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“Un homme, c’est toujours un conteur d’histoire”
’
JEAN PAUL SARTRE

Sulla ricerca e la metodologia

Una nota sulla ricerca qualitativa...

La ricerca qualitativa aiuta a colmare lo scostamento esistente fra I'esperienza della

gente che vive con una disabilita (0o almeno definita come tale dalla societa) e le

rappresentazioni che le persone (compresi i professionisti sanitari e sociali) hanno del
significato stesso di una vita nella quale la disabilita € una parte ineliminabile.

Esiste un convincimento alla base di una ricerca qualitativa: che le scelte dei ser Vvizi
che sembrerebbero “ovvie” in base ad una lettura “evidente” dei bisogni, in realta
potrebbero non essere le migliori dal punto di vista delle persone che vivono nella
disabilita.




Raccontare e narrare non € mera operazione di asettica descrizione, ma € un vero e
proprio atto relazionale e di (co) costruzione (sociale).

Senza dimenticare il valore terapeutico del “racconto” ed €& sicuramente quanto le
persone intervistate hanno dimostrato quando , al ringraziarle d el loro tempo e della
loro disponibilita nell'aprirci il loro vissuto emotivo nell  ambiente piu intimo che é la
propria casa, erano loro a ringraziare dell’essersi potuti “raccontare”.

Questa ricerca qualitativa si € occupata di “catturare” queste rappresentazioni
attraverso interviste in profondita non strutturate e conversazioni. Ha come focus
principale dimensioni ed esperienze di disabilita.

E’ quindi utilizzabile, e per questo € stata proposta in questa occasione, con persone
che sono costrette a convivere con la malattia e la disabilita, a dover dare a essa un
senso, a dover scendere a patti con essa per fronteggiarla, per aderirvi passivamente,
per respingerla psicologicamente.

Questa ricerca tratta di una raccolta di vissuti che si ispira metodologicamente a  due
filoni che sono la ricerca qualitativa basata sulla “narrazione” e I'analisi delle reti
sociali.

Per quanto riguarda la prima, il punto focale € quello di considerare l'insieme dei
significati simbolici che modellano la realta e I'esperienza che di essa il sogge tto fa.
Abbiamo voluto espressamente dare un ruolo preponderante alla NARRAZIONE nella
costituzione della disabilita e della sua esperienza.

Si parte dunque dal presupposto che salute, malattia, medicina e anche disabilita
divengono dei sistemi simbolici ¢ ostituiti da un insieme di significati, di valori e di
norme comportamentali e delle interrelazioni fra queste che strutturano I'esperienza
della disabilita. Certamente, I'esperienza € sempre piu ricca di quanto sia la sua
narrazione, ma la narrazione ne c ostituisce I'elemento ordinante e strutturante che
contribuisce alla percezione unitaria del vissuto.

La proposta € quella di raccontare la propria esperienza di disabilita e come
spunto abbiamo proposto

x il racconto di una giornata tipo (sia festiva sia f eriale, se ci sono delle
differenze) da quand o una persona si alza al mattino fino quando va a dormire;

X i cambiamenti avvenuti nella propria vita nel corso dell'ultimo anno (anche qui
la concezione del “tempo” varia di persona in persona e si lascia che o gnuno
possa esprimere la propria dimensione);

x il racconto dell’evoluzione della consapevolezza della propria malattia e
conseguente disabilita, dando precedenza innanzitutto a quello che la persona
o la famiglia vuole narrare e

x la visione del futuro.




Per _quanto riguarda il secondo approccio, abbiamo proposto di elaborare insieme
alla persona o alla famiglia una mappa di Todd sotto forma di autovalutazione
relazionale. Abbiamo chiesto all’intervistato di pensare alle persone che conosce o
frequenta abitualme nte e di collocarle all'interno del grafico in base alla categoria di
appartenenza (famiglia, vicini, amici, servizi) e al grado di importanza delle relazioni.

