizzata sia a favorire I'apprendimento di com-
petenze specifiche, che a prevedere ade-
guatisostegni. Olfre cio, le prospettive di auto-
determinazione delle persone con disabilitd
sono inevitabilmente legate alle esperienze
che si offrono loro per apprendere, praticare
e perfezionare le abilitd specifiche, sia in am-
bito familiare, che formativo, che sociale. Gli
sforzi per sostenere |I'autodeterminazione de-
vono essere accompagnati da opportunita
frequenti, intenzionali e ben strutturate, affin-
ché gli individui possano acquisire, mostrare,
praficare e sviluppare, anche solo parzial-
mente, le abilitd e i comportamenti adeguati.
Questo orientamento educativo non puod ve-
nire meno nel momento in cui ci si frova di
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fronte a situazioni molto complesse come
quelle manifestate da persone adulte e anzia-
ne con disabilitd anche grave, anzi deve ad-
diritftura intensificarsi.

E’ proprio vero che a ftutti i disabili adulti
piace il caffe d'orzo2 Questo quesito mi &
stato rivolto da un caro amico, Mario Paolini?
menire tenevo una relazione sul tema
dell'autodeterminazione. Fotografa una si-
fuazione molfo ricorrente nei servizi per perso-
ne adulte con disabilita intellettiva e probabil-
mente e lo specchio di una serie di pregiudizi
sui quali come operatori del settore non sem-
pre rifleftiamo in maniera adeguata.

Cosa possiamo fare?2 Paolini ha sviluppato
varie riflessioni ponendosi nella prospettiva
dell’educatore; riflessioni che possono aiutar-
lo a contrastare I'insidia, purtroppo sempre in
agguato, dientrare in un circolo vizioso carat-
terizzato dall’autoreferenzialita. Affermazioni
del tipo: “Vivo con lui da molto tempo. So di
cosa ha bisogno!”; sono la traduzione opera-
tiva di un afteggiamento tutt’'altro che spora-
dico.

Senza ribadire concetti gid espressi, mi
soffermo sinteticamente su alcuni aspetti
metodologici che, a mio avviso, devono ca-
ratterizzare il lavoro educativo
sull’autodeterminazione. Le principali linee
operative da seguire possono essere riassunte
nei punti che seguono:

Indagare gliinteressi e le motivazioni perso-
nali ponendosi in una dimensione di ascolto
attivo, I'unica che consente di rilevare degli
elementi preferenziali, i quali, come gid detto,
possono sfuggire quando nel rapporto
educativo subentra una sorta di
autoreferenzialitd. Dal punto di vista
metodologico possono essere individuate
quattro modalita utili per ottenere informazio-
ni di questo tipo anche con persone molto
gravi:

- elencare le afttivita svolte con maggiore fre-
quenza (osservazione descrittiva);

- predisporre situazioni che prevedano alter-
native divario tipo sulle qualila persona pud
operare delle scelte;

- effettuare una valutazione interattiva, nel
senso che le attivitd previste possono venire
momentaneamente inferrotte e poi
riproposte, al fine di osservare le reazioni
della persona;

- individuare le attivitd maggiormente asso-

APPUNTI 196



ciate a comportamenti di moftivazione at-
fraverso schede di osservazione sistemati-
ca.

Insegnare a fare scelte e ad esprimerle nel-
I'ambiente. Sitratta di una competenza che
va sviluppata precocemente e consolidata
nel tfempo, facendo risaltare come le scelte
non possano essere operate su futto, ma sol-
tanto su alcuni elementi che caratterizzano
I'esperienza quotidiana della persona. E’ im-
portante stimolare anche forme di comunica-
zione, che possono essere molto varie nella
forma (verbali, con gesti, conimmagini, ecc.),
ma comunque intelligibili. Un ulteriore elemen-
fo metodologico da considerare nell’azione
didattica finalizzata a promuovere la capaci-
td e la possibilita di operare delle scelte riguar-
da la variabile temporale. E' necessario, in

altre parole, dare tempo alle persone, per
consentire loro di elaborare le informazioni,
filtrare eventuali elementiin grado di distoglie-
rel'attenzione e dare unarisposta che evidenzi
la scelta effettuata.

Definire gli obiettivi e cercare diraggiunger-
li. La capacita di delineare delle mete perso-
nali & un elemento centrale nella prospettiva
dell’autodeterminazione, funzionale alla mes-
sain afto di condotte finalizzate a perseguirle.
Si fratta, chiaramente, di un obieftivo com-
plesso, che pud essere perseguito, solo per
fare un esempio, attraverso lavori sull’aufo-
biografia: partendo da elementi di vita passa-
ta, sipud poi passare al presente per facilitare
la comprensione del trascorrere del tempo e
infine inserire qualche elemento di prospetti-
va.

7

la nostra lingua perché stranieri.

