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Introduzione
Obiettivo di questo corso è introdurre gli studenti che frequentano i corsi di laurea per le  professioni sanitarie e gli educatori socio–sanitari, ad alcuni temi che concernono il vasto campo di indagine della pedagogia e in particolare quei temi pedagogici che riguardano più da vicino coloro che si occupano di persone che soffrono per un qualche tipo di menomazione, disabilità o handicap. Di questi termini, ben differenziati tra loro, si darà una definizione più avanti.
I piani di studio universitari per questi corsi di laurea prevedono tra le materie affini ed integrative un macrosettore che va sotto il nome di “Scienze umane e psicopedagogia della salute”, nel quale figurano discipline che formano corsi integrati quali Psicologia, Pedagogia e Sociologia: deve quindi esserci una motivazione alla base della scelta  ministeriale per far rientrare in una formazione di tipo paramedico e tecnico, discipline di stampo umanistico.
Quindi la prima domanda che si pone  è: che cosa è la Pedagogia? e la seconda viene subito dopo: perché studiarla?

La risposta a queste due domande costituisce l’inizio del nostro percorso di apprendimento e riflessione.

Una prima risposta semplice potrebbe essere: la pedagogia è una disciplina, o meglio un insieme di discipline, che si occupano dell’educazione, ma questo implica una definizione di che cosa sia l’educazione: ed è da qui che si intende partire.
5. Pedagogia generale e speciale

5.1 Il dominio della pedagogia generale: l’ educazione
L’educazione (dal latino educere, trar fuori, allevare) è un insieme di processi volto a favorire ed orientare la crescita delle persone verso l’autonomia, la responsabilità personale e la completa socializzazione. Ogni società cura questi processi mediante specifiche istituzioni, le quali perpetuano sé stesse, le proprie tradizioni, le proprie ideologie, si trasformano, si rinnovano e si ristrutturano costantemente. La nozione di educazione trova una ulteriore articolazione in quelle di educazione permanente ed educazione degli adulti, finalizzate, rispettivamente, alla valorizzazione delle particolari esigenze di formazione e affermazione psicofisica dell’individuo nel corso dell’intera esistenza e dell’ “età di mezzo”.
Il termine educazione sottende una famiglia di concetti e processi tra loro diversi, quali crescita e allevamento, socializzazione e apprendimento, inculturazione e formazione, sia umana sia professionale. La polivalenza del concetto è stata più volte indicata come testimonianza di uno statuto di debolezza e genericità, di non rigorosità, mentre in realtà sottolinea la pervasività e la centralità dell’attività educativa in tutta la vita sociale anzi il suo essere parte costitutiva di ogni società perché non c’è assetto societario in cui non avvenga una qualche forma di trasmissione culturale (di comportamenti, di saperi, di valori).
Quanto esposto mette in evidenza come lo studio dell’educazione richieda l’apporto di molte discipline diverse. Per quanto concerne all’aspetto soggettivo dell’educazione possiamo considerare quattro momenti costitutivi del processo educativo che mira alla formazione di un uomo completo: la crescita biologica, l’inculturazione, l’apprendimento, la formazione.
La crescita biologica è relativa allo sviluppo dell’organismo e delle sue potenzialità: segue tempi e forme fissi e universali, in quanto biologici E’ regolata da leggi invariabili e costituisce la base di ogni processo educativo e ne rappresenta anche un condizionamento. Essa riguarda sia il corpo che la psiche che maturano secondo loro ritmi e modalità (di cui ci informano la biologia , la medicina, l’antropologia fisica) di cui la pedagogia deve necessariamente tener conto (biopedagogia e psicopedagogia). Il lavoro di J. Piaget costituisce una brillante illustrazione di questa correlazione tra educazione e crescita psicofisica del soggetto umano. Così pure l’etologia che ci fornisce per i cuccioli d’uomo informazioni sul gioco e/o l’aggressività.

L’inculturazione è un processo sociale volto a favorire la socializzazione dell’individuo attraverso l’assimilazione  di comportamenti, credenze pratiche di vita, pre-giudizi che danno al soggetto una visione di sé della società del mondo e insieme a questo una precisa e determinata identità. Tale processo avviene attraverso l’esempio e l’abitudine: si assorbono forme di vita presenti nell’ambiente in cui il soggetto cresce e si vengono a formare abiti mentali strutture di personalità di base, modelli interiorizzati. Esso è legato ad un particolare momento storico, nel quale si colloca il soggetto al popolo a cui appartiene, al tempo in cui si trova a vivere. I processi di inculturazione sono chiariti soprattutto dall’antropologia culturale.
Con l’apprendimento entriamo invece nel campo dell’educazione formale, definita e programmata che si impone nelle società complesse, ma è presente fin dagli albori della vita sociale a  partire dalle grandi civiltà  che si svilupparono lungo i grandi fiumi come quella dell’antico Egitto e che  trova una sua precisa collocazione nella istituzione scolastica, la quale diviene nella società moderna la forma guida dei processi di educazione. Nella scuola si apprendono saperi via via più complessi, allenandosi distinguerli e ad intrecciarli secondo una serie di tappe progressivamente più complesse e di saperi sempre più specializzati e formalizzati.
La formazione si pone come punto di arrivo dell’inculturazione e dell’apprendimento e come superamento della loro nuda strumentalità. Essa costituisce una sintesi personale organica organizzata in forma critica di tutti i saperi collezionati nel processo di sviluppo dell’individuo, rendendo così l’individuo il protagonista attivo e responsabile quindi anche autoregolato del proprio processo di formazione.

Questo concetto è quello che risulta più sviluppato dalla cosiddetta pedagogia teorica che formulando una riflessione sull’educazione ne   arriva a definire i fondamenti e i criteri epistemologici. A partire dalla Grecia classica, dove viene denominata paideia, alla humanitas del mondo latino e cristiano, fino alla bildung del mondo filosofico tedesco del Settecento. In questi concetti viene ribadito il principio secondo il quale ci si fa autenticamente uomini  e donne solo quando la cultura e i saperi sono rivissuti e organizzati in una dimensione personale, che di questi rappresenta una interpretazione ed una sintesi attiva e vitale.
L’aspetto sociale dell’educazione costituisce la faccia complementare di una visione individuale dell’educazione. Essa sottolinea l’aspetto e il ruolo dell’educazione nella sua funzione di riproduzione sociale. Nelle diverse istituzioni i soggetti si conformano a valori e regole, acquisiscono valori e mentalità, socializzano attraverso l’appropriazione di visioni del mondo e di ideologie. Tale conformazione avviene anche per rispondere ai bisogni della società e alle sue possibilità di sopravvivenza e mantenimento dei valori a cui si ispira. Tuttavia questo processo non è esente da rotture, inversioni che avvengono soprattutto nei periodi di trasformazione sociale, culturale e politica nei quali si presentano mutamenti anche molto radicali che vengono a creare discontinuità anche molto profonde. La nozione di educazione raccoglie in sé anche queste sfide che la rendono sempre relativa e mai assoluta e per questo suo pluralismo intrinseco può essere letta come una nozione ipercomplessa proprio in quanto radicalmente e costitutivamente problematica.
La prima tappa dell’educazione si compie nella famiglia e in essa giocano un ruolo essenziale le figure del padre e della madre a cui vengono in genere attribuite funzioni diverse: di identificazione sociale nel caso del padre, di sicurezza e di comunicazione affettiva nel caso della madre. Entrambe esercitano una funzione di sostegno e al contempo di graduale integrazione nella vita sociale attraverso la trasmissione di regole, comportamenti e credenze.
Altro momento fondamentale del processo educativo è l’ingresso del bambino nella scuola all’interno della quale, sotto la guida degli insegnanti procede nella sua formazione intellettuale e nel processo di socializzazione. L’insegnante è una figura chiave nel processo educativo in quanto spetta a lui la somministrazione di saperi sempre più complessi, diversificati e formalizzati che costituiscono il bagaglio culturale dell’allievo, ma è fondamentale il ruolo svolto dall’insegnante in relazione alla crescita e allo sviluppo dell’individuo per quanto concerne il suo svolgersi armonico e integrale.
L’educazione tuttavia non si limita a quanto si svolge nella scuola a contatto con gli insegnanti: fa parte del processo educativo ogni contributo portato da altre figure di adulti e coetanei significativi che compaiono negli ambienti frequentati dall’adolescente e poi dal giovane. Rivestono allora importanza fondamentale, alla stregua dell’istituzione scolastica la chiesa, i gruppi associativi e sportivi, gli amici e il gruppo dei pari  a cui si aggiungono  i media con i modelli che propongono.

Da qui si può evincere quindi che non esiste una sola educazione , ma è meglio parlare di educazioni, ognuna indirizzata ad aspetti diversi della formazione del soggetto e a diverse forme di attività sociale.
Questo ci consente allora di identificare una educazione corporea volta alla crescita sana del corpo e alla sua cura, di educazione affettiva, connessa alla capacità di vivere e manifestare le proprie emozioni e di valorizzare i sentimenti, in quanto capaci di potenziare la comunicazione e lo sviluppo cognitivo; una educazione intellettuale connessa alla formazione di una mente capace di pensare e di produrre processi creativi; una educazione ludico-estetica, legata alla fruizione ed esercizio della fantasia e della creatività; una educazione etica tesa all’autoregolazione del soggetto secondo norme etiche e rispetto alle quali agire responsabilmente, una educazione sessuale, relativa alla massima estrinsecazione della propria mascolinità/femminilità e alla gestione degli impulsi erotici nel rispetto per l’altro coinvolto nel rapporto erotico-amoroso; una educazione sociale connessa all’integrazione del soggetto nella società senza conformismi, ma tesa a favorire la critica e il cambiamento.

All’interno poi dell’ambito istituzionale si collocano altre aree educative quali: l’educazione civica tesa a formare la coscienza della propria cittadinanza nella conoscenza delle norme che regolano lo Stato; l’educazione professionale diretta a formare tecnici e dirigenti come pure operai e artigiani e altre figure legate alle esigenze dello sviluppo economico in un dato momento storico; l’educazione religiosa indirizzata a rendere l’individuo partecipe di una fede e di una chiesa; l’educazione interculturale, rivolta a favorire l’incontro e il dialogo tra soggetti o gruppi di appartenenza etnica religiosa e culturale differente (Cambi 2000).
Un discorso a parte merita la nozione di educazione degli adulti: essa comprende le esigenze educative esplicite e/o potenziali della fase adulta dell’esistenza, che contribuiscono alla migliore gestione delle responsabilità degli adulti nella propria cittadinanza attiva, nel lavoro, nei compiti legati alla genitorialità e al tempo libero. Al concetto di educazione degli adulti si lega quello di educazione permanente che nasce in Europa e negli stati uniti nella seconda metà del 20° secolo da esigenze  di sviluppo civile socio-culturale ed economico, nonché di emancipazione umana. Il principio che regge una concezione adulta dell’educazione insieme con il concetto derivato di educazione permanente (lifelong education) sta nella constatazione che i processi educativi non possono limitarsi ai primi decenni di vita, ma che l’educazione, in luoghi e forme diverse prosegue per tutta la durata della vita: da questo consegue che sono i cambiamenti individuali e collettivi che generano ulteriore domanda di conoscenza e che in ogni età si ha la necessità di apprendere e di fatto si apprende,  per affermare,  mantenere e anche sviluppare l’ identità individuale.
L’educazione permanente è volta a valorizzare in tutto il corso dell’esistenza le risorse individuali, intellettuali e psicofisiche  in funzione della dignità del benessere, del prestigio, del successo personale; quindi l’educazione degli adulti mira a tener conto di queste esigenze di carattere generale coniugate secondo le esigenze specifiche, le possibilità e le modalità di insegnamento apprendimento più appropriate alle caratteristiche psicosociali delle persone nella età di mezzo.

L’educazione permanente vuole  arrivare anche a quelle situazioni di particolare indigenza sociale e culturale per far sì che la dimensione educativa possa essere garantita e promossa per tutti.
Tenendo presente la prospettiva della educazione degli adulti, i contenuti di tutto il processo educativo non possono limitarsi a pratiche che tengano conto limitatamente delle persone di una determinata fascia di età. Suggerisce invece quali contenuti privilegiare per la loro prolungata risonanza nelle fasi successive della vita sulle quali possano eventualmente innestarsi ulteriori domande educative. In base a questo principio, non si esclude la possibilità di interventi rivolti anche alla terza età, affinché anche gli anziani, nell’ultima parte della vita, possano sentirsi attivi e partecipi (Demetrio 2000).
5.2 Che cos’è la Pedagogia speciale

L’educazione si rivolge a tutte le persone. Ricchi e poveri, bambini, giovani, adulti e anziani, è per le persone che lavorano e per quelli che non lavorano: persone sane e persone malate: in ogni età e in ogni condizione dell’esistenza c’è la possibilità di formarsi e quindi apprendere e trasformarsi, crescere, cambiare.

Se le persone, tutte le persone, hanno dentro di sé queste fantastiche potenzialità non possono esserne escluse quella categoria  particolare di persone che fronteggiano la condizione dell’essere malati. Anch’esse pur essendo limitate, anche molto limitate nella espressione di tutte le loro possibilità, mantengono la loro dignità di esseri umani, a loro dunque non può essere negato il diritto all’apprendimento e allo sviluppo; di fatto esse si trovano spesso nella condizione di dover apprendere, anche solo il fatto che prima erano sani e ora sono malati: con tutte le conseguenze che da questo fatto derivano.

Queste  considerazioni sembra banale, ma non lo è: essa infatti giustifica un cambiamento radicale di atteggiamento che si sta operando nella professione medica e in tutte le professioni ad essa collegate.
E’ su questo cambiamento che è bene soffermarsi prima di proseguire a definire che cosa è e di che cosa si occupa la Pedagogia Speciale.

L’attività clinica viene definita scienza e arte perché coniuga saperi rigorosamente scientifici e conoscenze, estro e intuito allo scopo di identificarne le relazioni e le interconnessioni (Dioguardi, 2000).

Nella  società contemporanea accanto a rapidissimi sviluppi in campo scientifico e tecnologico è possibile assistere ad uno svilimento dei rapporti umani. Questo ha fortemente condizionato la professione medica L’organizzazione statale e privata alle prese con i problemi dei costi sanitari ha trasformato il medico in un tecnico o in alcuni casi in un tecnocrate. L’avanzamento delle tecnologie diagnostiche e terapeutiche, invece di avvicinare il medico all’ammalato, ha creato tra di essi un solco profondo. La diffidenza del malato verso la medicina e l’accostarsi di tante persone a medicine alternative sta proprio in questa depersonalizzazione del rapporto medico-paziente che ha annullato ogni rapporto emotivo, ogni curiosità interpretativa derivante dal visitare il paziente con attenzione e sistematicità per trarne conclusioni personalizzate.
L’Humanitas, da sempre indispensabile per il medico è stata spiazzata dal tecnicismo. L’incalzante rapidità del progresso concede sempre meno tempo per la serena riflessione in un’arte che invece necessita di sentimenti accanto alle leggi e alle regole che riguardano l’opportunità e i limiti delle nuove metodologie diagnostiche e terapeutiche. Il progresso pone il medico e l’operatore sanitario in generale davanti al fatto che ogni problema clinico ha una componente scientifica, una tecnico-operativa e una componente umana, etica che non può essere ignorata a nessun livello. 

Alla luce di queste considerazioni è possibile chiarire come accanto alle specializzazioni di carattere tecnico-scientifico non vada persa quella caratteristica tipicamente umana che va sotto il nome di humanitas (umanità, carità) che connota i rapporti tra le persone e che nella sua dimensione di servizio è destinata a mantenersi stabile nel tempo: dice in proposito Giuseppe Vico a proposito della istituzione degli ospedali e di strutture di accoglienza per bambini, poveri, emarginati: “Dobbiamo chiederci infatti perché certe istituzioni, sorte per intuizioni di grandi santi e di grandi uomini permangono vitali e più che mai all’altezza dei tempi”(Vico, 1994).

Il recupero e il mantenimento di questa capacità umana va fatto a partire dalla propria formazione personale e professionale, attraverso il recupero e la valorizzazione delle cosiddette “Scienze Umane”. Ecco perché è quanto mai opportuno che coloro che si preparano a lavorare nelle istituzioni sanitarie siano formati a non perdere di vista le potenzialità dell’umano in tutte le sue manifestazioni, soprattutto come capacità di crescita, di miglioramento e anche di guarigione: vogliamo soltanto fare un accenno al fenomeno della pet therapy o all’ingresso dei clown in alcuni ospedali proprio per aiutare i pazienti piccoli e non, a non perdere di vista, nella loro condizione di malati, la possibilità di sorridere, di ridere, e perché no? anche prendersi cura di un tenero cucciolo.
La Pedagogia speciale è quindi una pedagogia per la quale si modifica il tipo di popolazione che compare come attore nel processo educativo studiandone i problemi relativi all’educazione “per rispondere in modo speciale ai bisogni educativi speciali di soggetti presentanti menomazioni, deficit o condizioni di salute che li possono portare a disabilità” (Gelati 2004) se non sono adeguatamente monitorati “i fattori ambientali che rappresentano le circostanze in cui vive l’individuo” (OMS, 2002). E’ di esclusiva competenza della Pedagogia Speciale tutto il campo riguardante il processo educativo di coloro che si segnalano per diversità, sia su un piano genetico, sia funzionale e che a causa di ciò, presentano uno sviluppo che si discosta da quello che si verifica nel soggetto considerato normodotato.
Fatte queste indispensabili premesse è possibile ora procedere a specificare meglio le caratteristiche di questa popolazione che abbiano fino ad ora definita come genericamente in possesso di “bisogni speciali” (Special needs).