Utilizzando gli strumenti della social network analysis abbiamo inserito i dati raccolti
in un programma per lo studio dei grafi , ottenendo una rappresentazione grafica delle
reti sociali delle persone intervistate e degli indicatori in grado di descrivere le
caratteristiche di ciascuna rete. L'ipotesi di ricerca € stata quella di verificare una
correlazione tra la tipologia di rete sociale in cui la persona € inserita e
l'atteggiamento verso il tema del “dopo di noi”.

Le interviste: il campione

Sono state intervistate direttamente le persone con disabilita, molte volte

accompagnate dal proprio care giver (chi da suo marito chi da sua moglie o dai figli).
Nei casi di bambini, sono stati intervistati i genitori o uno di essi. Nei casi di giovani

adulti con disabilita di tipo cognitivo sono stati intervistati i giovani adulti alla
presenza e con la partecipazione del proprio caregiver.

Tutt e le interviste tranne due sono state condotte di persona a casa della persona con
disabilita.

Sono state intervistate persone la cui disabilita € la conseguenza di una malattia o di
un evento biografico traumatico e persone con sindromi e condizioni congenite sin
dalla nascita. E’' necessario notare che questa differenza pud essere importante
nell'esperienza di vita delle persone. Per le persone con una disabilita acquisita, il
mondo della vita quotidiana che fino all ’insorgenza di una malattia o di un evento
traumatico era dato per scontato si dissolve improvvisamente, le routine intorno alle
guali si era costruita la propria realta sono repentinamente messe da parte. Deve
quindi sviluppare delle strategie di “coping” , ovvero delle strategie per far fronte ad
un nuovo modo di “essere al mondo”.

Totale interviste: 27

Interviste per eta Q %

fino ai 21 anni 7 269
tra 22 e 45 anni 12 449
tra 46 e 72 anni 8 30y

totale 27 1009




maschi 14 52%
femmine 13 48y
totale 27 1009

zona urbana 13 48y
zona rurale 14 52%
totale 27 1009

sindrome di down 3

parkinson 5 199
autismo 4 159
sclerosi multipla 4 159
disabilita intelletivo-cognitive 7 26Y
disabilita fisico-cognitive 4 159
totale 27 1009

Associazione di Volontariato Dopo di Noi
Associazione lItaliana Sclerosi Multipla - sede Biella
Amici Parkinsoniani Biellesi

Associazione Nazionale Genitori Soggetti Autistici
Associazione lItaliana Assistenza Spastici- sede Biella
Associazione Ti Aiuto lo Onlus

Associazione Sportiva Dilettantistica A.S.A.D. Biella
OFTAL Carrozza Bianc

Associazione Rive Rosse Senza Frorere

Cooperativa Domus Laetitae




PRIMA PARTE - ricerca qualitativa basata sulle narrazioni

All’interno della famiglia

Secondo i dati emersi dalle interviste, risulta evidente che la famiglia, come ambito
principale di cura e assistenza, € sottoposta a una fortissima fatica. Questo
sovraccarico del lavoro di cura (anche perché le famiglie sono di dimensioni ridotte
rispetto al passato) ricade generalmente sulla componente femminile.

Bisogna considerare, e questo traspare fortemente dai racconti, che il | avoro di
accudimento di una persona con disabilita € molto faticoso, talvolta stressante e
limita le opportunita di partecipare alla vita pubblica e di svolgere un lavoro
retribuito e attivita di svago fuori casa.

La mamma di M dice: “M. & molto impegnativ a, molto impegnativa...” mostrando segni di stanchezza e
aggiunge “meno male che c’'e Casa Lions”.

Connesso a questo tema, & stato rilevato pochissimo ricorso a personale retribuito
ed il peso della cura ricade, quasi esclusivamente, sul la componente femminil e della
famiglia. Questo non si discosta dal modello italiano di politica sociale rispetto alla
disabilita che rimane fondamentalmente assistenzialistico e incentrato sulla delega
alle famiglie.

Quindi, si conferma la centralita femminile nel lavoro di cura (la mamma), in molti
casi come “dovere e sacrificio personale”, anche quando gli uomini vengono
fortemente coinvolti nel lavoro di cura. Per lo piu sono le mamme ad aver lasciato |l
proprio lavoro per occuparsi a tempo pieno del lavoro di cura.