Libri per I'infanzia per bambini con difficolta di apprendimento e per
promuovere l'integrazione delle diversita

I libri pubblicati da giovani e innovative case editrici, si rivolgono al mondo dell'infanzia; per
parlare didiversitd e dell'importanza che ognuno vengarispettato ed accolto perilsuo essere
unico e speciale e per permettere anche a bambini che hanno difficoltd cognitive e di
apprendimento, per godere deibeneficidellalettura, come occasione dicrescita personale
ed emotiva. lmondo & anche di Tobias €& il racconto di una mamma coraggiosa e del suo
bambino Tobias: nonostante la diagnosi di autismo, la mamma frova il modo per entrare in
contatto conilsuo piccolo anche grazie alle favole, e sitrasformain una coraggiosa guerriera
che lo protegge e lotta affinche venga accettato ed accolto in ogniluogo. Anche in Riccio
Lino e le Gommolose, il protagonista & diverso da tutti gli altri personaggi roditori della fiaba,
perché non sa parlare e perché coni suoi aculei buca i palloni; nessuno vuole giocare con
lui, & sempre solo; fino a quando scopre una fabbrica di caramelle colorate e proprio grazie
ai suoi pungiglioni riuscird a trasportamne tanti da mangiare insieme ai suoi nuovi amici,
contenti di accogliere quel compagno speciale. La famosa fiaba I tre porcellini viene
proposta utilizzando la comunicazione aumentativa e alternativa, per rendere possibile la
lettura anche a bambini con difficoltd di apprendimento e di linguaggio; la storia viene
riproposta consempliciimmagini (simboliPCS) che fraduconoil testo, rendendolo accessibile
e utilizzabile anche per attivitd didattiche. Anche il testo Amici per la buccia & una storia
pubblicatainsimboli, conimmagini cheraccontanoiltesto diunasimpaticaavventuradiuna
bambina che incontra frutti parlanti; questa tecnica & pensata non solo per piccoli con
disturbidellinguaggio, ma anche per quelliin etd prescolare e per coloro che non conoscono

Elena Spagnoli Fritze, Il mondo & anche di Tobias, Lapis Edizioni Roma, p. 28, 14.50 euro; Enza
Crivelli, Marco Carabassi, Riccio Lino e le Gommolose, Uovonero Crema, p. 31, 16.00 euro;
AA.VV., I fre porcellini, Uovonero Crema, p. 28, 18.00 euro; Armidina Talisi, Laura de Meglio,
M.Elena Goanano, Amici per la buccia, Fabella Carimate (CO), p. 23, 19.50 euro.
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Organizzare adeguatamente 'ambiente e
la politica dei sostegni. L'autodeterminazio-
ne, come gid detto, dipende sia da una di-
mensione individuale legata alle competen-
ze necessarie per assumere condofte orienta-
te nel senso dell’autodeterminazione, che da
una relativa alle opportunita fornite dal con-
festo per mettere in atto tali condotte. Relati-
vamente a quest'ulfimo aspetto, va sottoline-
ato che una organizzazione molto rigida del-
I'ambiente, degli orari e delle attivita, una
adesione fideistica ad un particolare metodo
dilavoro, una scarsa aftenzione a quelle che
possono essere le sollecitazioni e i messaggi
che provengono dalle persone, sono condi-
zioni molto penalizzanti per la creazione di un
contesto favorevole per promuovere |I'aufo-
determinazione. Per quello che riguarda le
competenze,invece, ho gidsottolineatocome
la messain atto di comportamenti autodeter-
minati non richieda che la persona possegga
tuttele capacita perpoterlieffettuareinmodo
indipendente. L'adesione a questa prospetti-
va di riferimento porta in primo piano una
adeguataorganizzazione deisostegnipersup-
portare quelle iniziative non sostenute da abi-
litd personali consolidate.

Formare gli educatori sui temi
dell'autodeterminazione, perfareinmodo che
questi principi entrino concretamente a far
parte del loro bagaglio di conoscenze e pos-
sano dar luogo a condotte orientafte nella

Per approfondire

direzione auspicata in questo lavoro.

CONCLUSIONE

Lavorare per I'autodeterminazione & fon-
damentale nella prospettiva delrispetto della
persona, anche quandole sue condizionisono
gravemente compromesse. Non bisogna pen-
sare che sitrattidiuna finalitd perseguibile con
un approccio di fipo “tufto o niente”, in quan-
to anche livelli molto parziali di
aufodeterminazione sono comunque impor-
tanti nella prospettiva dell’autonomia e della
qualita della vita. Un paio di elementi che
stanno affermandosi nel nostro contesto mi
sembrano promettenti a questo livello: da un
lato la penetrazione dei principi di “atfivita” e
“partecipazione sociale” veicolati dall'lCF e
dall’alfrol'interesse che comincia ariscuotere
il paradigma della qualita della vita come
modello mulfidimensionale, all’interno del
quale assume un ruolo rilevante anche
I'autodeterminazione.

L'attenzione per questi elementi in Italia,
perd, € ancora vincolato in maniera
preponderante al piano dei principi, con mol-
tfe enunciazioni e poche applicazioni
metodologiche. E' necessario, al contrario,
che si dia spazio ad una riflessione che sfocia
nell’operativitd, con delineazione di modelli
dilavoro sviluppabiliin ogni contesto e duran-
te I'intero arco di vita delle persone.
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Nota

2Vedi, M. Paolini, La crisi, gli operatori, i servizi, in *Appunti sulle politiche sociali”, n. 5-2011
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