Si tratta di termini che di volta in volta vengono coniati e contestati dalle persone a cui questi termini vengono attribuiti e dai loro familiari; è importante sottolineare come queste contestazioni il più delle volte non siano sterili, ma mostrino come la difficoltà ad affrontare un problema passi anche attraverso la difficoltà che si ha a definirlo.
Nel 1980, l’Organizzazione Mondiale della Sanità – OMS (http://www.who.int/en/) aveva prodotto una prima classificazione internazionale della disabilità (International Classification of Impairments, Disabilities and Handicap – ICIDH) in cui venivano fornite le seguenti definizioni: 
“Handicap esprime la valutazione attribuita ad una condizione individuale che si discosta dalla norma. Nel quadro dell’assistenza sanitaria, handicap è lo svantaggio che consegue alla menomazione o alla invalidità. L’handicap è caratterizzato da una discordanza tra le attività o la condizione del singolo individuo e le aspettative del gruppo specifico al quale egli appartiene.”
.
L’handicap rappresenta “una sorta di svantaggio  a lungo termine, che nuoce al grado di partecipazione dell’individuo alla vita quotidiana”. Rappresenta dunque uno svantaggio, che si verifica nell’impatto sociale rispetto al normodotato e non una malattia, che è una realtà connotata dai danni organici e/o funzionali che le sono propri, né con l’esito di una malattia, che è rappresentato invece dalla disabilità
Il termine disabile che viene pure contestato, secondo l’OMS, “serve come termine ombrello per menomazioni, limitazioni dell’attività o restrizioni della partecipazione”. La contestazione del termine sta nel fatto che essa dichiara solamente che a un individuo mancano una o più competenze, e non si dice in realtà che egli possiede pure delle abilità. Per questo motivo nel 2003, anno europeo delle persone disabili si è tentata un’altra definizione coniando un termine che va sotto il nome di diversabilità a sottolineare che queste persone piuttosto che  non avere alcune abilità e/o competenze, ne hanno altre, cioè sono diversamente abili.
Dice Claudio Imprudente, persona diversamente abile e strenuo sostenitore di questo cambiamento di parole – mentalità:

“per esperienza si è visto come parole un tempo utilizzate per indicare particolari tipi di deficit, come idiota, stupido, cretino, col tempo siano diventate parolacce. Anche parole come handicappato o cerebroleso alcune volte vengono utilizzate come insulto. Mi sembra che la parola diversabile più difficilmente seguirà questo percorso di deterioramento, proprio perché sottolinea una positività e non una negatività” (Canevaro, Ianes, 2003).

Quello che si spera di ottenere in modo stabile è che accanto a sottolineare e annotare cosa un bambino con bisogni educativi speciali, non fa (non cammina, non aggancia lo sguardo ecc.) si dia enfasi anche a ciò che il bambino “sa” fare (sorride per ricambiare un sorriso, si tranquillizza con una musica rilassante , cerca con lo sguardo gli altri bambini che conosce e altre mille cose) (Gelati, 2004).
Con l’intento di chiarire e di dare le parole giuste per esprimere i concetti riportiamo integralmente ora le definizioni relative a menomazione, disabilità e handicap come espresse dall’OMS( 1980):
Menomazione

Definizione: nel contesto delle conoscenze e delle opere sanitarie si intende per menomazione qualsiasi perdita o anomalia a carico di strutture o funzioni psicologiche, fisiologiche o anatomiche (N.B.: menomazione è un termine più comprensivo di disturbo, poiché riguarda anche le perdite: ad esempio la perdita di una gamba è una menomazione ma non un disturbo);

Caratteristiche: la menomazione è caratterizzata da perdite o anormalità che possono  essere transitorie o permanenti, e comprende l’esistenza o l’evenienza di anomalie, difetti, o perdite a carico di arti, tessuti o altre strutture del corpo incluso il sistema delle funzioni mentali. La menomazione rappresenta l’esteriorizzazione dello stato patologico e in linea di principio essa riflette i disturbi a livello di organo.
Disabilità
Definizione: nel contesto delle conoscenze e delle esperienze sanitarie si intende per disabilità qualsiasi restrizione o carenza (conseguente a una menomazione) delle capacità di svolgere una attività nel modo o nei limiti ritenuti normali per un essere umano; 
Caratteristiche: la disabilità è caratterizzata da scostamenti per eccesso o per difetto, nella realizzazione dei compiti e nell’espressione dei comportamenti rispetto a ciò che sarebbe normalmente atteso. Le disabilità possono avere carattere transitorio o permanente ed essere reversibili o irreversibili, progressive o regressive.

Le disabilità possono insorgere come conseguenza diretta di una menomazione o come reazione del soggetto, specialmente da un punto di vista psicologico, a una menomazione fisica, sensoriale o di altra natura. La disabilità rappresenta l’oggettivazione della menomazione o come tale riflette disturbi a livello della persona.

Handicap
Definizione: nel contesto delle conoscenze e delle opere sanitarie si intende per handicap una condizione di svantaggio vissuta da una determinata persona in conseguenza di una menomazione o di una disabilità che limita o impedisce la possibilità di ricoprire il ruolo normalmente proprio a quella persona (in base all’età, al sesso, ai fattori culturali e sociali);  

Caratteristiche: L’handicap riguarda il significato assunto da una situazione o esperienza individuale quando essa si scosta dalla normalità. Esso è caratterizzato dalla discrepanza fra l’efficienza o lo stato del soggetto e le aspettative dell’efficienza e di stato sia dello stesso soggetto che del particolare gruppo  di cui egli fa parte.

L’handicap rappresenta pertanto la socializzazione di una menomazione o di una disabilità e come tale riflette le conseguenze  - culturali, sociali, economiche e ambientali – che per l’individuo derivano dalla presenza della menomazione e della disabilità. Lo svantaggio proviene dalla diminuzione o dalla perdita della capacità di conformarsi alle aspettative o alle norme proprie all’universo che circonda l’individuo.
Nel 2001, l’Assemblea Mondiale della Sanità, il più alto ente decisionale dell’OMS, ha approvato e ratificato la nuova Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilità e della Salute (International Classification of Functioning, Disability and Health - ICF), raccomandandone l’uso negli Stati membri.
L’ICF è divenuto quindi uno strumento dell’OMS per classificare salute e disabilità. L’enfasi viene spostata dalla disabilità delle persone alla salute delle persone, partendo dal presupposto che qualunque persona in qualunque momento della vita può avere una condizione di salute, a prescindere da menomazioni o deficit specifici, che in ambiente sfavorevole diventa disabilità. 
N.B.: Fatte salve queste distinzioni, si precisa che nel corso di questo testo si farà riferimento ai diversamente abili e ai loro deficit e/o menomazioni utilizzando come sinonimi i termini disabile e disabilità e anche handicap.
6. Tracce nella storia:  Itard e il ragazzo selvaggio

6.1. Cenni di storia dell’handicap

Il termine Handicap si riferisce al peso che veniva collocato sui cavalieri  più abili nelle corse di cavalli, in Inghilterra, nel XIX secolo (Canevaro, Gaudreau, 1998): si tratta di un onere posto ai più forti a favore dei più deboli per equilibrare le situazioni ed evidentemente anche per dare maggiore lustro ad una possibile vittoria conseguita nonostante l’handicap. Forse è quest’ultima riflessione che ha portato all’utilizzo di tale termine per le persone svantaggiate sul piano fisico o psichico, sottolineando il fatto che loro, nella vita, devono fare più fatica.

Questa concezione però rischia di essere fuorviante: perché in origine l’usanza vede l’attribuzione del peso al più prestante, assumendo quindi  per noi il significato metaforico del  percorso che devono fare i normodotati nell’avvicinarsi ai più deboli e non viceversa. Questo è di fondamentale importanza e non va trascurato: Vico stesso sottolinea questo aspetto quando dice che i disabili hanno valore per la loro stessa natura e non per nostra concessione. Quando  un disabile ottiene un risultato in termini di acquisizione di libertà, di autonomia
, ottiene sì un risultato eccezionale, ma anche qualcosa che gli spetta, da sempre, a cui ha diritto: semmai bisogna congratularsi con chi ha posto le condizioni ottimali perché il risultato fosse raggiunto: ha posto cioè le basi per cui il disabile possa progredire nel suo cammino di emancipazione, come ogni altra persona.
“Le tracce di handicappati, uomini e donne, nella storia non sono facili da individuare […] Quando mancano tracce, potremmo ipotizzare che il peso di chi passava era troppo leggero per lasciare il segno. Mancano le tracce di chi è tenuto fuori dalla storia. E l’assenza di tracce è il segno di una presenza diversa, di cui possiamo immaginare, ma che dobbiamo stare molto attenti a rispettare come assenza. Perché in questo è il suo significato” (Canevaro, Goussot, 2000).
Angelo Errani (2000) tenta una ricostruzione storica di tracce e frammenti che ci rimandano alle concezioni e ai trattamenti riservati ai portatori di handicap fin dagli inizi della civiltà.
Il codice di Hammurabi (1792-1750 a.C.) non riporta riferimenti espliciti alla condizione dei disabili, vi si trovano invece riferimenti a norme volte proteggere i malati da abusi da parte dei medici e un riferimento generale che vieta l’oppressione dei deboli (Le Goff, Saturnia, 1986).
Di altro tenore è il contenuto delle quaranta tavolette che costituiscono il trattato di diagnosi e prognosi mediche, sempre dello stesso periodo, che raccoglie la descrizione dei sintomi e delle terapie di numerose forme morbose e di deficit: alcune di esse riferiscono uno sforzo razionale serissimo, basato sulla osservazione e documentazione di casi.

La stele egizia di Rem (1400 a.C.) rappresenta probabilmente la prima immagine di una persona con handicap. In essa è raffigurato uno schiavo con evidenti esiti di poliomielite. Nelle immagini che rappresentano i cortei funebri vengono rappresentate persone che avranno una effettiva utilità per il defunto nell’oltretomba, perché l’arte funeraria egiziana non ha finalità artistiche; dunque la presenza di un servo disabile che insieme ad altri si occupa di portare cibi, oggetti ornamentali e vesti, ci parla con chiarezza di una integrazione del disabile all’interno della comunità; né questo si può giustificare facendo riferimento alla condizione servile del disabile, perché la famosa raffigurazione della regina Hatchepsout affetta da una vistosa deformazione lombare ci aiuta a comprendere come la tendenza ad una raffigurazione realistica della realtà ne sottintende in un certo senso la sua accettazione.
La Grecia del IV secolo ci mostra in una famosa ceramica raffigurante un satiro con una protesi alla gamba quale fosse il doppio atteggiamento nei confronti dell’alterità: Il satiro rappresenta una figura intermedia tra l’uomo e il dio, non si capisce perciò come una creatura semi-divina potesse portare i segni evidenti di un deficit. Errani suggerisce che proprio questa contaminazione ci mostra che l’atteggiamento nei confronti della diversità inizia a virare dal considerare il diverso o ad un livello inferiore come nel caso dello straniero (il barbaro che non parla la lingua non è compiutamente umano) e la situazione di una diversità così radicale da annoverarla all’altra possibilità di alterità: quella dell’assimilazione con il divino.
La corrispondenza tra positività intellettuale e morale e deformità e indegnità, che i greci chiamavano Kalokagathía, resisterà nel tempo e la ritroveremo puntualmente riproposta, pur con diverse sfumature, nelle epoche successive, fino alla pretesa giustificazione scientifica della fisiognomica.
Tale atteggiamento rimase destinato a convivere con una posizione più razionale di ricerca delle cause della diversità biologica e psichica.

La testimonianza del Nuovo Testamento ci presenta Gesù Cristo che si pone in radicale antitesi rispetto ai testi “dell’Antico Testamento che attribuiscono al peccato le sventure dei popoli o degli individui (…), anche con la volontà di correggere un’interpretazione malevola concernente altri”(Galot,1989). “No, vi dico”(Lc,13, 1-5) risponde a chi ipotizza una possibile relazione tra peccato e sciagure o massacri.

Come riportato in Gv.9, 1- 41, viene chiesto a Gesù a proposito di un cieco nato : “Chi ha peccato,  lui o i suoi genitori perché egli nascesse cieco?”.

Di chi è la colpa? La risposta è chiara e inconfondibile “Né lui, né i suoi genitori, ma è così perché si manifestassero in lui le opere di Dio”.
E quali sono queste opere? L’acquisizione immediata di una identità nuova,  per un individuo che sempre era stato dipendente,  in ogni cosa, da altri, e che diventa quasi all’improvviso una persona autonoma, che può essere testimone di sé e dell’altro, e delle opere che l’Altro ha compiuto in lui.
La guarigione fisica diviene segno esteriore e concreto della guarigione dal peccato.

Essere sanati significa allora poter guardare al mondo e alla propria storia in modo nuovo, vuol dire aprirsi a possibilità inaspettate e insospettabili: vuol dire poter mantenere uno spirito di lode nonostante quello che si è, nonostante quello che manca…
L’atteggiamento legato all’impossibilità di rompere la connessione tra malattia e disordine morale permane finché la comparsa della peste contribuirà ad incrinare questa contrapposizione fra anima e corpo, tra bene e male. La contagiosità della peste finirà per colpire indistintamente laici e religiosi, cittadini ed erranti, buoni e cattivi.

Un discorso simile riguarderà anche l’atteggiamento nei confronti della disabilità mentale. La follia rappresenta infatti la sconfitta dell’ordine, della possibilità di comprendere  e agire nel mondo usando criteri razionali e insieme a questo la sconfitta dell’ordine sociale; ricordiamo che questa visione di perdita di controllo e quindi di degenerazione inizia a seguito del processo di urbanizzazione e di emigrazione dalle campagne e dell’aumento dell’inoccupazione  a seguito della caduta del sistema feudale nel quale ognuno apparteneva in un certo senso a qualcun altro. L’elogio della follia di Erasmo da Rotterdam rappresenta in quel momento storico la voce del dissenso che riconosce alle motivazioni della follia la stessa legittimità di quelle della ragione: commenta M. Foucault (1994) a cui si deve la più importante riflessione sociale su questo periodo storico: “La follia diviene una delle forme stesse della ragione. Essa si integra all’altra, costituendo tanto una delle sue forze segrete, quanto un momento della sua manifestazione, quanto ancora una forma paradossale nella quale essa può prendere coscienza di se stessa”.
La nostra cultura occidentale presenta la credenza diffusa che l’umanità sia emersa dalla barbarie conquistando una forma di civiltà sempre più sofisticata, mentre come si è mostrato fin qui, tutte le comunità hanno conosciuto due linee interpretative compresenti della diversità umana ai cui poli si collocano l’esclusione e la ricerca di elementi di integrazione. Abbiamo visto anche come questa tendenza sia minoritaria rispetto alla prima.
La tendenza maggioritaria vedrà il culmine della propria affermazione nell’applicazione delle leggi di Norimberga (1935) e del decreto nazista che avviò nel 1939 il programma di eutanasia per gli handicappati.

La tendenza minoritaria elaborerà invece a partire dalla seconda metà del Settecento, i presupposti concettuali e l’esperienza della possibilità educativa e dell’integrazione.

E’ proprio su questi tentativi che ci soffermeremo ora riportando l’esperienza di quello che viene considerato il fondatore dell’ortopedagogia, Jean Marc Gaspard Itard, di cui è opportuno trattare perché la sua posizione educativa ci dà ancora oggi le linee guida per impostare una corretta relazione paziente-operatore nel momento in cui è necessario instaurare un rapporto che rivesta anche una funzione educativa. 

6.2. I primi tentativi educativi : J.M.G. Itard e Victor

Risale al 1800 il ritrovamento e la cattura definitiva nei boschi dell’Aveyron in Francia, di un fanciullo di circa dodici anni che viene portato a Parigi con l’intenzione di impartirgli una educazione che lo riammettesse nella comunità civile (Pioli, 1987). Non era il primo caso di fanciullo abbandonato e ritrovato a quei tempi, altri ve ne erano stati in precedenza e Linneo ne aveva tentato una classificazione, a partire da un giovane allevato dai lupi nel 1344, alle Puella Campanica e Puella Karpfensis, rinvenute l’una in Campania, l’altra nei Carpazi. Ancora famoso il caso più o meno romanzato di Mademoiselle Le Blanc, bambina sauvage trovata nei boschi di Songi, sempre in Francia, nel dicembre del 1731 (Canevaro, Gaudreau, 1998).
L’interesse sollevato da questi casi e il desiderio di ricondurre questi fanciulli alla civiltà (normalità) coincideva in parte con uno spirito positivo di osservazione e ricerca scientifica, dall’altro contrastava con le opinioni rousseauiane che vedeva nella condizione relativa allo stato di natura il mito del buon selvaggio la possibilità per l’individuo di esprimere tutte le proprie potenzialità, in contrasto con l’influenza corruttrice della società. In base a questi assunti infatti, il protagonista dell’opera più importante di Rousseau, Emilio viene allontanato dalla società e cresciuto in campagna, lontano da tutti
; esiste però anche un altro motivo per un così acuto interesse degli scienziati e d educatori per queste situazioni così tristi e difficili: sta nel desiderio più o meno consapevole di ricondurre anche queste diversità ad un contesto o contenitore mentale conosciuto o almeno conoscibile, il rifiuto della diversità totale di cui ci occuperemo più avanti. Così il tentativo  di ascrivere i vari casi di sauvages ad una etnia o meglio ad una razza corrisponde esattamente a questo bisogno, potremmo dire, per maggiore chiarezza che forse anche il dottor Down nel considerare i suoi ragazzi come “mongoloidi” voleva rispondere a questo tentativo disperato di dare una collocazione di queste anomalie ad un ambito conosciuto e quindi più accettabile, forse anche in qualche modo, più gestibile (Canevaro, Gaudreau, 1998) .
Itard ha soltanto 26 anni quando decide di prendersi cura del fanciullo (Itard, 2003).  Il giovane medico osserva prima di tutto la reazione che suscita la cattura del selvaggio e il clima di infondata euforia che lo circonda: “Le più brillanti e meno ragionevoli speranze avevano preceduto, a Parigi, l’arrivo del selvaggio dell’Aveyron. Numerosi curiosi già gioivano prevedendo il suo stupore davanti a tutte le cose belle della capitale e molte persone […] credevano che l’educazione di quell’individuo sarebbe stato affare di pochi mesi […] In luogo di tutto ciò, che si vide? Un giovane di una sporcizia disgustosa in preda a movimenti spasmodici e spesso a convulsioni, che si dondolava senza posa […] e mordeva e graffiava chi lo serviva; e per di più indifferente, sprovvisto di attenzione per checchessia.

E’ facile capire come un essere di questo genere dovesse eccitare una curiosità soltanto momentanea. “Si accorse in gran numero, lo si vide senza osservarlo, lo si giudicò senza conoscerlo, e non se ne parlò più”
. 