“ho perso tantissimi anni di lavoro.. e adesso ho una pensione da fame - “ho lasciato il lavoro
immediatamente per dedicarmi completamente ...” - “non potevo lasciare il lavoro perché ero sola con
un altro bambino e I'ho affidata ad un istituto ... appena avuta la pensione sono andata a

riprendermela ..

Nei casi dove la perdita di autonomie subentra ad una malattia cronica, tra la persona
con disabilita e i famigliari avviene, in molti ¢ asi, una negoziazione complessiva
degli equilibri famigliari, un nuovo sistema di regole, di valori, di gestione degli spazi
e dei tempi.

In alcuni casi, sono stati rilevati de i “ruoli tradizionali di genere rovesciati”: la
donna che diventa principale fo rnitore di sostegno economico della famiglia e 'uomo
come dispensatore di cure primarie e di cura della casa. In ogni caso, anche quando
gli uomini sono dispensatori di cure primarie in famiglie contrassegnate di “ruoli
rovesciati”, vi € la sensazione che questi comportino responsabilita piu limitate. Le
donne mantengono responsabilita di gestione e di supervisione.




Ad ogni modo, risulta evidente che esiste una divisione sessuale del lavoro che
assegna agli uomini il sostentamento economico e alle donne | a responsabilita della
cura della persone dipendenti e del lavoro domestico soprattutto quando la persona
con disabilita si trova in eta evolutiva.

L’importanza della famiglia come “organizzatore” della vita della persona

Diventa per le famiglie un vero lavoro di programmazione ed organizzazione, la scelta
delle attivita, anche in diverse sedi e da diverse istituzioni, e la partecipazione ad
esse.

Per le persone con disabilita che vivono con i genitori (bambini e giovani adulti), sono
i genitori che organ izzano la vita della persona e giocano all'incastro delle numerose
attivita.

Alcune famiglie si servono di diverse associazioni o enti, a seconda della convenienza
di orario, di tipo di attivita ma anche le simpatie o antipatie con gli organizzatori.

Un bisogno sentito: il confronto con un “case manager”

Abbiamo anche rilevato una percezione generalizzata di solitudine nelle scelte e
nelle decisioni che si prendono ed una rilevante necessita di “raccontarsi”. Molti
familiari hanno espressamente menzionato la necessita di poter contare su una
persona che svolga la funzione di “manager”, con la quale interloquire per gli aspetti
riguardanti la vita quotidiana della persona con disabilita, per la scelta delle attivita,

per 'orientamento e I'elaborazione cong iunta di un progetto di vita.

Soprattutto le mamme diventano dei veri “case manager” dei propri figli con
disabilita, ma con una grande necessita, apertamente dichiarata nelle narrazioni, di
confronto con qualche interlocutore valido.

Allo stesso modo, tramite le analisi delle mappe relazionali elaborate insieme alle

persone con disabilita o la loro famiglia possiamo notare una frammentazione nella
raccolta dei bisogni sulla persona da parte dei servizi, ciascuno per la parte di propria
competenza, senza una integrazione del “caso”. E le associazioni non sono altro che
uno dei tasselli di questa frammentazione anche se come recettori diretti e

interlocutori consapevoli e informati della problematica.

A capo della famiglia, rimane quindi non solo la cura e I' assistenza in modo quasi
esclusivo ma anche la gestione complessiva del caso.

Levoluzione delle politiche sociali sottostante la tendenza ad una nuova




organizzazione dei servizi dovrebbe facilitare il riconoscimento nella famiglia di una
maggior possibilita di espressione del pensiero familiare in termini di visione
progettual e per sé stessa e per il singolo individuo. La richiesta esplicita da parte di
alcune famiglie, soprattutto di famiglie “giovani”, & quella di avere un interlocutore
che possa partire dall'intenzionalita progettuale della famiglia, dello spazio e delle
risorse disponibili per aiutarla a definire il progetto di vita della persona con
disabilita.

Di fronte ad una identita famigliare educante piu consapevole si dovra porre in

relazione una identita professionale certa del bagaglio che pud mettere a
disposizione.

