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Scrivo questo resoconto per condividere con docenti e colleghi un'esperiena di lavoro che sto portando avanti nell'ambito della disabilità, in particolare nell'ambito dei servizi per le famiglie con figli disabili.

Già con il mio tirocinio a Capodarco ho iniziato a riflettere sulla questione abitativa per le persone con disabilità, sulla domanda delle famiglie che hanno rispetto all'uscita del disabile dalla vita familiare quando non in grado di gestirlo o in un'ottica del “dopo di noi”, sulle incongruenze  e il falso emozionale che i centri di riabilitazione ex art. 26 comportano, sulla difficoltà degli utenti a condividere spazi, tempi e interessi con altre persone, con la difficoltà degli operatori a rintracciare obiettivi utili per il proprio lavoro. 

Trovo questa tematica estramamente interessante, tanto che sto pensando di continuare a esplorarla e approfondirla maggiormente anche con il prestesto dell'articolo di specializzazione.

Conosco Erika e  Carlo la scorsa estate, lavorando con la prima all'interno di un servizio Saish di una cooperativa romana. Erika è una ragazza di 35 anni, lavora la mattina in un laboratorio di pasta fresca, dove vi si reca automamente con l'autobus, partecipa a un corso di teatro, fa lezioni di canto e di hip hop. Ama molto mangiare, ha un interesse particolare per la banana: i suoi capelli sono gialli banana pallido, il suo dolce della mattina è torta banana fruttolo e sono molti gli yogurt, succhi e frullati rigorosamente alla banana che consuma abitualmente. Durante l'inverno usa il servizio Saish per andare alle attività pomeridiane, avendola io conosciuta all' inizio dell' estate, mi viene chiesto di posticipare le uscite in orario tardo pomeriggio/serale visto il caldo e visto l' interesse di Erika per le uscite "mondane". Ho accettato la proposta in quanto vi ho riconosciuto un interesse, un desiderio di Erika, nonché una non scontatezza nell'utilizzare tale servizio. Le nostre uscite si sono quindi alternate tra aperitivi, karaoke, discoteche, spettacoli. È capitato che in alcune di queste uscite si unisse a noi Carlo, il suo fidanzato. Carlo è un ragazzo intorno ai 25 anni, alto, vestito alla moda, con occhiali rayban e t-shirt da primo maggio, un po' coatto nei modi ma molto simpatico, estremamente consapevole di dove si trova, con lui scherzavamo dicendo che è uno che "sta sul pezzo". A differenza di Erika che usa gli altri in quanto funzionali a raggiungere i suoi piaceri, a interlocuire con la sua ossessione di controllo di quello che avverrà da lì a qualche ora, Andrea parla di musica, di film, di quello che succede intorno a lui. Nonostante queste uscite fossero per me molto divertenti, ad Ottobre sospendo il lavoro con Erika perché non conciliabile con altri miei impegni, ma rimango comunque in contatto con questa famiglia. La mamma mi presenta infatti all'associazione di familiari di cui fa parte. L' associazione come mission “intende differenziarsi dall'assistenzialismo e dal pietismo che connotano in genere i servizi per disabili. Questi ultimi sono visti per le loro risorse e li si vuole aiutare a trovare un posto nella società”. Le attività portate avanti dall'associazione sono un corso di teatro, soggiorni estivi, un corso di cucina e un catering solidale in fase di avvio, nonché numerose occasioni conviviali tra famiglie e ragazzi. Sono quasi tutte famiglie benestanti, medici, avvocati, biologi...che cercano qualcosa in più rispetto a quanto offerto dai servizi di cui comunque fruiscono. Famiglia che mentre iniziano a pensare al dopo di noi ( i ragazzi hanno dai 25 anni in su) fanno proposte nel mentre di noi. L'associazione ha vinto un finanziamento per dei week end di autonomia per i loro figli. Si sperimenta così con la costruzione di un servizio (anche se la presidente dell'associazione preferisce parlare di progetto), affitta a spese delle famiglie un appartamento e mette su un gruppo di operatori estremamente variegato. Ci sono 4 operatori che da anni accompagnano i ragazzi nei soggiorni estivi: un regista di teatro, una psicologa che lo aiuta al corso, due volontari di roma altruista uno neo laureato in scienze politiche e l'altra che lavora full time nella redazione del partito radicale. Si aggiungono a questi una psicologa con laurea triennale che si definisce educatrice, un'educatrice professoressa di sostegno, io e Nicola Lupo. L'entusiasmo per l'inizio di questa esperienza è notevole, così come le differenze tra operatori che si alternano nei week end. L'organizzazione è tutta in divenire, non c'è un setting chiaro di intervento e non ci sono obiettivi condivisi. Riunioni d'equipe, riunioni con famiglie e con gli utenti sono delle conquiste a cui si sta arrivando dopo diversi mesi dall'avvio del progetto.  A fare da filtro tra operatori e famiglie c'è una visione politica e spesso valoriale molto forte, nonché una pretesa di controllo da parte della presidente dell'associazione che ancor prima di essere presidente è mamma di M., un ragazzo con disabilità. Ancora si è lontani dall'esplorare cosa significhi autonomia per le famiglie, quali aspettative ci sono intorno a tale progetto, come si pensa di portarlo avanti. Si stanno attualmente organizzando degli incontri in cui, col pretesto di scrivere delle schede sui ragazzi, si incontreranno le famiglie per esplorare quali aspettative hanno rispetto a tale progetto. Parlando con i “ragazzi” i week end sono delle parentesi piacevoli e di distrazione dalla vita quotidiana ma non hanno alcuna intenzione di lasciare casa di mamma e papà, altri hanno in mente l'idea di casa famiglia e si aspettano di andarci prima o poi, altri ancora sognano di comprarsi un appartemento e viverci da soli.  