La sua posizione è in aperto contrasto con Pinel “colui che tolse le catene ai pazzi”(Canevaro, Gaudreau, 1998) e aveva posto le fondamenta del cosiddetto “trattamento morale” in cui risultavano fondamentali le caratteristiche dell’operatore  e il suo atteggiamento nei confronti degli alienati. Per lui il caso di Victor è irrecuperabile anche se, come riporta Itard nel suo primo Memoire la sua conclusione fu “accompagnata da quel dubbio filosofico che è diffuso in tutti i suoi scritti e che chiunque sappia dare il giusto valore alla scienza del pronostico – vedervi cioè, un incerto calcolo di probabilità e congetture – non manca mai di avanzare quando fa presagi”. Alla posizione di Pinel, sostenuta da un indubbio rigore scientifico, corrisponde l’entusiasmo giovanile di Itard: “Non condividevo quella opinione sfavorevole”: la sua convinzione si fonda su di una ipotesi di deprivazione intellettuale e sensoriale occorsa al fanciullo posto precocemente in una situazione priva di stimoli offerti da suoi simili: in disaccordo anche con Rousseau che sottolineava l’azione corruttrice della società sull’individuo in confronto ad un idealizzato “stato di natura”  - Tutto è buono quello che esce dalle mani del creatore di tutte le cose, tutto si corrompe nelle mani dell’uomo – egli afferma: “solo in seno alla società l’uomo può trovare il ruolo eminente che gli spetta per natura e sarebbe senza la civiltà uno degli animali più deboli e meno intelligenti […] Nella più vagabonda delle orde selvagge come nella nazione più civile d’Europa, l’uomo è soltanto quel che lo si fa essere; necessariamente educato dai suoi simili, ne contrae abitudini e bisogni; le sue idee non sono sue, egli ha goduto la più bella prerogativa della sua specie: la capacità di sviluppare l’intelletto attraverso l’imitazione e per l’influenza della società”.
La diagnosi dunque è radicalmente diversa: non tanto un adolescente idiota, quanto un fanciullo di dodici o tredici anni che si comportava come un bambino di dieci o dodici mesi che aveva perso tutto o quasi quello che poteva aver imparato in quattro o cinque anni, età presunta del suo abbandono nei boschi. Non solo; il giovane medico si spinge a dire che è stato abbandonato nei boschi ma non perché fosse handicappato: la diagnosi di Pinel  che non lasciava intendere poi grosse speranze, manteneva correttamente dal punto di vista scientifico il beneficio del dubbio, ma questo dubbio poteva anche essere una figura retorica a fronte di un pronunciamento drastico. L’ipotesi che fa Itard (si badi bene che non è una diagnosi) è molto più articolata, è inserita nel contesto del ritrovamento, segue una descrizione non soltanto di atteggiamenti e comportamenti, ma si spinge anche ad osservare le numerose cicatrici che compaiono sul corpo di Victor che stanno a dimostrare che non era del tutto incapace di apprendere, nel senso che quanto meno aveva imparato a sopravvivere, cosa che probabilmente gli “idioti” di Pinel non sarebbero riusciti a fare: la sua ipotesi tende anche ad assolvere i genitori di Victor: non lo hanno abbandonato perché ne fossero disgustati, ma per altri motivi. Le sue considerazioni di partenza sono riflessioni di carattere filosofico su come avviene il processo educativo e su come sia la società, cioè l’educazione a fare dell’uomo quella creatura meravigliosa che è, altrimenti come abbiamo visto, l’uomo non sopravviverebbe, e in questo senso è il meno fortunato e il più debole degli esseri creati, e costituiscono quindi la base su cui egli poggia il proprio intervento.

La descrizione che fa Itard del giovane selvaggio è articolata e complessa
, e la stessa impostazione del suo pensiero lascia  intravedere qualche speranza. Il giovane medico vede nelle condizioni in cui il giovane sauvage si presenta al mondo parigino le opportune premesse per applicare al fanciullo il trattamento morale,  “arte sublime creata in Inghilterra dai Willis e dai Crichton” cosa che intende fare però non pedissequamente, ma “guidato dallo spirito della dottrina assai più che dai loro precetti” che peraltro non trovavano applicazione in quel caso specifico. 
Ritengo importante chiarire come desidero procedere nell’esposizione del trattamento educativo portato avanti da Itard: più che soffermarmi sulle singole fasi del trattamento è mio interesse mostrare l’impostazione relazionale del percorso educativo di Victor, questo perché è mio interesse principale come già sottolineato, valorizzare la relazione che due persone, di cui una malata e l’altra che se ne prende cura, instaurano, poiché ritengo dipenda non poco da quella che malata non è, e più precisamente dal modo in cui questa relazione viene impostata, gran parte del successo del trattamento o che quanto meno si realizzi in una relazione correttamente impostata, quel rispetto della dignità umana che rende nobile la professione medica, con tutte le figure che la coadiuvano, e quel tipo particolare di relazione che va sotto il nome di relazione di aiuto.
La figura di Itard ci conquista per l’entusiasmo con cui egli affronta prima il suo lavoro, poi la stesura dei due Memoires, nei quali ci dice che non sa dire se ha raggiunto i cinque obiettivi del trattamento morale o educativo che si era prefissato
: la prima cosa che vuol farci conoscere è proprio la considerazione per la persona e gli atteggiamenti da lui messi in atto nei confronti di Victor, con quali occhi lo ha guardato e come su questa base ha inteso instaurare una relazione: riferisce dei suoi tentativi considerandolo come un obbligo nei confronti del giovane che ha lavorato con lui e che “non è affatto, come generalmente si crede, un idiota senza speranza, ma un essere interessante che merita, sotto tutti gli aspetti, l’attenzione degli osservatori e le cure particolari che ci si è presi di lui per merito di un’amministrazione illuminata e filantropica”.
La scelta di sottrarlo alla vita dell’ospizio è dettata da considerazioni di profonda umanità: “come se la società avesse il diritto di strappare un giovane a una vita libera e innocente per mandarlo a morire di noia in  uno ospizio, facendogli così espiare la disgrazia di aver deluso la curiosità pubblica. Credetti che esistesse una scelta più semplice e soprattutto più umana: trattarlo bene e accondiscendere ai suoi gusti e alle sue inclinazioni”.

A questo punto del rapporto compare per la prima volta M.me Guerin; figura femminile fondamentale nell’educazione di Victor “Ha assolto e assolve il suo difficile compito con tutta la pazienza di una madre e l’intelligenza di un’educatrice illuminata. Invece di contrariarlo ella ha saputo in un certo senso, venire a patti con le sue abitudini, e creare così i presupposti per il raggiungimento del mio primo obiettivo”.

Emerge la profonda condivisione di intenti che sostiene un proficuo lavoro d’equipe tra una figura medica e una figura non medica, la sensibilità che porta entrambi a “impietosirsi” per la condizione del giovane. L’atteggiamento genuino e scevro da ogni retorica e supponenza, unito con il desiderio di raggiungere obiettivi in qualche modo condivisi, fanno di M.me Guerin una figura essenziale che sa integrare allo schietto spirito scientifico di Itard una tenerezza tutta femminile e  come percepisce lo stesso Itard, materna.
M.me Guerin riesce laddove il giovane Itard fallisce, come ad esempio nel fargli acquisire le poche parole che dirà o l’instaurare una calda relazione umana: “e’ molto probabile, dopo tutto, che l’apprendimento della lingua “madre” possa avvenire, nella maggiore delle ipotesi, soltanto nel contesto quotidiano di un legame affettivo privilegiato, e che per apprendere in fretta e bene, si debba per prima cosa avere una madre” (Canevaro, Gaudreau, 1998). Victor deve a madame Guerin le rare parole intelligibili che riuscì a pronunciare (ad es. “Julie”).
Le osservazioni di Itard non sono condizionate da quella tentazione che prende spesso gli sperimentatori di trovare esattamente quello che cercano: uno degli obiettivi del trattamento morale era quello di rendergli sopportabile la vita sociale, ma questo, insieme con l’attaccamento a chi si prendeva cura di lui, sembrava in un primo momento, constata Itard, derivante da un “calcolo egoistico”. “Dopo un pasto abbondante, Victor offriva il triste spettacolo di un essere che non si interessa a nulla di quanto lo circonda, poiché i suoi desideri sono tutti soddisfatti. Tuttavia la molteplicità sempre crescente dei bisogni rese i rapporti con noi e le nostre cure sempre più numerosi, e infine il suo cuore indurito si aprì finalmente a sentimenti non equivoci di riconoscenza e amicizia”.
Si collocano qui due degli episodi più toccanti del racconto di Itard: il primo si riferisce al ritrovamento di Victor che era fuggito per una delle sue scorribande nei boschi. Tra la cattura ed il ricongiungimento con madame Guerin passano un paio di settimane: “Appena Victor vide la sua governante sbiancò e perse per un momento conoscenza, ma sentendosi abbracciato e accarezzato da madame Guerin, si riprese subito e, manifestando la sua giogaia con grida acute, con lo stringerle convulsamente le mani, con un sorriso radioso, si mostrò […]come un figlio affettuoso che spontaneamente va a gettarsi nelle braccia di colei che gli ha dato la vita”
Il giorno dopo avviene l’incontro con Itard: spontaneamente il giovane gli tende le braccia, ma Itard rimane fermo sulla porta rimproverandolo a voce alta: subito Victor si nasconde tra le lenzuola e  piange accoratamente e a lungo. “Quando l’eccitazione delle facoltà affettive fu al culmine, feci per sedermi sul letto[…]questo era sempre il segno del perdono. Victor mi capì fece lui i primi gesti di riconciliazione e tutto fu dimenticato”.

 L’altro episodio è quello relativo alla malattia e alla morte di Monsieur Guerin: questo episodio si colloca nelle abitudini “civilizzate” che Victor aveva appreso: aveva infatti imparato ad apparecchiare la tavola e apparecchia il posto di Monsieur Guerin  anche il giorno della morte del marito della governante. “e’ facile indovinare l’effetto che fece su M.me Guerin quella piccola attenzione per lei così straziante. Victor dopo aver assistito alla scena di dolore, capì che ne era lui la causa, e sia che semplicemente pensasse di aver agito male, sia che penetrasse più a fondo il motivo della disperazione della governante […] spontaneamente tolse il coperto, lo riportò tristemente verso l’armadio e non lo rimise mai più.

Ecco un sentimento triste; un sentimento cioè che è appannaggio dell’uomo civilizzato. Ma un altro, che non lo è di meno è lo sconforto profondo nel quale cade il mio giovane allievo ogni volta che, dopo aver lottato invano, […] contro qualche nuova difficoltà, si vede incapace di superarla. In casi come questo l’ho visto bagnare di lacrime quei caratteri inintelligibili per lui, penetrato dal senso della sua impotenza[…] e senza che alcun rimprovero, alcuna minaccia, alcun castigo, avessero potuto provocare il pianto”.

C’è un episodio riportato dallo stesso Itard nel suo secondo rapporto sui progressi di Victor e che credo sia opportuno ricordare in questo contesto: è quello relativo alla “penosa”, come  dice lui stesso, esperienza di mostrare al giovane allievo il senso della giustizia e dell’ingiustizia: quella volta, Itard prese a maltrattare il ragazzo, senza un motivo apparente, dopo averlo elogiato fino a pochi istanti prima per le sue risposte adeguate e pronte. 

Molte sono le critiche che sono state mosse a questo studioso: una di queste, come emerge chiaramente dall’esempio riportato e ampiamente citato dai critici è l’eccessiva durezza e l’atteggiamento autoritario dell’educatore.

Questi aspetti di aggressività apparentemente gratuita o esercitata “a buon fine” sono tra gli aspetti che più tendono a scuotere le coscienze e a porsi domande sulla apparente ineludibilità di un conflitto a cui si espone chi sostiene che il fine dell’educazione sia formare una persona esclusivamente “libera”(Palomba,1999).

L’educazione dell’ handicappato è un percorso tutt’altro che gratificante, tutt’altro che semplice, tutt’altro che tranquillo. Come ogni relazione “buona” non è esente da odio, rabbia e disperazione.

In molti casi forse si preferirebbe che il bambino disabile fosse lasciato al suo destino e la tentazione dello scoraggiamento e della delusione è sempre presente: ci si chiede se valga la pena impegnarsi in una relazione totale e coinvolgente o se assumere l’habitus di una professionalità sterile e tecnicista
.
Altre critiche fatte ad Itard che non aveva conoscenze pedagogiche e il cui bagaglio scientifico, visto con gli occhi di oggi risultava pure estremamente limitato sono:

· L’idea che attraverso la ripetizione degli esercizi si potesse arrivare a formulare un concetto astratto;

· L’abuso nella ripetizione degli esercizi; si tratta però di una critica infondata in quanto Itard si domanda costantemente il motivo dei fallimenti e tenta di modificare gli esercizi per ottenere l’apprendimento desiderato: è chiaro che gli esercizi proseguono fino all’acquisizione della nozione da parte di Victor, o all’affinamento della valutazione pedagogica da parte del suo istruttore.
· La pedagogia di Itard è una pedagogia solitaria. E’ mancata a Victor, come spesso accade ai disabili, una compagnia che non sia soltanto di persone nella medesima condizione (Canevaro, Gaudreau, 1998)
.

La relazione Itard Victor rappresenta il modello di un incontro privilegiato, con le sue imperfezioni, le sue incostanze e le sue crisi, applicata ad un giovane adulto al di fuori di un contesto scolastico: si tratta quindi forse di un’educazione che si può definire incompleta e certamente lo è, tuttavia ha l’indubbio merito storico di essere stata la prima, anche se tardiva.
Itard divenne famoso grazie a Victor e forse non lo sarebbe stato senza di lui: ciascuno è stato utile all’altro, ciascuno ha fatto crescere l’altro: “Itard è divenuto qualcuno aiutando un essere che non era nessuno a diventare qualcuno” (Canevaro Gaudreau,1998).

L’educazione è coinvolgimento e quindi implica un rischio maggiore di qualsiasi attività portata avanti con abilità di tipo tecnico-applicativo, certamente più neutra. E’ un itinerario formativo che si basa sulla reciprocità: per assumere l’impegno educativo con i disabili bisogna operare una sorta di identificazione controllata ((Canevaro Gaudreau,1998): entrare nei panni delle persone di cui bisogna occuparsi, comprenderne i bisogni e le abitudini, e controllare con occhio critico la loro situazione relazionale e il percorso educativo intrapreso; inoltre una educazione corretta è quella che lascia degli spazi aperti ed incompleti; anche la comunicazione con i bambini piccoli è fatta di questi gesti interrotti. L’interruzione del gesto fa sì che il bambino possa rispondervi portandolo a compimento in modo indipendente.
“Anche le ingenue e un po’ rigide o forse anche crudeli prove cui Itard sottopone Victor per stabilire se è in possesso o meno del senso morale […] suppongono e accertano un soggetto intenzionale. L’educazione assume dunque una dimensione dialogica, e Itard non si riserva una posizione esterna nella realizzazione del progetto educativo” (Canevaro Gaudreau, 1998).
7. La situazione attuale

7.1 Dati e documenti internazionali
Quando si parla di modalità di fronteggiamento della relazione con persone disabili o portatrici di handicap, gli operatori sanno che si ha a che fare con numeri considerevoli; è questo il motivo per cui si ritiene che un atteggiamento diverso a favore della piena integrazione di questi soggetti sia un problema che investe tutta quanta la società e non soltanto mondi apparentemente separati tra loro come la scuola o i servizi socio-sanitari: in questo capitolo vorremmo presentare alcuni dati di tipo quantitativo e qualitativo che ci aiutano a comprendere la dimensione reale dei  problemi di cui stiamo trattando: vorremmo inoltre presentare i pronunciamenti di alcuni organismi internazionali in merito alle situazioni di handicap: si tratta di documenti  che possono influenzare in modo radicale l’attività quotidiana di chi si prende cura di queste persone.  

Le fonti che verranno utilizzate non sono omogenee: trattano infatti l’argomento di cui ci interessiamo sia sul piano nazionale che internazionale: questo riveste lo scopo educativo formativo non solo di fornire numeri e documenti, ma anche di suggerire all’operatore di muoversi non soltanto a livello della circoscritta realtà locale o tutt’al più nazionale, ma di allargare la sua curiosità anche ad altri paesi come utile spunto di confronto e ulteriore apprendimento.

Le nostre fonti dunque saranno sostanzialmente stralci della dichiarazione dell’Onu riguardante i diritti delle persone disabili e un documento del 2002 che sviluppa e approfondisce questa dichiarazione; alcuni dati ISTAT su “Le condizioni di salute della popolazione – Indagine multiscopo sulle famiglie – Condizioni di salute e ricorso ai servizi sanitari anni 1999-2000, il documento “Special needs education in Europe” a cura della European agency for development in special needs education  del 2003 con la collaborazione di Eurydice, il network informatico dell’educazione in Europa, nella sua versione italiana a cura del Ministero dell’Istruzione e della Ricerca scientifica e di Indire, l’unità italiana di Eurydice, pubblicato nel 2004. In ultimo, e il Manifesto per la riabilitazione a cura del Forum nazionale per la riabilitazione, versione italiana dell’omologo documento internazionale.