Le attivita e il tempo libero

A minore eta, maggiore attivita. A maggiore eta, minore attivita.

Per le persone giovani intervistate (bambino, adolescente, giovane adulto), la
giornata risulta piena di attivita.

Per i bambini con disabilita, tutto sembra essere predisposto intorno al la loro
presenza e integrazione in ambito scolastico, principalmente al mattino, e gli
investimenti di riabilitazione e sanitari. Per i giovani adulti, una volta finita la scuola,

i genitori ed, in alcuni casi, i servizi sociali si adoperano per trovare un a occupazione,
per lo piu ricreativa ed, in alcuni casi, sportiva. Per i giovani, la vita viene scandita
dalle numerose attivita, anche diverse da un giorno all'altro. Per gli adulti,
scarseggiano le attivita adatte alle loro disabilita e capacita (per ora rio, per
mancanza di trasporto, per fatica che presuppongo no, per interesse).

A misura che la persona con disabilita diventa adulta e, ancora di piu quando € una
persona anziana, le attivita diminuiscono, cosi come i contatti e le relazioni, e le
giornate diventano “noiose” e “monotone”.

Il sig. x di Chiavazza, era stato il barbiere di XX faceva anche volontariato alla casa di riposo locale,
cantava nel coro locale. Adesso la sua attivitd si riassume nel guardare la televisione e fare delle
parole crociat e a casa.

La sig.ra X, persona di 48 anni, che soffre di Sclerosi Multipla da circa 10 anni, € costretta suun a sedia
a rotelle ma ha la mente lucida e lo spirito forte, ma non ha nessuna attivitd oltre a guardare la t v,
navigare in internet.

Il “tempo li bero” viene vissuto come un momento di difficile gestione:  “la domenica & un
incubo”; “ cerchiamo di avere sempre qualcosa da fare” ... Ed in questo le famiglie si adoperano
molto: la gestione del tempo libero € uno degli aspetti crucial i per bambini e giovani
adulti con disabilita.




Se non ci sono delle attivita, le mamme per lo piu si “inventano” delle attivita come

fare gli acquisti al supermercato e passeggiate fuori casa in maniera organizzata: “i
martedi che M. non ha attivita, andiamo alla Bennet a compra re al supermercato. Partiamo verso le
ore 10, mangiamo fuori, facciamo la spesa e poi torniamo a casa verso le ore 15. Cosi passa la giorn ata

La fine della scuola viene protratta in molti casi perché rappresenta, ed i genitori lo
affermano con sollecitu dine, “I'unico posto dove si pud stare con ragazzi della propria eta in
maniera integrata ”. Non € tanto la gestione del tempo libero che rimarra interament e a
carico della famiglia, quant o il valore aggiunto che l'integrazione scolastica ha dato al
bambino con disabilita permettendogli di vivere in relazione con i suoi coetanei. In
alcuni casi, sono sorti racconti su progetti specifici per che queste relazioni possano
proseguire anche dopo il periodo scolastico, senza pero esiti positivi. Nella maggior
parte dei casi, il giovane adulto con disabilita non vede piu i suoi ex -compagni di
scuola e non ha nemmeno piu occasioni e spazi per sviluppare nuovi compagni /
amicizie della sua stessa eta in un contesto di integrazione sociale.

Attivita e occupazioni non adatte alle persone con progressiva disabilita

Tutte le persone con una disabilita acquisita a causa di malattia cronica o altro evento
sanitario critico hanno raccontato quante e quali attivita facevano i n condizioni di
assenza di disabilita: cantare nel coro, fare volontariato nella casa di riposo locale,
lavorare, giocare a calcio, ecc.

La maggior parte di queste attivita diventano non adatte ad una vita con una
disabilita: per orari, per luoghi, per richiesta specifica di prestazione efficace, per
impegno previsto, ecc.

Quando la persona non riesce piu ad ottemperare ai requisiti previsti di tale o quale
attivita, la maggior parte delle volte 'organizzazione dell'attivita non cambia o non si
adatta per integrare la persona e questa si ritira __gradualmente .