Il gruppo dei ragazzi è variegato al suo interno, c'è chi ha tetraparesi spastica, chi un ritardo cognitivo, chi autismo, chi sindrome di down, chi ansia, chi crisi epilettiche etc ma sono tutti "tranquilli", facilmente gestibili. Carlo no. Al di là di quale sia la sua diagnosi, "sembra normale e vorrebbe essere trattato come tale, si frustra quando gli altri a un certo punto vedono la sua disabilità” così lo descrive la presidente. È un ragazzo che sovrasta gli altri non solo per la sua altezza, ma soprattutto per la sua proprietà linguistica, la libertà di movimento e la varietà di interessi. È un ragazzo che non accetta le regole, le vuole convenire, non accetta limiti se non li capisce, che provoca, che esagera, che si prende i suoi spazi e le sue libertà. In questa associazione è un caso, la famiglia è tacciata come quella non in grado di dargli delle regole. Lui è marcato a uomo, a teatro o nei soggiorni estivi viene messo un operatore solo per lui. Quando partono i week end abitativi Carlo dice di non voler partecipare (la mamma mi racconta che aveva fatto un' esperienza simile con un progetto del municipio, durante la quale la mamma si era ammalata e lui era stato molto preoccupato dall'idea di poter perderla, la mamma ipotizza quindi che Carlo ora tema il ripresentarsi di tale situazione). Tuttavia i we iniziano, se ne parla, ci sono foto su facebook e Carlo inizia a incuriosirsi. Durante uno di questi decide di far visita alla casa, senza aver ottenuto il permesso ufficiale. Una volta a pranzo scoppia una lite furibonda con Diana, una ragazza (ultra quarantenne) con cui Carlo era stato fidanzato in precedenza. Questa lite allarma le operatrici in turno e i ragazzi presenti. Si apre il dibattito se far partecipare Carlo a questa esperienza o meno. In  una riunione tra operatori e presidente si discute sulla possibilità o meno di “accettarlo”. Gli operatori ne parlano nei termini di “estirpare il comportamento problema” prima di fargli fare dei week end”, incolpano i genitori che non sono in grado di fornirgli un modello di comportamento adeguato...Sottolineo invece che i week end possono essere utili ai fini di sperimentarsi con i limiti dati dalla convivenza con gli altri, dal dover prendere decisioni insieme, con la costruzione di regole con gli altri. Non è detto che questo debba essere un presupposto per accedere al we ma un lavoro che si può fare stando li. Nonostante una collega abbia ribadito “ci rendiamo conto che  non si può fare psicoterapia in quel contesto”, (la differenza tra posizione psicologica e educativa è molto forte, merita delle pagine a parte) Carlo è stato accettato a patto che porti avanti un percorso personale. A fronte di tali eventi critici risulta ancora più evidente la necessità e l'importanza di costruire criteri comuni per leggere la disabilità e questo tipo di esperienze. Quindi disabile no come persona passiva da educare e a cui insegnare faccende domestiche, ma come persona con propri interessi e desideri, nonché proprie difficoltà che risultano maggiori quando si esce da un rapporto assistenziale uno a uno e incontrano l'altro entro un contesto di convivenza e quindi di condivisione di spazi, tempo, regole, aspettative e attività. 

A Giugno lavorerò nel primo week end di Carlo.