La dichiarazione dell’Onu sui diritti dei portatori di handicap, è stato adottata dall’Assemblea Generale il 9 dicembre 1975, fa seguito alla precedente dichiarazione dei diritti dell’handicappato mentale del 20 dicembre 1971 e può considerarsi in un certo senso una estensione della prima;  la riprende infatti nell’articolo 4 che riguarda la tutela dei diritti delle persone disabili: “Il portatore di handicap gli stessi diritti civili e politici degli altri esseri umani; l’articolo 7 della Dichiarazione dei diritti del disabilitato mentale si applica a qualunque limitazione o soppressione di tali diritti di cui fosse oggetto il portatore di handicap mentale”.
Sulla dichiarazione appare il termine portatore di handicap che viene definito come una persona “incapace di garantirsi per proprio conto, in tutto o in parte, le necessità di una vita individuale e/o sociale normale, in ragione di una minorazione, congenita o no, delle sue capacità fisiche o mentali” (art.1). Si può qui apprezzare i cambiamenti apportati alla definizione di “portatore di handicap” che sono stati presentati all’inizio di questo corso, che variano nel senso di una migliore specificazione e comprensività dei documenti dell’OMS del 1980 fino ad arrivare all’inversione del punto di vista del documento del 2001 che piuttosto che mettere in evidenza i fattori patologici, enfatizza il concetto di salute.
L’articolo 3 sottolinea per la persona disabile un diritto “connaturato”
 al rispetto della sua dignità umana e una sua sostanziale uguaglianza, sul piano dei diritti, rispetto ai concittadini di pari età e, “come primo e principale diritto quello di fruire di una esistenza dignitosa altrettanto ricca e normale” (Annali P.I.,1998); viene riconosciuto il diritto alla più ampia autonomia, il diritto all’istruzione e alla formazione. Diritti poi estrapolati dalla Dichiarazione Universale dei Diritti dell’Uomo sono quelli relativi alla piena partecipazione alla vita sociale e politica del Paese.
Nel 2002 l’Alta Commissione dei diritti umani dell’Onu ha pubblicato un importante documento dal titolo “Diritti umani e disabilità – L’uso corrente e il potenziale futuro degli strumenti delle Nazioni Unite per i diritti umani nel contesto della disabilità”.
Oltre seicento milioni di persone o approssimativamente il 10% della popolazione mondiale hanno una disabilità di un tipo o di un altro. Oltre due terzi di esse si trovano nei paesi in via di sviluppo. Soltanto il 2% dei bambini disabili nei paesi in via di sviluppo riceve qualche forma di educazione o di riabilitazione. Il legame tra disabilità e povertà ed esclusione sociale e diretto e forte in tutti i paesi del mondo.
Il documento illustra sei convenzioni internazionali sul tema delle  disuguaglianze e sulle situazioni a rischio che riguardano la violazione dei diritti umani adottati dalle Nazioni Unite negli ultimi venti anni: il documento rileva un utilizzo non troppo soddisfacente di queste convenzioni che invece rappresentano un forte potenziale per assicurare alle persone disabili risposte soddisfacenti alle richieste da esse inoltrate alla società civile per ottenere quella che è considerata “Un’esistenza altrettanto ricca e normale” rispetto ai normodotati. Sono  richieste che concernono il godimento di diritti, e pertanto non possono essere disattese; questo avviene nel momento in cui si passa, nel soddisfare le richieste dei disabili, da un approccio fondato su concessioni ad un approccio basato su diritti, e questo è possibile nel momento in cui le persone disabili non sono viste come problemi (portatori di handicap – portatori di problemi – per chi?) ma come portatori di diritti, cioè come soggetti civili e non come oggetti. Questa tendenza rientra in quella più ampio della non discriminazione che riguarda tutte le fasce deboli della popolazione, secondo l’età e il sesso, come pure nei confronti dell’infanzia.
Questo cambiamento è stato sostenuto a livello delle Nazioni Unite dalle Regole standard sull’uguaglianza delle opportunità per persone con disabilità adottato dall’Assemblea Generale nel Dicembre 1993. L’applicazione delle regole viene  monitorato dal Referente Speciale presso le Nazioni Unite che ha ricevuto il suo mandato dalla Commissione delle Nazioni Unite per lo Sviluppo Sociale. Queste regole e il ruolo del referente mantengono ancora il ruolo fondamentale di accrescere la consapevolezza sui diritti umani delle persone disabili e stimolano il cambiamento in tutte le parti del mondo.
I sei trattati cui si fa riferimento nel rapporto sono: la Convenzione Internazionale sui Diritti Sociali e Politici, la Convenzione internazionale su Diritti economici, sociali e culturali, la Convenzione contro la Tortura e Altri Trattamenti o Punizioni Degradanti, Disumani e Crudeli, La Convenzione sui Diritti del Bambino, la Convenzione sulla Eliminazione di Tutte le Forme di Discriminazione nei Confronti delle Donne e la Convenzione sulla Eliminazione di tutte le Forme di Discriminazione Razziale. Il processo di riforma nei confronti delle persone disabili potrebbe essere estremamente rinforzato e accelerato se fosse fatto un uso più diffuso e mirato di questi strumenti. Questi trattati non fanno esplicito riferimento alla disabilità, ma possono rappresentare un contesto  che fa da sfondo alle richieste di rispetto dei diritti umani delle persone disabili e può costituire la premessa per la stesura di una convenzione sui diritti delle persone disabili. L’esigenza di una convenzione siffatta sta diventando sempre più urgente perché essa sosterrebbe e non indebolirebbe gli strumenti esistenti nel campo della disabilità
.
C’è una accresciuta sensibilità degli Stati membri sul tema dei diritti dei disabili, così come viene sottolineato il ruolo delle istituzioni nel rendere effettivi questi cambiamenti così come sono stati percepiti. Gli stessi disabili non vivono più l’essere oggetto di ingiustizie o discriminazioni in solitudine. Su questo tema sono particolarmente coinvolte le ONG (organizzazioni non governative) che lavorano in sinergia con gli organismi internazionali.

La Convenzione Internazionale sui Diritti Sociali e Politici mostra che la chiave etica per il movimento sui diritti per le persone disabili in tutto il mondo è rappresentata dai concetti di libertà e partecipazione. Un rispetto profondo per le garanzie di cui a questa convenzione fa riferimento proteggerebbe le persone disabili dagli abusi e sarebbe un grosso aiuto nella demolizione delle barriere verso la piena integrazione.
La Convenzione Internazionale su Diritti Economici, Sociali e Culturali nel contesto della disabilità vede la forte connessione esistente, quasi una indivisibilità, tra diritti civili politici economici sociali e culturali: non basta abbattere le barriere: le persone con disabilità non solo devono avvicinarsi alla libertà, ma devono anche goderne pienamente. Questi due trattati sono stati posti uno di seguito all’altro, a sottolineare che c’è il pericolo che il riconoscimento dei diritti civili e politici rimanga sulla carta se non interviene la concretezza del supporto sociale a renderli effettivi. Così il diritto alla salute è strettamente legato alla effettiva partecipazione alla vita sociale.

La Convenzione contro la tortura fa riferimento a quelle situazioni in cui le persone disabili si trovano a vivere in istituti o strutture a carattere residenziale. La disabilità è una condizione che rende il potere sbilanciato dalla parte del più forte e aumenta la vulnerabilità delle persone con disabilità nei confronti di abusi di ogni tipo.
La Convenzione che si occupa della eliminazione di tutte le forme di Discriminazione di Genere sostiene la constatazione che spesso le persone disabili sono considerate genderless cioè senza alcuna appartenenza di genere. In un certo senso le donne con disabilità soffrono quindi di una doppia discriminazione.

Rilevanti sono gli aspetti che riguardano il riconoscimento dei diritti dei bambini con disabilità. Anche in questo caso i diritti dei bambini disabili sembrano scomparire in base ad un inspiegabile principio di invisibilità che in linea generale caratterizza ancora oggi la condizione delle persone disabili.

Ultima nell’ordine, ma non per questo meno importante la constatazione che vanno difesi i diritti delle persone disabili che appartengono a minoranze etniche o di altro tipo: anche in questo caso si può parlare di una doppia discriminazione.

7.2 L’Italia e L’Europa
Si stima siano oltre 2.615.00023 le persone disabili in Italia (ISTAT, 1999-2000), pari al 48,5 per mille della popolazione di 6 anni e più che vive in famiglia. Tale stima non include dunque i bambini disabili fino a 5 anni e le persone disabili che vivono stabilmente in istituzioni.

Nell’analizzare le principali caratteristiche strutturali del fenomeno emergono in prima istanza due aspetti: la presenza di un cospicuo numero di anziani tra i disabili (sono circa 2 milioni), con prevalenze che aumentano progressivamente tra i molto-anziani, e differenze di genere piuttosto marcate con uno svantaggio tutto al femminile (sono oltre 1.700.000 le donne disabili e poco meno di 900.000 gli uomini).

La perdita di autonomia funzionale tra le persone di 65 anni e più riguarda quasi un anziano su cinque: il tasso di disabilità è pari al 193,3 per mille e tra gli ottantenni ed oltre raggiunge il 476,7 per mille.
E’ noto come, con il notevole aumento della durata media della vita, sia cresciuta la quota di popolazione anziana colpita dai normali processi degenerativi connessi all’invecchiamento. Inoltre patologie che in passato erano irrimediabilmente fatali (soprattutto ictus, tumori e infarti) oggi sono più frequentemente curabili, anche se le persone colpite talvolta riescono a riconquistare solo una parziale autonomia. Le donne hanno una vita media più lunga, ma soffrono comunque più a lungo di limitazioni nelle attività: ad esempio una donna di 65 anni può aspettarsi di vivere mediamente ancora 20 anni, ma di questi almeno 5 saranno vissuti in condizioni di disabilità, con scarsa o nulla autosufficienza; per gli uomini di 65 anni, invece, dei 16 anni di vita

attesa sono due gli anni che probabilmente saranno vissuti con la presenza di qualche disabilità.

A livello territoriale emerge la consueta dicotomia Nord-Sud: le aree geografiche con la più alta prevalenza di disabilità sono l’Italia Insulare (60,2 per mille dei residenti) e l’Italia Meridionale (52 per mille), mentre al Nord, nonostante vi siano tassi di invecchiamento della popolazione più elevati, è disabile una quota più bassa, pari al 43,2 per mille dei residenti nell’Italia Nord-occidentale ed il 43,8 per mille dei residenti nell’Italia Nord-orientale.
Soprattutto in Italia è sulla famiglia che grava il maggior carico dell’assistenza del disabile ed è il nucleo familiare che subisce il disagio di fronteggiare quotidianamente le necessità e i bisogni che derivano dalle condizioni di non autosufficienza di un suo componente. Sono circa 2.400.000 le famiglie con almeno una persona disabile (pari all’11% delle famiglie italiane) ed oltre un quarto di esse, come si è già evidenziato, è composto da una persona sola. A tale situazione si accompagna uno svantaggio delle condizioni socioeconomiche e più in generale un vero e proprio disagio sociale.

In merito agli aspetti di integrazione sociale delle persone disabili assume rilievo la garanzia del diritto allo studio per bambini e ragazzi disabili. La legge 104/92 favorisce la piena integrazione scolastica assicurando il diritto allo studio nelle classi comuni di ogni ordine e grado e nelle Università, con percorsi individualizzati di studio. Tuttavia le persone con handicap generalmente raggiungono per lo più titoli di studio medio-bassi: la quota di coloro che hanno conseguito un diploma o una laurea è pari complessivamente all’8,3% contro il 30,3% delle persone senza disabilità. Il divario si attenua nelle fasce anziane, ma appare comunque consistente tra gli adulti di 25-44 anni: il 28,9% tra i disabili è diplomato o laureato contro il 47,8% tra i coetanei non disabili, mentre nella stessa classe di età il divario tra le persone con licenza media è quasi inesistente (41% contro 45,6%). Appare invece molto più elevata la quota di persone con bassa scolarità: ben il 30,1% delle persone disabili di 25-44 anni ha acquisito solo una licenza di scuola elementare oppure non ha nessun titolo di studio, contro il 6,7 % dei coetanei non disabili.

Per quanto riguarda l’integrazione lavorativa la normativa dell’Unione Europea atta ad incrementare il tasso di occupazione dei disabili è stata prontamente recepita dalla nostra legislazione
. Si osserva tuttavia una maggiore difficoltà dei disabili non solo ad entrare nel mercato del lavoro ma anche ad occupare posizioni qualificate. La fotografia dell’esistente evidenzia, infatti, rilevanti disparità: si stima che i disabili occupati siano appena il 16,3% delle persone disabili in età lavorativa, contro il 54,4% dei loro coetanei senza disabilità. Pur analizzando il dato a parità di età ed annullando in tal modo l’effetto delle considerevoli differenze di struttura delle due popolazioni, emerge come nelle fasce adulte (45-64 anni) i disabili occupati siano il 12,6% contro il 48,4% dei non disabili.

Si è fatto un rapido cenno al processo di integrazione scolastica delle persone disabili: vediamo ora come questo processo si evolve, perché si tratta di un processo dinamico all’interno dell’Europa dovuto sia al processo di uniformazione del sistema scolastico europeo sia al fatto di una sua intrinseca dinamicità dovuta alla ricerca di una integrazione effettiva e sempre più soddisfacente per le persone disabili.
· Per quanto riguarda le politiche di integrazione è possibile raggruppare i paesi in tre categorie in base alla politica educativa adottata per gli alunni disabili (Ministero per l’istruzione, l’università e la ricerca Direzione generale per le Relazioni internazionali, INDIRE Unità italiana di Eurydice, 2004):
La prima categoria (approccio mono-direzionale) include i paesi in cui la politica e la prassi in uso tendono ad inserire quasi tutti gli alunni nelle classi comuni. Questo tipo di integrazione poggia su un ampio raggio di servizi incentrati sul sistema scolastico ordinario.
I paesi della seconda categoria (approccio multi-direzionale) hanno adottato un approccio molteplice al problema dell’integrazione. Offrono una notevole varietà di servizi tra i sistemi scolastici, ordinario e differenziato, disponibili per gli alunni portatori di handicap.
Nella terza categoria (approccio bidirezionale) esistono due distinti sistemi educativi. Gli alunni disabili vengono inseriti in scuole o classi speciali. In genere, gran parte degli alunni censiti come disabili non segue il curriculum previsto dall’ordinamento nazionale.
· Definizioni e categorie: le definizioni e le categorie di ‘bisogni speciali’ e ‘handicap’ variano a seconda dei paesi. Alcuni usano solo una o due tipologie. Altri più di 10. La maggior parte dei paesi distingue da 6 a 10 categorie di handicap.

· Offerta educativa: per alunni con bisogni speciali: è difficile stabilire indicatori quantitativi in materia di formazione degli alunni con handicap. La percentuale degli alunni censita varia di paese in paese. Alcuni paesi registrano circa l’1% del totale degli alunni, altri più del 10%. Queste oscillazioni riflettono le differenze esistenti nelle procedure di assegnazione, nella distribuzione dei fondi nell’offerta educativa. Naturalmente non riflettono differenze dell’incidenza del fenomeno nei vari paesi. Considerati insieme, il totale degli alunni europei iscritti in scuole o classi speciali a tempo pieno è circa il 2.1 %.

· Le scuole speciali: la trasformazione delle scuole e degli istituti speciali in centri risorse è una tendenza comune ai paesi dell’Unione. Quasi tutti i paesi attestano la pianificazione, lo sviluppo o la creazione di una rete di centri risorse nel proprio territorio nazionale. Questa tendenza ha conseguenze notevoli per gli alunni portatori di handicap. In breve, il sistema scolastico differenziato, da istituzione educativa di base, deve diventare una struttura di supporto o un centro risorse per gli insegnanti, i genitori e le altre figure professionali interessate al problema.

 La maggior parte dei paesi membri adotta un programma educativo individuale per gli studenti che presentano determinate disabilità. I rapporti nazionali dimostrano che, in quasi tutti i paesi, la stesura di un programma educativo individuale è fondamentale nella didattica degli alunni portatori di handicap iscritti nel sistema scolastico ordinario. Questo documento può servire ad esprimere e a specificare il livello e il tipo di adattamento al curriculum ordinario, sia come strumento di valutazione dei progressi degli alunni con bisogni educativi speciali. In alcuni casi può assumere valenza di ‘contratto’ tra i diversi ‘attori’ coinvolti: i genitori, gli insegnanti e le altre figure professionali. 
Questa formula del contratto che concerne il patto di collaborazione tra gli attori di istituzioni diverse  trova una sua esplicitazione ulteriore nell’ultimo documento che proponiamo che in qualche modo esprime una sintesi di quanto espresso fin qui.

Si tratta di una sintesi che viene formulata al livello nazionale come espressione del più ampio contesto internazionale dal Forum per la Riabilitazione cui fanno capo diversi enti associativi che operano nel campo della disabilità e della riabilitazione: ci stiamo riferendo al Manifesto per la riabilitazione promosso da SIMFER – AITR – AITO – FLI – FIOTO – CSR – FISH (2002).

La premessa del manifesto pone l’accento sui principi costituzionali che sostengono l’atteggiamento democratico dello stato italiano  nei confronti delle persone disabili e delle loro famiglie, sulla base di un principio di non discriminazione e di promozione di interventi a livello socio-politico per venire incontro alle situazioni di indigenza nelle quali l’handicap risulta ulteriormente aggravato. Si fa quindi riferimento alla tutela dei diritti come sono sanciti dalla Costituzione e che ora possiamo inserire in un quadro internazionale oltre che nazionale. 
Per il godimento dei diritti e quindi per favorire il processo di inclusione sociale è necessario far acquisire alla persona disabile la necessaria autostima o fargliela ri-acquisire nel caso la sofferenza e le difficoltà l’avessero minata. L’autostima è il risultato, afferma il manifesto, di un virtuoso mix di capacità fisiche, psichiche e di interazione sociale della persona nel contesto di vita quotidiana.