Un intervistato ha detto :"diventiamo pigri”, ma & veramente diventare pigri o & che lattivita
proposta presuppone cosi tanta fatica a fare sentire la persona “pigra”?

“dipendi dagli altri.. sei sempre li che ti piacerebbe fare delle cose e non ciriesci piu ... tifar abbia e
non ci riesci ... ho lavorato fino a poco tempo fa con lo .... ma adesso non riesco piu a muovermi, a
piegarmi, e poi dipendi da chi € vicino ... mi a moglie € brava, per carita, ma tanto iperprotettiva ... “

Rimane dunque la persona senza occupazione 0 con la sola occupazione tra le mura
domestiche: guardare la tv, entrare in internet (per i pit giovani o adulti), fare parole
crociate.




Se consideriamo il posto che occupa nella nostra vita occidentale e contemporanea
I” occupazione”, il concetto di “lavoro”, quindi potremmo comprendere come una
vita senza “niente da fare” sia penalizzante.

In fin dei conti, potremmo anche dire che non sarebbe la “disabilita” in sé a
costringere la persona ad una povera qualita di vita, ma la mancanza di adattamento
che la societa propone. Non € nuova questa interpretazione alla luce del concetto di
disabilita che ha conosciuto negli ultimi 30 anni una evoluzione importante, s ancita
anche dagli atti della Organizzazione Mondiale della Salute. L’approccio
fondamentalmente medico e incentrato sulla menomazione (formalizzato dalla ICDIH
del 1980) e stato sostituito da una concezione piu ampia di disabilita come una
interazione tra le condizioni dell’individuo e I’ambiente che lo circonda.

Tra le riflessioni da fare, c'@ anche quella legata all’inserimento lavorativo delle
persone con disabilita. Tra le circa 20 persone intervistate in eta lavorativa solo 2
hanno un lavoro. Sono state evidenziate le enormi difficolta che queste persone
incontrano, sia a trovare un lavoro una volta completato il percorso formativo (& il
caso delle persone Down e degli autistici), che a mantenere il loro lavoro a fronte di
una malattia cronica che causa una progressiva disabilita.

"E’ tutto un peggioramento . Alla mattina cerco di fare quello che posso, non c'é€ un giorno uguale
all'altro e nessuno tanto meglio ... sono stracotto e mi basta mezza giornata. Purtroppo non & che
posso fare molto ... facio quel che riesco.. potessi.. anni fa..facevo anche il pubblicista e collaboravo

per un giornale ... adesso lo faccio per conto mio perche mi piace ..:

Ci sono pero alcune attivita esemplari che hanno saputo adattarsi, come “ AFA
(Attivita Fisica Adattata) che non solo & ginnastica ma €& anche socializzazione, €
relazione, & avere un impegno, € doversi organizzare gia dal giorno precedente per
poter uscire a fare ginnastica. Non € la persona a doversi adattare ad una ginnastica
non adatta, ma € la ginnastica ad essere adatta per la sua specificita. Ed infatti, sono
numerose le proposte di AFA, attivita che & stata menzionata da tutti quanti gli
intervistati che partecipano dimostrando alto gradimento.

E ci sono anche delle attivita “assenti” od “ignorate” adatte a persone con disabilita
per passioni che non trovano sbocco: per il ballo, per il calcio , per il viaggio, per
suonare il proprio strumento musicale.

Per M., benché lei possa esprimere la volonta e la voglia di fare ballo, la mamma non ha ancora
trovato un ente che la possa accogliere e darle la possibilita di ballare, senza le esigenze di una
performance eccellente ma con un orientamento a garantire la sua espressivita e la sua maturazione
come persona attraverso un ballo “a misura”.

“Adesso non potrei proprio ... di viaggiare ... mi sento di essere un peso per me stesso, figuriamoci per
gli altri ... per esempio, ieri mi sono fatto portare a fare una visita dai volontari dell Associazion e pero
mi sento di peso e provo disagio ... i0 mi adatto anche al cambiame nto ... ma sono sempre io a dover
cambiare e mi crea una sorta di malinconia ... preferisco non sapere dove un amico va a fare vacanze
perche vorrei tanto andarci anch’io ...”