Quello che si auspica è dunque da parte degli operatori una “presa in carico globale” che come viene specificato “va nel senso di un ruolo attivo e non subordinato del disabile nei confronti del professionista”. La collaborazione dunque deve mirare a risolvere i problemi di educazione o rieducazione “con cui portare la persona la migliore livello di vita possibile sul piano fisico, psichico, funzionale, sociale, emozionale”.
Il manifesto sottolinea la stretta collaborazione che deve crearsi tra specialisti in campo medico e operatori della riabilitazione e alla multidisciplinarietà della formazione di questi e dell’equipe di lavoro. A partire dalle modifiche già indicate rispetto al passaggio nel 1980 dall’ICDH all’Icf, è necessario avere un linguaggio comune nell’affrontare i problemi inerenti alla disabilità; per questo è necessario che le équipe condividano impostazioni ed obiettivi, assunto che ha ispirato anche la stesura della classificazione Icf. Abbiamo già rilevato l’importanza di sottolineare le capacità residue dell’individuo oltre che a rilevarne i deficit e le menomazioni. Allargare le considerazioni valutative all’intero contesto sociale nel quale la persona si colloca serve al coinvolgimento di tutto il gruppo sociale di cui l’individuo fa parte : questo nell’ottica di un aiuto alla persona e al nucleo familiare che a volte si sente tanto isolato e vittima di ingiustizie quanto la persona disabile. “Il processo riabilitativo richiede pertanto una costante attenzione agli aspetti positivi e alle potenzialità della persona e della sua famiglia. Si deve cioè guardare non a quello che non sa fare ed essere, ma a quello che potrebbe fare ed essere nell’ambito della sua area di sviluppo potenziale”.
Il progetto e il programma riabilitativo non possono quindi prescindere dalla collaborazione attiva della persona del disabile e nel caso di un minore, della sua famiglia che deve essere coinvolta al fine di una piena e responsabile partecipazione al progetto di riabilitazione attraverso la generalizzazione degli apprendimenti nella vita quotidiana: “A tale scopo ai familiari deve essere garantita una qualificata informazione e formazione sulle patologie infantili, sull’organizzazione dei sevizi e sui presupposti delle diverse proposte riabilitative”.
E’ quindi essenziale nella stesura del progetto riabilitativo “che siano identificati, definiti in modo verificabile, e documentati gli obiettivi […] che i professionisti, la persona disabile e la famiglia intendono perseguire. Vengono in tal modo posti i presupposti necessari per verificare l’efficacia del processo riabilitativo, ottenuta attraverso la conferma del raggiungimento, nei tempi stabiliti, degli obiettivi fissati”.
Per quanto concerne la professionalità degli operatori si fa esplicito riferimento alla multidisciplinarietà anche in campo medico: già è stata messa in luce la pertinenza di una professionalità che tenga conto degli aspetti psicosociali del contesto in cui si colloca il paziente, il contributo delle discipline pedagogiche che invece è nostro intento valorizzare non risulta troppo evidente. Questo probabilmente perché le Scienze dell’educazione comprendono di fatto anche quegli aspetti psicosociali già evidenziati. Vorremmo però sottolineare, cosa che svilupperemo nel prossimo capitolo, che una professionalità che non sia supportata da una riflessione di tipo etico e axiologico facilmente scade nel tecnicismo. Ed è proprio a questo che fa riferimento il manifesto quando parla della necessità di orientamenti deontologici precisi che guidino il lavoro di equipe: intanto come sostegno della propria professionalità “Tutte le professionalità coinvolte hanno un profilo professionale […] ed un codice deontologico a cui attenersi” ma anche come guida e limite alle sfumature che regolano proprio i limiti delle singole professionalità: “capacità di sfumare il proprio intervento dove inizia l’altro e dalla presa di coscienza che al centro del complesso degli interventi […] c’è il bisogno dell’utente da soddisfare”.
La consapevolezza della propria e della altrui professionalità aiuta a fare del lavoro di équipe un vero lavoro di squadra: infatti “per funzionare bene, l’équipe deve esprimere al suo interno relazioni di tipo paritetico riconoscendo le capacità e le competenze di ciascun membro. Questo richiede, oltre a qualità tecniche, anche capacità relazionali e valori condivisi”.
Il Lavoro dell’équipe di riabilitazione che come in tutte le professionalità di tipo medico e paramedico deve affrontare gli insuccessi, le sensazioni di impotenza legate ai propri limiti, insieme con l’oggettiva difficoltà che affronta chi lavora con persone malate. Deve essere una realtà dinamica e flessibile capace di affrontare le difficoltà che incontra per riorganizzarsi secondo le esigenze che possono presentarsi, accrescere le motivazioni degli operatori, dirimendo anche i conflitti che si possono presentare in situazioni difficili e tra le singole professionalità.

I percorsi di partecipazione sociale, considerati come gli obiettivi finali da raggiungere in un percorso riabilitativo, pur avendo presente gli obiettivi definiti a livello “mondiale”del produrre reddito e di competere
 sul luogo di lavoro, devono essere a volte modificati e anche “superati” tenendo conto delle effettive potenzialità della persona attraverso la promozione di “occasioni di integrazione che permettano ad ognuno indipendentemente dal grado di disabilità, di ricoprire un ruolo sociale attivo”.
8. Dinamiche psicosociali: il pregiudizio e le rappresentazioni sociali 
8.1 Aspetti psicosociali: “Il perturbante” e il pregiudizio
I temi che affronteremo in questa ultima parte hanno una impronta di carattere sociale: intorno all’individuo malato o disabile, ruotano numerose persone, tutti attori di quello che può divenire un processo di inclusione e integrazione oppure di rifiuto e di marginalizzazione: abbiamo già visto il ruolo del personale sanitario nel promuovere l’humanitas all’interno delle strutture sanitarie e anche fuori, in seno alla società, bisogna però rendersi conto che un tale processo non è semplice a conseguirsi, né che il solo fatto di desiderare di occuparsi di malati e sofferenti basti a saperlo fare nel modo migliore: sappiamo bene infatti quante spinte non sempre nobili e quanti “buchi neri” a volte guidano i nostri comportamenti e le nostre scelte. Riteniamo dunque che prima di costruire un approccio differente nei confronti dei malati sia essenziale operare un processo di “decostruzione”, di smantellamento di opinioni, pregiudizi, stereotipi che possono inficiare la conoscenza diretta della “persona” del malato. Per dirla in breve: ogni persona è diversa quindi anche ogni malato è diverso. Non è possibile quindi radunare le persone sotto la sola etichetta diagnostica. Anche se si tratta di un processo di categorializzazione utile, esso può diventare pericoloso se ci fa perdere di vista la persona, e questo tenere nel debito conto il rapporto con il malato come rapporto personale  potrà mettere in evidenza il fatto che di fronte a certe persone  ci troviamo più in difficoltà che con altre, per tanti motivi che riguardano sia noi e la nostra storia sia loro e la loro storia.
 Questo ci mostra che la nostra capacità relazionale è limitata e che anche con tutta la buona volontà, non ce la facciamo ad amare  e accettare tutti, almeno tanto quanto ci risulta difficile piacere a tutti. Queste considerazioni non vogliono essere “pillole di saggezza”, ma indicazioni peraltro incomplete che vogliono fungere unicamente da stimolo per gli approfondimenti individuali. A partire da queste considerazioni è necessario riflettere sui limiti che ci si pongono nell’accettazione delle diversità e sui processi che ci portano a costruire ed accettare stereotipi e pregiudizi, o anche a conformarci a stili e modalità condivise di pensiero che ci impediscono di vedere e conoscere l’altro così come egli è.
La reazione di rigetto nei confronti della “devianza” (Thanopulos, 1995) (la follia, l’emarginazione sociale e tutto quello che ci offre un volto disturbante e antiestetico) obbedisce a qualcosa che è per così dire “consueto nell’inconsueto” e che abbiamo imparato a conoscere solamente per evitare. Il deviante diventa il ricettacolo delle nostre incertezze (vedo nell’altro quello che anche io potrei essere: storpio, malato…) e anche una linea di confine per la nostra identità (perché mi definisco in relazione a quello che lui non ha: io bello, in buona salute, lui brutto e malato) Al tempo stesso, il nostro senso di perdita di qualcosa di destabilizzante, ma potenzialmente creativo che rischia di essere irrimediabilmente smarrito attraverso l’espulsione del “deviato”, ci costringe a mantenere una costante attenzione su di esso, che corrisponde a quello che solitamente chiamiamo la “curiosità morbosa”.
E’ Freud (1978a) a mettere in chiaro per primo questo nostro inspiegabile atteggiamento nei confronti di coloro i quali pur essendo simili a noi diventano oggetto della nostra aggressività e violenza: nel suo saggio “Il disagio della civiltà” fa luce sul fenomeno dell’aggressività inserita nella duplice natura umana, combattuta tra vita e morte, tra le forze dell’amore e dell’odio. Freud si esprime con queste parole “ L’uomo … vede nel prossimo non soltanto un eventuale aiuto e oggetto sessuale, ma anche un invito a sfogare su di lui la propria aggressività, a sfruttarne la forza lavorativa senza ricompensarlo, ad abusarne sessualmente senza il suo consenso, a sostituirsi a lui nel possesso dei suoi beni, ad umiliarlo, a farlo soffrire, a torturarlo e a ucciderlo”.
Siamo dunque attratti e respinti dall’altro fino a provare quella sensazione di disagio che lo stesso Freud definiva come “perturbante”.

 L’analisi semantica  che Freud (1978b) fa dei termini “heimlich” e “unheimlich” porrebbe in luce una evidente opposizione dei due termini: in realtà ad una analisi più approfondita, risulta che il termine heimlich (confortevole) racchiude anche significati opposti propri del suo contrario Unheimlich (perturbante): si tratta di un caso di ambiguità di significato per cui ciò che è familiare è anche perturbante, angoscioso. Unheimlich sarebbe dunque, una variante di heimlich.
 Tali ambiguità e sovrapposizioni di significato si verificano, secondo lo studioso viennese, quando si tratti di qualcosa che genera angoscia perché rimosso dalla coscienza: la presenza di una ambivalenza di significati renderebbe palese una dimensione conflittuale tra l’intenzione di rimuovere e la difficoltà a farlo a causa di pressioni provenienti dall’inconscio: di qui la risposta angosciosa a ciò che di strano, di bizzarro, di anomalo, incontriamo sulla nostra strada e che rievocherebbe paure infantili: angosce di morte, timori di evirazione. Emozioni perturbanti sono quelle che si provano a contatto con attacchi epilettici o di fronte alla follia: l’individuo vedrebbe in queste manifestazioni meccanismi a lui noti a livello inconscio e rimossi in quanto legati ad una angoscia difficilmente sostenibile.

L’effetto perturbante si crea in una area tra il consueto e l’inconsueto: la seduzione per l’ignoto può interferire con la possibilità di esserne protetti rimanendo legati alla categoria del consueto. Quello che si crea guardando all’altro diverso, ma non tanto diverso, è una sorta di rispecchiamento analoga all’antica credenza per cui se ci si guarda troppo allo specchio si può essere catturati dal diavolo. “In condizioni normali siamo capaci di discriminare tra la nostra esigenza di mantenere la diversità (che alimenta la curiosità e lo scambio) e il nostro desiderio di comunicazione. La costruzione di una barriera verso i devianti, che può arrivare a gravi forme di discriminazione e a volte di vera persecuzione, è in rapporto con la difficoltà di sostare in un’area insieme di differenza e di uguaglianza” (Thanopulos 1995).
Dopo questi scritti elaborati dallo psicoanalista viennese tra il 1915 e il 1930 troviamo un’altra pietra miliare degli studi sui dinamismi di selezione sociale. Si tratta degli studi di Allport sulla natura del pregiudizio (1954) . 

Il pregiudizio è un fenomeno complesso (Battacchi, Codispoti,1988) la cui descrizione implica la distinzione di tre elementi essenziali che lo definiscono: una componente cognitiva, cioè l’insieme delle credenze sull’oggetto del pregiudizio, una componente affettiva, costituita dai sentimenti e dalle emozioni suscitate dall’oggetto e una componente reattiva, che consiste nella disposizione a comportarsi in un certo modo nei confronti dell’oggetto.
La stereotipia
 va intesa in due sensi: come credenza ultrasemplificata nel contenuto e come credenza altamente diffusa in un gruppo sociale. La credenza prevenuta (sinonimo di stereotipo) è poi rigida nel senso di essere inattaccabile (i contro esempi sono giustificati secondo il principio che l’eccezione conferma la regola). Si includono nel significato corrente del pregiudizio, l’erroneità della credenza, nel senso che non corrisponde a dati di fatto e la sua infondatezza, dal momento che non è corroborata da dati di fatto.
Come descrizione di atteggiamento, il pregiudizio risulta connotato da quattro elementi:

· è un atteggiamento sfavorevole verso un oggetto;

· ha tendenza ad essere altamente stereotipato;

· si presenta carico di intensa emozione;

· non è suscettibile al cambiamento di fronte ad affermazioni contradditorie.
Gli studi sui pregiudizi sociali vertono quasi esclusivamente sui pregiudizi negativi perché sono più diffusi e perché pongono problemi sociali più rilevanti “ma non c’è ragione teorica per limitare lo studio ai pregiudizi negativi. La xenofilia non è meno prevenuta della xenofobia”( Battacchi, Codispoti, 1988).

Il pregiudizio è un modo straordinariamente diffuso di reazione ad una diversità rispetto al proprio gruppo di appartenenza che è rilevante per il portatore del pregiudizio e che mira ad affermare una propria identità sociale positiva. Questa diversità viene isolata come tratto principale a cui altri tratti risultano assolutamente subordinati, ed è presente o assente e non posta lungo un continuum di intensità (cioè un medico negro per un prevenuto è prima negro e poi medico), viene etichettata e la persona portatrice della diversità è stigmatizzata, di conseguenza, e questa è un fatto psicologico importante, i comportamenti adottati dai prevenuti nei confronti delle vittime del pregiudizio, saranno tali che facilmente questi ultimi saranno indotti a comportarsi secondo lo stereotipo stigmatizzante che i prevenuti hanno di loro (profezia che si autorealizza).
Un tale processo di categorizzazione è più diffuso di quanto si pensi. Di fatto ciascuno di noi ricorre a pregiudizi e stereotipi più spesso di quanto si possa pensare è questo accade perché queste costruzioni sono funzionali al nostro modo di pensare e percepire la realtà, alleggerendo le persone dal compito di osservare più attentamente, di mettere in discussione le proprie percezioni e di cogliere i molteplici collegamenti che sono possibili a partire dagli stessi dati: certamente questo aspetto può essere collegato anche a modalità inconsapevoli di fronteggiare la realtà nel senso di cercare di non vederla per come essa si presenta “come se si avesse paura di non poterla sostenere o di percepire che questa consapevolezza richiederebbe un cambiamento nel modo di porsi davanti alle situazioni, ai compiti da assolvere e agli stessi rapporti interpersonali” (Arto, 1991).
Rimane vero però il fatto che “Non è possibile avvicinarsi alla realtà senza uno schema di lettura, ci si troverebbe davanti alla realtà completamente sprovvisti di qualsiasi punto di riferimento e a sua mercè”
Come è possibile relativizzare allora ciò che si presenta come apparentemente immutabile ed è immutabile perché funzionale? Si tratta di abituarsi a modalità flessibili di pensiero, pensare che possono esistere modalità diverse e non univoche di lettura e comprensione della realtà, e quindi una capacità di modificare i propri schemi di realtà nel senso di renderli più comprensivi, quindi più duttili, ed anche, più incerti, e da ultimo considerare che i propri schemi di realtà possano essere provvisori, passibili di cambiamento ad una più approfondita conoscenza della realtà: essi possano cambiare perché si tratta di schemi relativi e non di verità incontrovertibili.
Si tratta in poche parole di acquistare il senso profondo della propria identità come autonoma, separata dagli altri e distaccata da processi di  conformismo, identità che proprio perché solida e ben strutturata può aprirsi al confronto con gli altri senza la paura di perdersi, e “senza bisogno di appoggiarsi e aderire all’interno di gruppi strutturati o di movimenti allo stato nascente, mentre invece un individuo poco sicuro della sua identità manifesta il bisogno di appartenere ad un gruppo che dia conferme e possibilità di autoriconoscimento” (Masini, 1991).
L’autoriflessività è dunque un momento privilegiato in cui coincidono l’osservatore e l’osservato, in cui cioè una persona osserva se stessa, ma poiché l’uomo deve comunicare con altri per avere consapevolezza di sé è nella sfera relazionale che l’individuo ha la possibilità di essere confermato o meno nella espressione della sua identità. Si tratta di un delicato intreccio di dinamiche psichiche che non possono manifestarsi pienamente se togliamo una delle due: identità personale, identità sociale e identità relazionale devono viaggiare insieme  per fare la persona completa.

8.2 Le rappresentazioni sociali

Sul versante più propriamente sociale non dobbiamo dimenticare quel complesso fenomeno di costruzione della realtà sociale consensuale che va sotto il nome di rappresentazione sociale (Moscovici, 1984):  si può dire che come “le scienze rappresentano gli strumenti attraverso i quali comprendiamo l’universo reificato […] le rappresentazioni sociali hanno a che fare con l’universo consensuale”; le rappresentazioni sociali “spiegano oggetti ed eventi in modo tale da renderli accessibili a tutti e da farli coincidere con i nostri interessi immediati”. “In specifico le rappresentazioni sociali sono teorie ingenue, forme di conoscenza tipiche del senso comune o <<profane>>, che si differenziano da altre forme di conoscenza più formalizzate[…] la loro funzione è di organizzare la percezione del mondo e servire da codice condiviso per la comunicazione sociale e gli scambi interpersonali” (Zani, Cicognani, 2000).

 Per quale motivo siamo portati a farci delle rappresentazioni consensuali della realtà? Per rendere qualcosa di consueto, o l’ignoto stesso, familiare; questo processo consente un notevole risparmio di energia psichica dal momento che  aiuta a rendere prevedibile la realtà che ci circonda , ma “una cosa è accettare e comprendere ciò che ci è familiare […] altra cosa è preferirlo come standard di riferimento e misurare su di esso tutto ciò che accade e che viene percepito […]; questa consapevolezza è usata come un criterio per valutare ciò che è inusuale , anormale e così via. O in altre parole ciò che non è familiare” (Moscovici, 1984). Quello che si crea è a volte un divario tra quello che si crede di conoscere e si considera familiare e ciò che ci viene insegnato, ad esempio dalle scienze fisiche, economiche, psicologiche ecc. Quando non si trova quello che si pensava di trovare, si rimane con un senso di incompletezza e di confusione. In questo senso handicappati mentali o persone che appartengono ad altre culture sono disturbanti perché “essi sono come noi eppure non sono come noi”
. Poiché queste persone differiscono, tendono ad essere pensate come invisibili, irreali, soprattutto quando non si trova quello che si pensava di trovare. “il non familiare attrae e affascina gli individui e le comunità e, nello stesso tempo li allarma li costringe a rendere esplicite le implicite assunzioni che sono alla base del consenso [..] questo avviene perché il timore di perdere i punti di riferimento consueti, di perdere il contatto con ciò che fornisce un senso di continuità, di reciproca comprensione è insopportabile. E quando la diversità si impone a noi sotto forma di qualcosa “non abbastanza” come dovrebbe essere, noi istintivamente la rifiutiamo perché minaccia l’ordine prestabilito”.  Il disagio creato da persone malate o sofferenti si ascrive, evidentemente  a questa non familiarità. “E’ come se, ogni volta che si verifica una frattura o scissione in ciò che è abitualmente percepito come normale, le nostre menti cicatrizzassero la ferita e rimodellassero dall’interno ciò che era al di fuori. Tale processo ci rassicura e ci conforta, restituisce un senso di continuità nel gruppo o nell’individuo minacciato dalla discontinuità e dall’insensatezza. E’ questo il motivo per cui, quando studiamo una rappresentazione, dovremmo tentare di scoprire la caratteristica inconsueta che l’ha motivata e ciò che essa ha assorbito” (Moscovici, 1984).
Lo studio approfondito del processo di rappresentazione sociale è affascinante, ma non rientra negli scopi di questo lavoro. Ciò che preme rilevare è invece, la continuità che si crea tra la concezione freudiana del Perturbante visto come Unheimliche (non familiare) e il contributo della psicologia sociale che ne sostiene la validità, e la dinamica di costruzione del pensiero prevenuto che è utile ai fini di una familiarizzazione con una realtà che diviene inquietante quando non si ha come proprio sostegno una identità al contempo solida e flessibile, capace cioè di entrare realmente in contatto con la diversità e rendersela se non proprio familiare, almeno conoscibile senza troppi artifici.
Questo il sostegno teorico agli spunti di riflessione personale. È importante comunque notare che non ci si può liberare completamente da questo modo di funzionare, dal momento che come si è detto questi meccanismi sono funzionali al nostro modo di essere nel mondo: eventualmente si tratta di conoscerli, tenerli presenti, e non lasciare che diventino assolutizzanti.
9. Dinamiche dell’integrazione: aspetti famigliari e sociali 

9.1 Dalla parte dei genitori

Il momento della nascita è per i genitori un momento carico di aspettative e di speranze di realizzazione dei propri desideri che consistono fondamentalmente nel vedere da vicino il bambino che è stato annunciato e il cui aspetto si è potuto apprezzare solo attraverso le immagini ecografiche. Alla nascita o all’annuncio di un figlio che presenta menomazioni e/o deficit si verifica una delusione di queste aspettative che può provocare una reazione di choc paragonabile a quella di chi subisce un lutto improvviso o una perdita di una persona cara. Questa reazione è in tutto analoga a quella  di un bambino ospedalizzato che si trova a subire un drastico distacco dalla figura materna: il quadro di reazioni a  questo distacco è stato tratteggiato da R. Spitz e consiste in una sequenza di fasi considerate prevedibili: il piagnucolamento, le grida acute, nelle quali il bambino invoca il ritorno della madre, convinto in un certo senso di riuscire nel suo intento; successivamente il bambino sembra oscillare tra la speranza del ritorno e la disperazione e compaiono la perdita di peso e l’arresto di sviluppo, il ritiro e il rifiuto di contatto che sfociano in un quadro di depressione anaclitica. In tali condizioni i bambini o neonati appaiono prostrati, abbattuti, dallo sguardo spento, isolati, apparentemente indifferenti a ciò che li circonda, ritirati. Il cattivo stato di salute può peggiorare fino a condurli alla morte. 
In altri casi il bambino può mostrare un cambiamento radicale. Può sembrare che si sia dimenticato della madre e al suo ritorno, può anche dare segni di non riconoscerla. E’ questa la fase del distacco. In quest’ultimo caso tuttavia, il bambino può essere facilmente soggetto ad accessi di ira ed episodi di comportamento distruttivo, spesso di tipo violento (Bowlby, 1982).
Nell’adulto le reazioni sono analoghe, sia che si tratti  della perdita di una persona cara, sia che si tratti del proprio accomodamento di fronte ad una malattia con esito infausto.

In una prima fase di rifiuto e isolamento il soggetto mette in atto le proprie difese allo scopo di allontanare l’idea che l’evento accada proprio a lui. In una seconda fase quando le reazioni di difesa cadono di fronte alla realtà subentrano sentimenti di rabbia e risentimento. La terza fase consiste nel tentativo di venire a patti con la realtà della malattia:  il soggetto cerca di trovare una forma di compromesso per ottenere una dilazione dell’esito infausto. Così il soggetto, nel suo venire a patti con la realtà, può includere un pegno da pagare, donare gli organi dopo la morte, avvicinarsi a Dio e così via. La quarta fase prevede la consapevolezza di non poter modificare gli eventi ed il subentrare di tristezza profonda e depressione: la persona deve elaborare l’ineluttabilità della sua sorte. L’ultima fase, di accettazione, può vedere la persona rassegnarsi al suo destino e assumerlo con rassegnazione, quasi con serenità. Lo stato di accettazione non è una fase semplice, ma è una sorta di riposo per prepararsi alla fine (Fortuna, 2003). 
Sono moltissimi gli autori che, quando parlano della nascita di un bambino disabile, affrontano l’argomento secondo lo schema qui esposto: la nascita di un bambino che presenta deficit  costituisce una ferita narcisistica per il genitore rispetto all’immagine del bambino fantasmatico creata nel periodo della gestazione: la scoperta della realtà menomata costituisce una forte delusione, quasi un trauma per il genitore che deve elaborare questa perdita affrontando le fasi di lutto che abbiamo esposte.
“La presenza di un bambino con un grave ritardo mentale è un evento che induce un arresto nel ciclo vitale del sistema famiglia. Gli effetti di tale evento possono essere un’inibizione dell’integrazione coniugale intesa come accordo sugli obiettivi, sui valori familiari, sui significati e sui ruoli genitoriali. La crisi che si genera può essere talmente profonda da condurre ad una separazione tra i coniugi, ma quando questo accade è perché esistono altre problematiche nella coppia che si evidenziano con l’evento malattia del figlio”.
La fase  di elaborazione degli eventi e della loro riorganizzazione vede emergere stili di adattamento fondamentalmente sani o al contrario più marcatamente psicopatologici. A volte può capitare che le persone possano considerare la malattia o l’evento stressante occorso, quasi una fortuna, perché ha permesso loro di conoscere e apprezzare modalità di vita valori, rapporti che fino ad allora avevano trascurato (Sommaruga, 2005); la malattia può costituire in questi casi un momento di crescita personale che permette di vedere l’esistenza sotto una luce completamente diversa e ricostruire un progetto di vita compatibile con la malattia.
Altre considerazioni scandagliano al fondo la “domanda” che presenta un bambino nel momento in cui si presenta al mondo (Canevaro, 1996). Questa domanda a volte violenta riguarda il desiderio di vivere e di crescere. Nel caso del bambino disabile ci si riferisce a quel desiderio di vita “altrettanto ricca e normale” cui ci si riferisce nella Dichiarazione dei diritti della Persona disabile. Questa domanda è quella di una esistenza “esposta” come si diceva un tempo; “era un bambino che veniva presentato in tutta la sua fragilità ma anche in tutta la sua violenza di richiesta, di domanda, di desiderio, perché qualcuno rispondesse e soccorresse la sua fragilità. L’esposizione di un bambino diventava il punto di passaggio tra l’incapacità di chi lo aveva generato, a rispondere alla sua domanda e soccorrere la sua fragilità. Il resto della società doveva distinguersi. Non poteva la società farsene carico; doveva essere qualcuno che prendesse un volto, uscisse dall’anonimato e usasse la parola per incontrare quel bambino”. Oggi questa cura è affidata a specialisti e operatori: ma perché non si tratti di una risposta violenta ad una domanda che si presenta come violenta, bisogna, suggerisce Canevaro, che all’esposizione vengano coniugati momenti di nascondimento: sono momenti che non vanno intesi come ritiro per la vergogna che suscita la presenza di un deficit,  un “nascondere per dimenticare” ma momenti di recupero, per il bambino, perché l’esposizione agli interventi non diventi invasiva: le prescrizioni dei sapienti, dice Canevaro devono mescolarsi a un ritmo quotidiano che consenta ad un bambino di vivere gli interventi (la sua parte esposta) e la sua vita (che è la parte nascosta). Emerge a questo punto una domanda cruciale: come rassicurare i genitori e gli operatori che il nascondimento del bambino non è un abbandono? La risposta che sembra delinearsi è quella di una collaborazione stretta e rispettosa tra la famiglia e gli operatori a tutti i livelli. 
Certamente le risposte della famiglia sono sempre connotate dal dolore e anche la risposta disperata di tuffarsi nel lavoro disinteressandosi apparentemente delle sorti del figlio o della figlia può essere espressione di questo dolore Si tratta sempre di un’interpretazione, suggerisce Canevaro, e come tale non è tanto da risolvere, ma da verificare, in quanto non sempre ciò che appare al di fuori corrisponde a quello che c’è dentro, in termini di psicologia umana.

Tutti i membri del nucleo famigliare oscillano tra l’iperprotezione, l’isolamento e l’abbandono, tra la rassegnazione e  l’intenso bisogno di aiuto accompagnato da un’ansiosa richiesta di interventi riabilitativi, medici e psicologici. Il bambino che percepisce e vive l’ambivalenza conflittuale tra rifiuto e accettazione da parte dei genitori matura progressivamente processi identificatori devalorizzanti. “Le comunicazioni affettive contraddistinte dalle ambivalenze amore-odio, protezione-rifiuto, accettazione-reiezione, impediscono al bambino di cogliere dei valori di riferimento e accentuano in lui il sentimento di essere causa di dolore, di insoddisfazione e di disagio per i familiari” (Vico, 1994)
In sostanza il tipo di relazione che si instaura tra figlio disabile e genitori è caratterizzato da tre tipi di esperienza frustrante: per assenza reale di una o di entrambe le figure parentali; per carenza di apporti specifici in campo affettivo, alimentare, educativo; per cattivo rapporto di amore verso il bambino.
La madre è la prima a venire colpita dal dolore e a questo reagisce in modi che sembrano essere sempre più o meno disfunzionali: tende a rinchiudersi nell’ambito familiare e a maturare un senso di inadeguatezza e di insufficienza nei confronti dei ruoli di madre e di moglie. La Mannoni parla di madri “sublimi”, tranquille o feroci  ma sempre abitate dall’angoscia, sempre molto sole perché quasi non si sentono riconosciute come esseri umani, e molto controllate perché più delle altre madri sentono di dover dare di sé un’immagine sopportabile (Mannoni, 1975). Sono madri che a causa della loro “maternità ferita “ spesso non curano a sufficienza la loro persona. Il rifiuto inconscio per il figlio può causare nel bambino freddezza e distacco nel rapporto con la madre. Poiché è la famiglia stessa a costruire il suo universo di rapporti è molto difficile decifrare chi è che causa che cosa. Sul ruolo paterno poi gli studi sono ancora pochi, soprattutto sui padri dei bambini disabili. Ciò che si sa, in linea generale, è il contributo positivo che fornisce il padre alla serenità della madre e quindi del bambino, anche il padre però, vive dinamiche emotivo affettive analoghe a quelle della madre di fronte al figlio disabile, e in lui compaiono più facilmente all’inizio ansia e aggressività, per essere poi sostituite da iperprotezione e in non pochi casi, da rifiuto o distacco non tanto dal bambino quanto dalla situazione familiare o dalla ricerca assillante di un “oggetto” più gratificante.
La paternità va considerata in questi casi, “ferita” quanto la maternità è ugualmente caratterizzata da sentimenti di autosvalutazione, rassegnazione, bisogno di mettere in dubbio la diagnosi sulla patologia del bambino, e la accettazione della realtà del figlio malato avviene in genere in una fase successiva rispetto a quanto accade alla madre: ciò comporta il mancato appoggio  alla moglie proprio nei primi mesi. Tuttavia non manca ai padri la possibilità di esercitare un ruolo positivo di sostegno alla madre e di riconoscimento sereno della difficoltà in cui versa tutta la famiglia con una apertura alla speranza e alla conoscenza reale del figlio disabile; “Proprio in virtù delle maggiori possibilità di vivere più tempo al di fuori della famiglia e quindi di poter  decantare il suo vissuto familiare dai suoi toni ansiogeni e disturbanti, allorché quotidianamente rientra in famiglia può svolgere un’azione di sostegno morale, culturale e di ridimensionamento dei problemi materni spesso acuiti dalla solitudine, dalla relazione esclusiva col figlio, dal bisogno di espandere la propria personalità facilmente spinta a percepirsi nel circolo vizioso di un rapporto troppo esclusivo con il bambino”(Ianes, 1992).
Quella che abbiamo esposto fin qui è la teoria iniziale sulle reazioni della famiglia, dei genitori in particolare, alla notizia di avere un figlio portatore di handicap: in particolare fu Farber tra i primi che accomunarono la reazione di choc a quella per il lutto di una persona cara come reazione causata dalla perdita simbolica del bambino che era atteso (Ianes, 1992). Sempre dello stesso autore fu la percezione che l’handicap si estendesse a tutta la famiglia come rallentamento e modificazione dell’intero ciclo di vita familiare con una distorsione anche dei ruoli all’interno di essa. Queste concezioni trovarono nella visione psicoanalitica  un approfondimento che coinvolgeva non solo le dinamiche intrapsichiche all’interno della madre ma si estendevano a tutto il nucleo famigliare coinvolgendo il padre, i fratelli, i nonni.
Successivamente il “problema” dell’handicap fu esteso fino a coinvolgere, attraverso gli studi sulle reti sociali, tutta la trama di relazioni intessute dalla famiglia, ma di questo ci occuperemo più avanti, fino a diventare una questione a carattere psicosociale e sistemico: ciò che accade infatti in una famiglia in cui si presenta un figlio disabile trova una sua ripercussione a livelli anche molto lontani dalla famiglia che però appartengono allo stesso sistema: per fare un esempio, il legame che c’è tra la nascita di un figlio disabile in una famiglia con la richiesta che viene fatta alla polizia municipale del quartiere di avere un parcheggio riservato: anche il coinvolgimento degli organismi politici internazionali che abbiamo illustrato più sopra è un chiaro indizio di questo allargamento a macchia d’olio dei soggetti coinvolti nel processo di integrazione: e come si sa i pesi portati da più persone risultano sempre più leggeri.
Contemporaneamente ad un allargamento dei soggetti coinvolti nel fronteggiamento del problema handicap, si è potuto constatare  a livello famigliare  tutta una serie di risorse messe in atto che aiutano la famiglia a non disgregarsi ma a sopravvivere, adattandosi alla situazione, traendone, in alcuni casi anche dei benefici.
Si tende così oggi ad approfondire gli studi sulle strategie di coping (fronteggiamento) che la famiglia pone in essere secondo i suoi bisogni. Si punta a livello psicologico sull’empowerment (potenziamento di capacità), anche se a partire  dalla presenza di una situazione patologica che ha indubbi effetti negativi, e si dà così credito  alle risorse presenti nelle persone e nelle famiglie, anche di affermare i propri diritti (self-advocacy) e alle possibilità che sorgono da una condivisione dei propri problemi ed esperienze (gruppi di mutuo aiuto tra i genitori) e altre forme di sostegno alla famiglia.

Certamente questa visione implica un cambiamento anche negli operatori che da sempre sono stati abituati a percepire le persone malate come “pazienti” e quindi in termini di assistenza e cura e riuscire a percepire  e valorizzare invece le potenzialità e le risorse che queste persone e le loro famiglie possono mettere in atto  ai fini della gestione di una realtà difficile, ma che non presenta soltanto aspetti di drammaticità.
“La famiglia con handicap non ha solo problemi in più, essa possiede di solito anche forze in più e molteplici risorse vitali. Anzi proprio l’eccezionalità dei problemi può far sviluppare […] risorse eccezionali e straordinarie”(Ianes, 1992).
Queste conclusioni sono state supportate sia da dati a carattere scientifico, supportati cioè da ricerche svolte in merito; sono inoltre confermate da altre fonti, scarse, ma importanti, quali i libri scritti dagli stessi genitori dei disabili: essi certamente non sono così attendibili come i dati scientifici, ma trasmettono messaggi inequivocabili di speranza e di serenità nell’affrontare sfide e superarle con inevitabili ricadute sul proprio senso di autostima e di autoefficacia; la sensazione di poter essere d’aiuto nei confronti di famiglie che si trovano maggiormente in difficoltà a fronteggiare lo stesso problema.

In alcune ricerche risulta particolarmente chiaro l’effetto positivo che l’handicap esercita sulla famiglia: “Una famiglia più unita e più forte, una crescita personale, nel senso di essere diventati più pazienti, tolleranti, sensibili e meno egoisti. Un maggiore apprezzamento per le piccole e semplici cose della vita di tutti i giorni”.
Altri autori nell’approfondire gli effetti positivi della situazione stressante nel mobilitare energie quali creatività nell’affrontare i problemi, superiore efficacia nella comunicazione e nelle relazioni interpersonali, maggiore forza della motivazione e maggiori abilità cognitive verbali e fisiche, vedono nello stress un fattore catalizzante delle risorse che la famiglia può far scattare per il proprio adattamento.