“a basket, nostro figlio gioca con i grandi perché non c’e un gruppo adatto alla sua e ta, e I'abbiamo
fatto presente ai servizi ... perche possano fare qualcosa ... formare qualche altro gruppo di eta simili
“e se si trova con i suoi coetanei, a scuola o in altre attivita, non riesce a seguire i ritmi ... li deve
sempre rincorrere ... invece con i suoi simili, si rilassa un po’, si trova a suo agio ... e noi cerchiamo un
equilibrio ... sia nella societa sia nella sua propria realta ...”

Abbiamo parlato di attivita occupazionali, ma lo stesso succede con gli atti della vita
guotidiana e con le attivita cu lturali e sociali.

Man mano che la persona non riesce piu a compiere gli atti della vita quotidiana, ci si
sostituisce a lei invece di adattare il suo ambiente nel miglior modo possibile per
permetterle di compierle il piu a lungo possibile. Ne sono esempicase non adatte con
scalini, cucine impraticabili con carrozzina, scaffali e armadietti alti, ecc.

Man mano che la persona non riesce a piu a partecipare alle attivita culturali e

sociali, si ritira progressivamente fino a non parteciparne piu e non sosti tuendole con
altre attivita adattate alla propria disabilita.

Percezione sui servizi

Esiste peraltro una bassa percezione dei servizi come risolutivi nellaccompagnare
guesta complessa organizzazione della vita delle persona con disabilita. | servizi
sociali, per lo piu I'educatore territoriale, sarebbe una figura di primaria importanza
nella rete sociale nel caso di adolescenti e giovani adulti con disabilita per
l'erogazione di ore di accompagnamento che offrono sollievo al caregiver e
mantengono occupato il giovane.

Esiste una bassa percezione dellimportanza dell'attivita proposta dai servizi sociali.

In nessun caso viene menzionata I'importanza dell'attivita per lo sviluppo di qualche
competenza funzionale o relazionale, ossia non esiste in molti caregiver la percezione
certa di una relazione tra attivita proposta dai servizi e progetto di sviluppo o
mantenimento di qualche competenza (sapere o esperienza specifica, perizia) o
capacita (attitudine, abilita). Al riguardo, = molte testimonianze raccolte sostengono
che questo e dovuto ad una mancanza di aggiornamento professionale degli operatori
sociali ed educativi.

Come specificato precedentemente, nellambito di un progetto familiare, sempre piu
consapevole ed educante, gli operatori dovranno vedersi riconoscere a pieno titolo la
peculiarita dell'intervento professionale se trovano una collocazione nelle intenzioni

e nelle aspettative della famiglia, se comprendono lo spazio e le risorse per aiutare la
famiglia stessa ad entrare in contatto con il prog etto (fantasie, paure e aspettative
per il figlio) qualunque esso sia e la aiutano a definirlo se non sufficientemente
esplicito. Allo stesso tempo, per il principio della reciprocita della relazione
educativa, la famiglia potra sperimentare i risultati ot  tenuti e le strategie adottate in
ambito professionale nel proprio mondo famigliare e domestico, attraverso la




mediazione dell’'operatore.

L’aspetto delle cure sanitarie sembra essere soddisfatto in gran parte e non é sorta
una grande necessita né interesse nel raccontare aspetti di malattia o sindromi.
Certamente, questo non era l'orientamento della ricerca e quindi non si € invitato a
parlare di questo aspetto, ma non &€ nemmeno sorto spontaneamente come
‘racconto”.

Le interviste lasciano intravvedere che le famiglie si “servono”, si “nutrono” da
diverse associazioni di volontariato e enti che diventano interessanti 0 meno a
seconda delle attivita e degli approcci che propongono.

V. partecipa due volte alla settimana al centro diurno della Domus, una volta alle attivita
del’ANFFAS, ai sabati del’AIAS, ha avuto delle conversazioni con I'associazione Dopo di Noi...