Certamente, prosegue Ianes, la stessa presenza di un bambino sia pure disabile all’interno della famiglia può far nascere reazioni positive legate più al suo essere “bambino” che non al suo essere portatore di handicap: in questo senso è difficile parlare di impatto positivo del bambino con handicap sulla famiglia come se fosse “un evento psicologicamente omogeneo: in tal modo si rischia di oscurare la molteplicità degli effetti di una personalità particolare (il figlio) sulla personalità del genitore e sull’insieme dei rapporti familiari”. E’ difficile anche superare una certa diffidenza rispetto agli evidenti limiti di molte ricerche a cui si è accennato relativo “alla retorica dei buoni sentimenti, per il sospetto che i dati siano un po’ troppo influenzati dalle ipotesi dei ricercatori, per le limitazioni metodologiche di alcuni studi empirici o perché non siamo del tutto convinti della “moda” della rivalutazione a tutti i costi di una visione positiva della famiglia”.
Per concludere le reazioni positive della famiglia all’handicap possono porsi lungo un continuum che vede da un estremo risorse esterne alla famiglia e all’altro estremo risorse interne non soltanto alla famiglia, ma come caratteristiche di maturità psicologica e di sensibilità dei singoli membri della coppia genitoriale: si possono annoverare quindi da un lato risorse economiche, gravità della disabilità, risorse esterne, accessibilità e funzionalità dei servizi, ricerca di operatori disposti all’accoglienza, alla condivisione, partecipazione empatica e rispettosi della dignità del genitore, disponibilità di reti sociali informali; dall’altro il livello di cultura generale dei genitori, il loro atteggiamento pregresso nei confronti della problematica della diversità, il possesso di informazioni, la qualità del rapporto coniugale e delle altre relazioni intra-familiari, il livello di abilità educative, comunicative e di gestione dei problemi; il livello di autostima e di autoconsapevolezza, il grado di attaccamento al figlio, il livello di aspettative in generale sui figli che non debbano necessariamente riscattare la sorte dei genitori; il possesso di ideali forti etici e di fede religiosa; il livello di maturità psicologica che si fonda su punti di forza diversi dalla bellezza e dal successo dei figli.
La proposta di Ianes è quella di aggiungere alle fasi della reazione di lutto un ulteriore momento di adattamento attivo della famiglia alla situazione di handicap che prevedeva parte del genitore sia azioni rivolte al miglioramento dell’handicap e alla crescita del figlio, che azioni rivolte al benessere del genitore  stesso e della famiglia

“Per gli operatori professionali è dunque importante studiare e conoscere l’evolversi  e la dinamica del processo di adattamento, per entrare in sinergia con le forze che in quel momento si stanno attivando nei genitori, anche se essi ci sembrano a volte intrappolati all’interno di strategie perdenti e improduttive (ad esempio, cercare il super specialista che dia loro una diagnosi certa possiamo considerarlo uno sforzo di individuare la causa del problema), per renderle più finalizzate al processo di adattamento.
Per fare questo occorre però negli operatori un atteggiamento aperto di disponibilità a riconoscere la presenza di molte risorse positive nella famiglia e l’importanza del “lavoro” di adattamento che essa svolge, accanto ad una volontà chiara di allearsi con la famiglia per attivare al meglio possibile un adattamento positivo all’handicap”.
9.2 Per una nuova solidarietà sociale: il ruolo degli operatori 

Società e individui interagiscono nella costruzione delle dinamiche sociali come abbiamo potuto vedere nel corso di questo capitolo. I processi di categorizzazione ci si impongono in un certo senso, e non è facile creare un pensiero che sia sufficientemente autonomo; d’altronde la qualità dell’integrazione risulta fortemente legata alla disponibilità sociale intesa anche come disponibilità  e fruibilità di servizi sul territorio, da parte del disabile e della sua famiglia.
La possibilità  di poter accedere a servizi messi a disposizione dalla comunità sociale è quello che permette a persone che corrono il rischio di rimanere ai margini della società, di entrarvi a far parte invece in maniera attiva, esercitando la propria cittadinanza a pieno titolo. In un certo senso si potrebbe definire la storia del moderno Welfare state come la storia dei presupposti e delle modalità operative attraverso le quali si è cercato di volgere lo sguardo al bisogno sociale, e a tutte le situazioni di ingiustizia e arretratezza che hanno accompagnato la nascita e la crescita della civiltà industriale (Rossini 2001).
Ancora oggi si può affermare che i marginali “sono coloro a cui non è riconosciuta pienezza di diritti, etimologicamente vengono definiti come quelli che non sono nel testo, ma che stanno ai margini della pagina anzi costituiscono, a fronte della pagina principale, codificata, una pagina secondaria, disordinata, che segue criteri diversi e divergenti” (Ulivieri 1997), e da questo punto di vista si può affermare che in un certo senso la nascita dello stato sociale è stato supportato da una sorta di utopia che vedeva la possibilità di una civiltà del benessere su scala mondiale supportata dal grado di controllo esercitato dagli stati sia a livello individuale, che nella vita dei popoli. I limiti di questa organizzazione si sono evidenziati soprattutto a partire dalla seconda metà del  secolo XX quando il sistema sociale  si è trovato ad avere a che fare “con un eccesso di pretese vuoi da parte dei cittadini, vuoi da parte dello stato, per la regolamentazione di tutte le sfere della vita che necessariamente deve essere svolta in vista della realizzazione del benessere come diritto sociale (e non più solo civile e politico) del cittadino come tale” (Donati, 1984).
Si tratta di un passaggio fondamentale in cui si trasferisce il bisogno e il diritto del singolo cittadino ad un bisogno e diritto della comunità intera, fatto che pone le fondamenta di uno stato di solidarietà dove l’accento viene posto più che sulla emancipazione dalle dipendenze, sulla libertà intesa come potere di fare. Lo spostamento di accento dai bisogni dei singoli ai bisogni della comunità e il coinvolgimento di tutta la comunità nei confronti degli stati di bisogno pone in evidenza la presenza dei diritti, ma anche la presenza dei doveri per il singolo non soltanto nei confronti di coloro che si trovano nell’impossibilità di difenderli da sé, ma anche da parte di coloro che usufruiscono della salvaguardia dei propri diritti alcuni dei quali inalienabili e che più di altri corrono il rischio di una emarginazione, di prendere parte attiva alla cittadinanza assumendosi anche i doveri conseguenti.
La riflessione sulla dinamica tra diritti e doveri rimanda all’esercizio di un potere che si modifica dalla tradizionale e contestata dimensione del potere su alla dimensione del potere di che permette di porsi in un’ottica di responsabilità, come capacità di rispondere a se stessi e agli altri delle proprie scelte e del proprio operato (Rossini, 2001). La proiezione verso l’autonomia dei disabili da parte degli operatori che se ne occupano non è certo un argomento che sia loro estraneo. Le attività di accudimento e cura oltre  alle attività più marcatamente occupazionali, sono finalizzate al conseguimento e/o al recupero dell’autonomia da parte del soggetto, ma per accompagnare proficuamente una persona nel progressivo processo di autonomizzazione va fatta una accurata diagnosi dei bisogni, da intendersi come programmazione e attuazione di interventi individualizzati che sappiano far leva su bisogni e aspirazioni che ogni essere umano coltiva in sé.
“L’intervento educativo nei riguardi di persone in stato di disagio deve quindi mirare a fornire ai soggetti stessi le lenti con cui leggere le proprie difficoltà, affinché essi sappiano comprenderle e accoglierle per poi superarle senza  annientarle o annientarsi in esse. Abbandonare l’ottica assistenzialistica per combattere il disagio sociale, significa rendersi conto che i cambiamenti materiali nelle condizioni di vita delle persone non hanno il potere di cancellare le proprie esperienze passate, soprattutto se dolorose. 
Il passato non si può cambiare, ma soltanto rivedere alla luce di una valutazione piena e autentica delle conseguenze che ha prodotto sugli avvenimenti presenti e su quelli che ancora non si sono prodotti: per questa ragione gli interventi di recupero e di riabilitazione a un’esistenza umanamente completa non possono non fare leva sulla storia trascorsa degli individui nei rispettivi contesti di appartenenza”.
Si tratta, è bene puntualizzare, di fare riferimento ad un modello di intervento professionale e non professionistico che rifugge, come si è detto sia dal tecnicismo esasperato e sterile che da atteggiamenti caritatevoli di scarsa utilità.
Spesso dietro ad alcune manifestazioni “caritative” si nasconde un intento riparatore che serve non tanto a livellare le disuguaglianze, ma addirittura a sancirle. La carità segna una forte linea di demarcazione tra chi la fa e chi la riceve, e chi la riceve finisce anche per rifiutarla per porre fine ad uno stato di perenne dipendenza.
“Accade allora che quanto potrebbe essere letto tutto sommato come un atto di profonda dignità, appare invece come un segno di pesante ingratitudine, rendendo ancora più visibile la linea d’orizzonte che separa l’esibizione della sofferenza dall’esibizione – altrettanto eclatante – dei tentativi di riparazione alla stessa”.
Questo vale anche nei confronti dei bambini: un individuo handicappato (bambino o bambina) che si presenti con una condizione fisica che suscita disagio, per esempio il fatto di sbavare o sputare, può suscitare nelle persone che lo accudiscono un tradimento, così si esprime Canevaro, (1999) che scaturisce da ottime intenzioni ma che produce risultati negativi: “Esso consiste nel nascondere qualcosa che altri proveranno e nasconderanno, evitando però di riproporre gli stessi incontri e quindi attivando dei meccanismi di isolamento del soggetto handicappato”, anche perché di lui si occuperanno poi sempre le stesse persone, i compagni più caritatevoli o il personale più insensibile, con effetti che non hanno nulla a che fare con l’integrazione.
“Ridurre l’handicap può voler dire imparare a tenersi puliti. […] un bambino incontinente può avere insegnanti che perseguono l’obiettivo della continenza, qualche volta questo obiettivo è raggiungibile, qualche volta no, ed è bene sostituirlo con l’apprendimento della gestione della propria incontinenza. Un bambino che ha bisogno del pannolone potrebbe risultare molto più autonomo se impara ad utilizzare il pannolone con maggiore autosufficienza: sa dove sono i pannoloni, sa come servirsene, come sostituirli, dove metterli quando sono sporchi. In questo percorso va forse aiutato, ma per raggiungere la capacità di gestire la propria incontinenza. In questo modo a un obiettivo non raggiungibile, in questa fase della vita, se ne sostituisce un altro più a portata di mano, e non è detto che il conseguimento della gestione della propria incontinenza non sia una fase intermedia per raggiungere l’obiettivo della continenza”.
Quello che va considerato è il valore dell’autonomia: autonomia e autosufficienza sono due termini che vengono spesso confusi, in realtà l’una (l’autonomia) rappresenta il cammino che porta all’altra (l’autosufficienza). Ogni intervento educativo e riabilitativo persegue il conseguimento dell’autonomia considerate le risorse e le potenzialità del soggetto, al fine di arrivare, nel lungo periodo all’autosufficienza, patrimonio di coloro che riescono a bastare a sé stessi nella gestione della quotidianità.
L’autonomia di ogni individuo, si forma in rapporto alle occasioni di sperimentare le proprie capacità, costruendo un livello di autostima tale da poter affrontare anche gli inevitabili fallimenti che si presentano nel corso della vita senza scoraggiarsi, e di porsi degli obiettivi, investendo le proprie energie per raggiungerli. Questo discorso riguarda anche tutte le forme di disabilità, sensoriale fisica e anche psichica visto che l’autonomia è un costrutto che va modulato sulle possibilità della persona.

Autonomia quindi come percorso nel quale acquisire le competenze che permettono all’individuo adulto di progettare la propria vita e di entrare in relazione con gli altri: autonomia come stato mentale (Gelati, 2004) da sollecitare e far maturare all’interno della famiglia, ma anche negli ambiti extra familiari e del tempo libero.
Purtroppo però la realtà mostra che all’interno delle famiglie  viene spesso lasciato poco spazio all’autonomia dei soggetti disabili, a causa della presenza delle dinamiche che abbiamo menzionato nel paragrafo riservato alla famiglia; dinamiche di tipo riparativo, aggressività mascherata, ansie legate al ruolo di genitore di un figlio che sarà sempre piccolo e bisognoso e le gratificazioni legate a questo atteggiamento, sono alcuni dei fattori che impediscono all’interno della famiglia di intraprendere un percorso verso un’autonomia vera. È qui che entrano in gioco le altre agenzie educative come la scuola, ma anche i servizi territoriali e gli operatori che aiutino in un percorso che non è favorito, se non pienamente ostacolato, in alcuni casi dalla famiglia: la partecipazione a gruppi informali, va incoraggiata perché può essere un terreno su cui si possono sviluppare le capacità relazionali. D’altra parte ogni intervento che miri all’acquisizione dell’autonomia non può  proporsi, né realizzarsi senza la partecipazione attiva del disabile che deve mostrare un desiderio e una motivazione tali da effettuare quei cambiamenti che sono richiesti dal processo di integrazione.
9.3 Per una nuova solidarietà sociale: il lavoro di rete

Uno degli strumenti maggiormente utilizzati per sovvenire alle carenze del Welfare State più sopra esposte è stato il lavoro attraverso le reti sociali (social networks) da considerarsi non tanto come una ulteriore specializzazione nel lavoro sociale, quanto un nuovo modello di utilizzo delle “risorse delle reti informali” della comunità (Folgheraiter ,1989).
Quello che può essere considerato un errore nella concezione che ha portato alla creazione di strutture interne allo  stato assistenziale è stato il fatto di concepire l’uomo come “debole” per definizione o almeno fino a che non sia dimostrato il contrario, e che i problemi relativi alla sua “debolezza” vadano affrontati da altri, e che esistano persone in grado, in forza della loro specializzazione di “ripristinare il buon ordine delle cose”.
Questo modo di vedere l’intervento specialistico “sulle” persone in difficoltà ha fatto che sì che si perdesse di vista ciò che la persona è effettivamente, in termini di risorse e capacità che le sono proprie e la possibilità di attivarsi autonomamente per modificare  il proprio stato di vita.
La riflessione che si pone oggi è relativa ad un nuovo modo di intendere il benessere sociale come creazione di condizioni in termini di strumenti e presupposti che permettano alle persone di costruire da sole il proprio benessere ( può un qualsivoglia servizio sociale decidere quale sia il bene-essere di una persona o deve stabilirlo la persona in questione?).
Queste osservazioni trovano un fondamento teorico nella concezione della comunità come spazio ecologico sistemico all’interno del quale vengono a crearsi percorsi di emarginazione intesa come marginalizzazione, messa ai margini rispetto ad un centro attivo di cittadinanza riconosciuta e di partecipazione sociale (Rossini, 2001). Pedagogicamente parlando significa inquadrare il fenomeno della marginalità da un lato secondo un’ottica di complessità e quindi con uno sguardo olistico sulla pluralità di fattori che possono condurre all’esclusione, dall’altro significa guardare alle risorse insite all’interno della  comunità : “quella stessa comunità che ha creato – soprattutto per i non luoghi della sua espressione – spazi di disagio e di emarginazione, ha potenzialmente dentro di sé la possibilità di ricostituire relazioni significative”.
La progettazione di percorsi formativi volti a contrastare la situazione di precarietà in cui versano molti marginali e disabili può e deve realizzarsi attraverso una equifinalità di opportunità, e non può che realizzarsi avendo come obiettivo il benessere esistenziale della persona, all’interno del proprio ambiente di appartenenza. Queste opportunità possono farsi concrete anche grazie all’utilizzo delle reti sociali. Contesti come la scuola, la famiglia, le agenzie extrascolastiche, i servizi territoriali devono essere messi in rete ossia fatti interagire: il lavoro dell’operatore infatti già di per sé  presenta aspetti legati alle committenze alle quali ogni operatore si trova a rendere conto: gli utenti e le loro famiglie; i diversi amministratori che supervisionano il suo operato; gli altri professionisti (psicologi, medici assistenti sociali, insegnanti…) che intervengono sul caso (Gelati, 2004).

E’ come dire che attraverso la stimolazione coordinata delle risorse presenti nel territorio (messa in rete) la persona possa farcela da sola: paradossalmente il fine che guida l’intervento educativo è quello di fare in modo che la presenza dell’educatore non sia più necessaria: “l’educatore deve saper modificare se stesso nella relazione, deve sapersi allontanare progressivamente, affinché il soggetto in difficoltà possa divenire protagonista dei traguardi che raggiunge”.
La storia dei servizi sociali negli Stati Uniti vede fin dagli inizi del XX secolo l’utilizzo delle reti per organizzare le grandi masse di immigrati che approdavano sulle coste americane. Gli assistenti sociali di allora si sforzavano di mettere in contatto i nuovi arrivati con i compatrioti e di collocare assieme, parenti, amici e persone che già si conoscevano. Molti sacerdoti di diversa provenienza, italiani, polacchi, tedeschi, svedesi contribuivano a questo processo in modo decisivo. “Le reti di relazioni  create da loro e dagli operatori professionali che agivano all’interno di istituzioni caritative e di servizi sociali di quartiere contribuirono in modo fondamentale al benessere di quelle comunità e posero le basi perché quel benessere si mantenesse negli anni a venire” (Maguire, 189).
La letteratura di settore attribuisce all’antropologo E. Barnes la paternità del concetto di rete: nel suo studio del 1954 sui ruoli sociali presenti all’interno di una comunità norvegese, egli usò per la prima volta questo concetto come area trasversale rispetto ai due campi di appartenenza sociale e del sistema produttivo. La rete dei rapporti di amicizia di parentela e di vicinato dà vita interagendo con i due campi ad un network relazionale  non formalizzato.

Successivamente la considerazione delle solidarietà primarie ha dato avvio a nuove soluzioni di intervento nel settore di assistenza degli anziani e degli immigrati come pure nel trattamento dei pazienti psichiatrici e nella cura di minori in stato di disagio o di abbandono.
“Il fine che si propone il lavoro di rete – soprattutto con riferimento a situazioni di marginalità – coincide con il potenziamento della funzione di supporto sociale operata dalle reti primarie e secondarie. Esso coinvolge il piano materiale (offerta e scambio di beni o oggetti) ma anche il piano emotivo (bisogno di sicurezza e di appartenenza) e informativo (accesso e scambio di informazioni)” (Rossini, 2001).
Ogni rete personale (o sociale) si instaura e si può sviluppare a partire da una persona chiave o figura centrale, che è in genere il soggetto bisognoso di aiuto e sostegno: per questo viene identificato con il pronome Io (Ego). La rete si definisce e si raffigura sulla base del numero di persone che la figura centrale conosce direttamente o indirettamente nonché sulla base dell’intensità dell’attaccamento affettivo di questi legami. L’elemento cruciale che caratterizza una rete è la costellazione di legami e la natura delle reciproche connessioni e delle catene di relazioni che si instaurano tra le persone. Il concetto di sostegno sociale, invece designa espressamente il tipo di aiuto o risorsa che, attraverso i legami di rete, viene scambiato. Il supporto sociale laddove esiste esercita una diffusa azione di protezione. La persona che può disporre di una fitta rete di amici e parenti risulterà sempre più protetta di fronte alle difficoltà della vita, rispetto alle persone che ne sono prive. Ne è la prova il fatto che persone anziane, donne, poveri, minoranze, pazienti cronici  e disabili dimessi dagli ospedali, che molto spesso non dispongono volte di reti adeguate, sono più esposte e risultano estremamente vulnerabili alle situazioni di stress.
Ogni persona ha dei bisogni fondamentali, di cui fanno parte bisogni di amore, intimità affetto, sicurezza e bisogni di dipendenza e di collegamento con le persone, familiari parenti, amici. A volte le persone sentono o hanno bisogno di trovare soddisfazione a questi bisogni anche coinvolgendo figure professionali, quali il medico, l’avvocato, lo psicologo, il sacerdote, gli insegnanti: questi legami vanno rinforzati e mantenuti, ed anche riattivati soprattutto nel momento in cui una persona, in seguito ad una ospedalizzazione o ad altra circostanza, magari di lunga durata, si trova in qualche modo ad essere estromessa dalla sua rete: questa rete va riattivata nel momento in cui si rientra nella comunità: essa va dunque analizzata e sistematizzata allo scopo di aiutare la persona ad un re-inserimento attivo nella comunità sociale di appartenenza.
Procedere alla mappatura di una rete sociale è un compito molto delicato: spesso le persone sono riluttanti a parlare dei propri problemi con amici e/o parenti e a coinvolgerli nella risoluzione di problemi di ordine socio-emotivo: queste difficoltà sono legate all’imbarazzo di dover ammettere di fronte ad altre persone di avere un problema, la seconda perplessità è relativa alla difficoltà che molti incontrano a formulare una richiesta di aiuto: questo perché la maggior parte delle persone è convinta di poter risolvere da sola i propri problemi e che la richiesta di aiuto implichi automaticamente il fatto di ricambiare il favore che si è ricevuto: ciò può far sentire le persone vincolate o obbligate con gli altri. La reciprocità può essere una buona soluzione per sollevare una persona dal peso di essere costretta ad avere bisogno di altri, ma non deve essere eccessivamente enfatizzata per non avere effetti controproducenti o opprimenti per l’utente.
Data la delicatezza della situazione e le dinamiche coinvolte Maguire suggerisce di utilizzare una formula a cui attenersi per aiutare le persone ad iniziare a svolgere il lavoro sulla propria rete:

“Noi stiamo cercando assieme di tentare di risolvere il tuo problema (descrivere brevemente ed enfaticamente il problema così come riferito dall’utente). Il primo passo è quello di utilizzare l’aiuto di tutte le persone che possono darti una mano. Non è sempre facile sapere con esattezza chi sono queste persone, né è facile andare a chiedere loro di impegnarsi per noi, ma comunque io desidererei ora cercare assieme a te di mettere a fuoco quali familiari, amici, vicini di casa o colleghi di lavoro potrebbero essere in grado di collaborare con noi con suggerimenti, consigli o altri tipi di aiuto” (Maguire, 1989).
La fase di identificazione dell’aggregato relazionale vede l’operatore e l’utente lavorare insieme sulla rete: questa è costituita da una serie di cerchi concentrici dal cui centro (EGO) si aprono delle diramazioni che vanno a costituire dei settori chiusi: colleghi di lavoro o di scuola, vicini di casa, famiglia parentela, amici, operatori sociali professionali.
Nel settore <<famiglia>> ad esempio possono figurare il marito o la moglie, i figli, i genitori e poi via via nonni, zii, cugini, nipoti ecc. Può capitare che tra settori diversi si verifichino sovrapposizioni: questo accade ad esempio, quando i colleghi di lavoro sono anche amici. Successivamente si collegheranno i nomi di coloro che si conoscono personalmente con delle linee. Ciò che ne risulta è la rete di rapporti personali. Una rete ad alta densità è quella in cui figurano molte linee che collegano le persone della rete. La rete è ad alto grado di connessione se risultano molti legami diretti tra persone di settori diversi. La solidità della rete è data dalla quantità di persone che si trovano intorno al nucleo centrale. 

Si può lavorare allo stesso modo sia sulle reti “formali” di riferimento, che sono costituite dalle figure professionali che ruotano intorno ad una persona che sulle reti “informali” del tipo di quella che abbiamo appena esposto.
Questa prima fase rappresenta la mappatura della rete. La fase di analisi vera e propria della rete avviene successivamente. Si tratta di procedere sia quantitativamente, sia in un certo senso anche qualitativamente a valutare di che tipo di legami si tratta: bisogna indagare cioè su frequenza dei contatti, direzione, durata, intensità. La frequenza indicala misura di quanto spesso la figura centrale è in contatto diretto o di altro tipo con le altre persone della rete. La direzione indica se la persona indicata nella rete di solito tende a ricevere o a dare aiuto. La durata si riferisce alla durata del legame se è di vecchia data o recente. L’intensità si riferisce al grado di coesione e di affetto che la persona prova nei confronti delle altre persone che costituiscono la sua rete. Ricordiamo che lo studio delle reti tiene in grande considerazione questi legami affettivi.

A questo punto spetta all’operatore farsi intermediario tra l’utente e la sua rete attraverso la costituzione di legami (Linking). Di regola l’operatore dovrebbe incoraggiare l’utente a riprendere lui stesso i contatti, ma può accadere anche che sia l’operatore a farsi parte attiva in questa fase come battistrada per l’utente; questo tutta via è essenziale se si tratta di entrare in contatto con un altro operatore.
Per confortare e sostenere la persona che deve riprendere i contatti con la propria rete può essere utile ricorrere a simulazioni o giochi di ruolo se l’utente si sente particolarmente insicuro e gli incontri con parenti e amici per problemi di carattere socio-emotivo possono svolgersi presso il domicilio dell’utente preferibilmente la sera. Invece per problemi di ordine materiale o di lavoro  in cui sono coinvolti altri operatori o colleghi l’ambiente migliore è il luogo di lavoro, di giorno.

Non ci soffermiamo ulteriormente sul lavoro con le reti sociali, perché non rientra negli scopi di questo manuale; abbiamo voluto però illustrare la possibilità di un lavoro concreto per le situazioni disagio sia fisico che psicologico che richiedono dopo un periodo di ospedalizzazione, una riammissione nella comunità: sono momenti molto delicati in cui la comunità di appartenenza del malato si è  spostata per certi versi dal di fuori dell’ospedale, all’interno di questo: si possono creano legami affettivi con gli operatori sanitari e non, e anche l’uscita può risultare traumatica, quasi quanto l’entrata in ospedale. Così come siamo entrati nel dettaglio rispetto agli atteggiamenti che sono una buona base per l’accoglienza del malato o disabile e la delicatezza del lavoro con queste persone, ci è sembrato opportuno impostare una traccia di lavoro con la quale le persone siano aiutate a lasciare il proprio stato di dipendenza, con l’obiettivo di recuperare per quello che è possibile la loro autonomia, anche se la riconquista della propria autonomia, anche se relativa, passa attraverso l’aiuto di altre persone.
9.4 Un problema aperto: la sessualità dell’handicappato

Uno dei problemi più scottanti e delicati per le persone disabili e per chi si dedica a loro nella cura e nell’educazione è quello della sessualità che si manifesta il più delle volte attraverso la difficoltà di riconoscimento dell’ “essere” un corpo oltre che di “avere” un corpo.
Dice Vico (1994) che alcune delle richieste più frequenti che vengono da adolescenti, sani o handicappati che siano è la domanda “cosa devo fare? Posso fare questo?”. A queste domande non basta rispondere con un sì o con un no; si può dire che la domanda posta non è quella relativa ad un permesso, ma è relativa ad un riconoscimento. “Ciò che conta è dialogare, comprendere, entrare nel progetto esistenziale del giovane per coglierne le connotazioni etiche per discuterle e per educare a scelte di vita consone ai valori e alle norme in cui l’handicappato crede. Si tratta di camminare insieme, di vivere le ambivalenze, le incertezze, le decisioni che contraddistinguono la vita affettiva e sessuale e anche tentare di costruire una comunità più attenta” con una rete di collegamenti con più nuclei familiari e con strumenti di sostegno per le famiglie colpite da qualche disagio” che potrebbe facilitare l’apertura di alcuni alla vocazione matrimoniale”(Serenthà, 1981). L’adolescente handicappato vive, in modo acuto l’esigenza di integrarsi socialmente, di scambiare con altri i frutti della sua identità e della sua intimità, di rendersi utile e di partecipare alla storia quotidiana. “Proprio nell’adolescenza percepisce le contraddizioni del mondo in cui vive e finisce spesso per cogliere negli altri non amici, collaboratori, ma ostacoli al progetto esistenziale, Vive l’ambivalenza tra la fiducia nell’uomo e l’abbandono dell’uomo”(Vico, 1994).
Tutto questo trova le sue radici nell’infanzia. Abbiamo già trattato della ferita narcisistica che viene inferta alla madre e a tutta la famiglia alla nascita di un figlio disabile. 

La madre ha difficoltà ad entrare in contatto empatico con il bambino e ha difficoltà a sintonizzarsi con i suoi bisogni e risponde spesso in modo aggressivo o ansioso. Da molti studi emerge che i bambini handicappati sono molto meno accarezzati, manipolati e baciati dei bambini normali; abbiamo già visto come pure l’ambiente non sia in grado almeno all’inizio di sostenere e d appoggiare la madre. Si crea così un meccanismo perverso all’interno del quale il bambino non si comporta secondo le aspettative dei genitori e i genitori rispondono in modo scarsamente empatico, alternando atteggiamenti ansiosi e iperprotettivi con altri punitivi e di rifiuto (Fratini, 1997). 
Il disabile in questo modo viene a trovarsi in una situazione nella quale il deficit fisico e/o psichico lo mette in condizione di aver bisogno dei genitori, ma dall’altro l’atteggiamento dei genitori gli impedisce di realizzare un’autonomia anche parziale se non a prezzo di dolorose e traumatiche forme di ribellione e di conflitto.
“Il soggetto handicappato, quindi, anche per un’esigenza estrema di accettazione e di rispecchiamento, finisce per adeguarsi alle richieste esterne, ma con grave pregiudizio per la formazione della sua identità personale. E’ sostanzialmente questo ciò che Winnicott intende per costruzione del falso Sé”

Lo sviluppo della personalità inoltre e la formazione originaria del sé si realizzano attraverso una strettissima interazione corpo-mente-corpo, e il corpo assume fin dalla nascita una posizione centrale nel determinare l’unità e l’integrità psicofisica del sé all’interno di una configurazione che è sia sensuale –sensoriale che mentale “l’idea (il vissuto) del proprio corpo deriva quindi da: 1) sensazioni interne (di benessere o di malessere); 2) immagini mentali integrate (l’insieme delle rappresentazioni intrapsichiche e sociali interiorizzate; 3) una particolare coloritura affettiva strettamente legata alla qualità delle relazioni interpersonali significative”
.
La persona handicappata viene ad essere colpita in tutti e tre gli aspetti citati. Le esperienze legate al corpo sono inevitabilmente compromesse sia a livello fisico(spesso dolorosee spiacevoli) sia a livello mentale come cattiva qualità delle relazioni interiorizzate per carenza di empatia e/o rifiuto sociale.

Nell’adolescenza tutto questo è destinato ad aggravarsi a causa dell’esplosione della sessualità genitale che salvo rare eccezioni è del tutto analoga come manifestazioni ed intensità a quella delle persone normali.

Il problema nasce e si incentra sulla difficoltà ad accettare il proprio corpo, la propria deformità. Il corpo costituisce una prigione che impedisce non solo una normale vita sessuale ma anche una qualche parvenza di vita affettiva. L’idea in  sé positiva della giovinezza, della bellezza nella nostra società viene vissuta in modo delirante fino al punto di rimuovere quasi completamente il problema della sofferenza e della morte e del loro significato nel contesto della vita individuale e collettiva. Il dolore e la malattia devono essere tenuti accuratamente nascosti, per non causare eccessiva inquietudine ai nostri vicini. In questa ottica ci dice Fratini (1997) una minorazione, un deficit rappresentano invariabilmente una “colpa”. E’ per questo che una persona handicappata anche grave non è impossibilitata a d amarsi, ma non si ama perché non le è possibile conformarsi ad un modello. “in altre parole, non si è colpevoli di ciò che si è, ma si diventa colpevoli di ciò che non siamo riusciti ad essere (quello che gli altri avrebbero voluto che fossimo)”
.
Nelle situazioni di handicap psichico la sessualità  rimane ancorata a modalità primitive di sviluppo, nonostante che essa dal punto di vista fisiologico segua uno sviluppo normale: ciò la rende ancora più difficilmente esprimibile se non a livello autoerotico. D’altronde essa viene negata e repressa sia dalla famiglia che dal contesto sociale più ampio. E se per una persona con handicap fisico c’è una dolorosa e lucida autocoscienza riguardo alla propria condizione e ad essi in parte viene consentito di poter aspirare ad un rapporto normale  con una persona normale, questo tipo di rapporto non viene assolutamente tollerato nel caso dell’ handicappato intellettivo. Quando questo accade, avviene in forme violente e di sopraffazione in un contesto sociale dove i “normali” commettono abusi sessuali a danno degli handicappati..

La sessualità dell’ handicappato psichico rappresenta davvero un grave problema: con chi potrebbe unirsi una persona disabile ? con un altro disabile? Con una prostituta? E quando si tratta di una donna, quali le conseguenze sui figli? “L’attività sessuale diventa il simbolo nel quale si condensano tutti questi timori: che gli handicappati non presentino esigenze di tipo sessuale è una tranquillità per tutti” (Nizzoli, 1987).

Il superamento dell’emarginazione inizia dunque dalla riappropriazione del proprio corpo e della propria identità qualunque essa sia; è importante ricordare  a questo proposito che quando parliamo di sessualità non si parla soltanto di erotismo, ma la sessualità va sempre considerata la possibilità per la persona di esprimere in modo soddisfacente la sua appartenenza al sesso, maschile o femminile che sia. Dunque si intende lo sviluppo della piena femminilità, come della piena mascolinità; si intende bene come allora l’erotismo in questo modo non rappresenti che una parte di uno sviluppo della persona totale, importantissimo, ma non esclusivo.

Solo partendo da una accettazione totale e senza condizioni si potrà giungere a realizzare forme di identità e di comunicazione genuine e autentiche basate sull’arricchimento reciproco, da cui potranno nascere autentiche storie d’amore senza che necessariamente una qualche forma di gratificazione erotica debba essere lasciata  relegata alla solitudine e al nascondimento o ancora peggio sia relegata a forme di violenza e usurpazione del più debole.
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� cfr. pure  Trisciuzzi L., Manuale di didattica per l’handicap, Editori Laterza, Bari, 2000, pp. 33-35


�  “E’ un riconoscimento, il nostro, puramente formale in quanto serve soprattutto a rassicurare noi sani, a convincerci, mentre non vale certo a teorizzare sull’ handicappato il quale è valore per natura e non per nostra concessione” (Vico, 1994).


� E’ noto del resto l’aperto rifiuto del padre della pedagogia moderna J.J. Rosseau per la possibilità di avere come suo allievo un fanciullo che non sia sano: ciò stupisce in relazione al fatto che egli sia ancora oggi considerato il precursore del rispetto del bambino e dei suoi bisogni, in una parola il padre del puerocentrismo: “Chi si accolla un allievo infermo e malaticcio muta l’ufficio di educatore in quello di infermiere; perde nel curare una vita inutile il tempo che destinava ad aumentarne il valore […] Che otterrei prodigandogli invano le mie cure se non raddoppiare la perdita della società e sottrarle due uomini al posto di uno?” 


�  Il corsivo è mio.


� Ciò che è complesso non può venir ricondotto ad elementi semplici, senza che di esso si perda ciò che è essenziale


� Questi i cinque obiettivi su cui si concentra Itard: 


“Primo obiettivo: farlo affezionare alla vita sociale, addolcendo quella che conduceva, e soprattutto rendendola più simile alla vita che aveva lasciato.


Secondo obiettivo: risvegliare la sensibilità nervosa con gli stimoli più energici e talvolta sollecitare le più vivaci emozioni dell’anima.


Terzo obiettivo: estendere la sfera delle sue idee creandogli bisogni nuovi e moltiplicando i suoi rapporti con gli esseri circostanti.


Quarto obiettivo: condurlo all’uso della parola spingendolo all’imitazione attraverso la legge imperiosa della necessità.


Quinto obiettivo: esercitare per qualche tempo le semplici operazioni del suo spirito sugli oggetti legati ai suoi bisogni, per orientarle poi verso oggetti la cui funzione fosse istruire” .


� “L’osservazione educativa non è qualcosa di asettico, ma dovrebbe coinvolgere educatore ed educando in un rapporto assai stretto e in un cammino didattico finalizzato a sollecitare tutte le funzioni della vita relazionale. L’osservazione non produce risultati positivi se non è anche trattamento (…) Solo educando e coinvolgendosi con l’alunno si possono conoscere, verificare e riprogrammare gli interventi  (…)” (Vico, 1994).


� cfr.Gelati M.:“Handicappati e tempo libero” Ricerche Pedagogiche n. 106, 1993, p.41-45


� “… E’ un riconoscimento , il nostro, puramente formale in quanto serve soprattutto a rassicurare noi sani, a convincerci, mentre non vale certo a teorizzare sull’ handicappato il quale è valore per natura e non per nostra concessione” (Vico,1994)


� “The disability rights debate is not so much about the enjoyment of specific rights as it is about ensuring the equal effective enjoyment of all human rights, without discrimination, by people with disabilities. The non�discrimination principle helps make human rights in general relevant in the specific context of disability, just as it does in the contexts of age, sex and children. Non�discrimination, and the equal effective enjoyment of all human rights by people with disabilities, are therefore the dominant theme of the long�overdue reform in the way disability and the disabled are viewed throughout the world.


The process of ensuring that people with disabilities enjoy their human rights is slow and uneven. But it is taking place, in all economic and social systems. It is inspired by the values that underpin human rights: the inestimable dignity of each and every human being, the concept of autonomy or self�determination that demands that the person be placed at the centre of all decisions affecting him/her, the inherent equality of all regardless of difference, and the ethic of solidarity that requires society to sustain the freedom of the person with appropriate social supports” (UN General assembly, 2002).


� Cfr. legge n. 68/99 “Norme per il diritto al lavoro dei disabili”


� da com-petere “andare, chiedere insieme” oltre che gareggiare, concorrere in rivalità con altri, lottare per riuscire superiore


� In questa sede, per comodità espositiva  consideriamo termini come stereotipia, pregiudizio, pensiero (o credenza) prevenuto/a come sinonimi


� corsivo mio


� Ivi, p.129


� Ivi, p. 134


� corsivo mio