M. frequenta Casa Lions,I'AlAS, é stata alla Domus Laetitiae, va con I'educatri ce territoriale IRIS ad
Occhieppo, ....

Sull’oggi ed il domani

La consapevolezza della disabilita

La persona con disabilita “vive” la sua vita “dentro” la propria disabilita che € lo
“sfondo esistenziale” della persona e considera la relazione con le figure professionali
(medico, educatore, assistente sociale, ecc.) come uno dei vari momenti della sua
esistenza, non sempre quello fondamentale. Per alcuni si tratta di una vita nello
sforzo continuo di “ normalizzazione” a dispetto della propria disabilita. “ tirare
avanti” significa, talvolta, ignorare i disturbi piu leggeri, piu sopportabili. Ruolo
cardine del “coping” ovvero “farcela / far fronte alle difficolta” .

La maggior parte delle persone con disabilita e delle famiglie decide essenzialmente
di vivere “ giorno per giorno”, ridefinendo le modalita esperienziali e procedurali della
propria esistenza in societa. Quindi oltre al termine normalizzazione potremmo
aggiungere quello di “incertezza”.

Una nota: La reazione di donne e uomini alla malattia cronica ed alla disabilita
sembra essere diversa. Sembrerebbe, ma una prosecuzione della ricerca potrebbe
permettere di verificare questa ipotesi, che i ruoli e le identita femminile rivestite in
precedenza favoriscono una maggiore adattabilita alla disabilita.




La rete sociale

Cerchiamo di pensare agli aspetti sociali della disabilita, che appare legata ad una
evidente diminuzione di capitale relazionale di chi ne é affetto, soprattutto dopo il
periodi di integrazione sociale a scuola.

Rispetto ai progetti di vita delle persone con disabilita, sembra esserci una relazione
tra la partecipazione ad attivita fuori mura domestiche, la quantita di occasioni per
tessere relazioni interpersonali e contatti sociali al d i fuori dellambito familiare e la
percezione di soddisfazione rispetto alla propria vita.

Si e rilevato anche, rispetto alle relazioni tra la famiglia ed i giovani adulti con
disabilita, una tensione tra modelli di accudimento e di cura della famiglia
(maggiormente della mamma) impostati in eta evolutiva e d una sempre maggior
richiesta di autonomia e autodeterminazione dei giovani adulti. Questa tensione crea

non semplici relazioni tra il caregiver e il giovane adulto:  “quando & fuori di casa parla con
tutti, invece con me parla meno....”; “non ci sopporta piu ”; “quando € a casa € infelice, mentre
quando é fuori cambia carattere”.

Questo fa notare 'importanza del “tessere relazioni” come determinante del grado
di felicita e benessere delle persone e quindi la necessita, per le associazioni, di
organizzare attivita che possano creare spazi dove queste relazioni possano
svilupparsi.

Un progetto di “care”, ovvero del prendersi cura in senso generale della persona, non
puod che mettere al centro una prospettiva di presa in carico comunitaria basata su un
rafforzamen to delle reti di relazioni.

Riprendiamo la situazione degli adulti che convivono con una disabilita. In questo caso
occorre distinguere tra quelli per i quali la disabilita € conseguenza di una malattia
cronica e coloro la cui disabilita non e relazionata con una malattia. Per i primi, la
malattia cronica significa gia perdita di speranze, di convinzioni, di aspettative e di
fantasie riguardo il futuro. La depressione per la consapevolezza e la percezione del
nuovo limite corporeo puo rendere la persona dis taccata e indifferente verso il mondo
esterno, come un allontanamento della “vita normale” che si sente perduta. In questo
caso, un fattore protettivo di grande importanza per il benessere psicologico, sociale
e fisico € la rete di supporto sociale disponi bile. Nella misura in cui € in grado di
aiutare la persona a dare un senso a trasformare in esperienza condivisibile la propria
condizione, affrontando il senso di precarieta e limitatezza che essa comporta.




Il dopo di noi - il pensare il futuro

Per ultimo, rispetto alla concezione del futuro, le famiglie con bambini non
affrontano l'argomento adducendo che “non ci pensano ancora”, mentre  molte
famiglie _con giovani adulti stanno gia sperimentando occasioni di distacco e
immaginando, alcune “sognhando”, una progetto di vita autonoma in qualche
comunita. Per le persone adulte (dai 45 ai circa 70 anni), il futuro sembra difficile da
immaginare se non i casi rari, dove € la donna con disabilita ad aver preso decisioni
per non gravare sui propri figli d imostrando maggiore capacita decisionale e
adattabilita che gli adulti maschi.

In generale, le donne hanno espresso le loro preoccupazioni in modo piu diretto e
sono arrivate a conclusioni piu prontamente degli uomini sulla visione del futuro: “mi
ricovero in struttura”; “vado a vivere da sola”.

La mamma di un bambino piccolo: “Il futuro? non me ne sono tanto occupata. Preferisco affrontare il
problema quando si pone e non mi fascio molto la testa del domani. Nel momento in cui si presenta il
problema cerc hiamo di risolverlo.”

Alcuni dei risultati emersi presentano sicuramente una nota di “ovvieta” e non fanno
che confermare una conoscenza condivisa dagli operatori del settore e dai caregiver.
Nonostante cio, le informazioni raccolte indicano che mancano | e opportunita di
attuare, tramite la messa a disposizione di competenze professionali, la
valorizzazione delle capacita e la promozione dell'autonomia delle persone con
disabilita.




SECONDA PARTE - analisi delle reti sociali

Una seconda parte dellindagine ha avuto lo scopo di approfondire il tema
dell'atteggiamento verso il “Dopo di noi”. Lambito teorico a cui si € fatto riferimento
e quello della Social Network Analysis, ovvero lo studio delle reti sociali.

L'analisi dei reticoli sociali consiste in un insieme di metodi e tecniche di analisi che si
concentrano sulla natura relazionale della struttura sociale, ricercando la spiegazione
dei fenomeni non nelle caratteristiche dei singoli individui ma nelle relaz ioni tra le
unita di analisi.

L'ipotesi da cui prende avvio la presente indagine € quella dell’esistenza di una
correlazione tra le caratteristiche della rete di ciascun intervistato e il tipo di
atteggiamento verso il “Dopo di noi”.

La scelta di questa impostazione nasce da alcune riflessioni svolte durante la fase di
‘disegno della ricerca’. La scelta della tecnica della  narrative based medicine
consentiva di avere tempo a disposizione per il confronto con gli intervistati e quindi
la possibilita di affr ontare alcuni temi in modo approfondito. Inoltre questo tipo di
analisi avrebbe consentito uno sguardo esplicativo rispetto allargomento affrontato.

Metodologia della ricerca
Dal punto di vista metodologico trattandosi di interviste con i diretti interes  sati Si

sono costruite delle egonetwork (rete ego-centrata), sulla base delle informazioni
raccolte attraverso lo schema della “mappa di Todd” (fig.1).
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Abbiamo, quindi, proposto di elaborare insieme alla persona o alla famiglia una
mappa di Todd sotto forma di autovalutazione relazionale, chiedendo all'intervistato
di pensare alle persone che conosce o0 frequenta abitualmente e di collocarle
allinterno del grafico in base alla categoria di appartenenza (famiglia, vicini, amici,
servizi) e al grado di imp ortanza delle relazioni.

Lo studio delle reti sociali

Terminata la fase della raccolta delle informazioni, i dati raccolti sono stati inseriti in
Gephi, un programma specifico per lo studio dei grafi. Si ottiene in questo modo una
rappresentazione grafica delle reti sociali delle persone intervistate e, soprattutto,
degli indicatori in grado di descrivere le caratteristiche di ciascuna rete.
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Nellesempio riportato sono state messe in primo piano le relazioni dirette della
persona intervistata (p er ovvie ragioni di anonimato, denominata ‘ego’) e visualizzate
in secondo piano le relazioni tra gli ‘alter’.

Come si pu0 notare la rete della persona € composta in questo caso da una densa rete




parentale (moglie, tre figli, sei fratelli) che con le ris  pettive famiglie compongono un
nucleo di base molto compatto. A questo si aggiungono una decina di legami tra vicini
di casa e amici che perd, non essendo collegati tra di loro, costituiscono legami
deboli. 1l gruppi di amici visualizzato sulla destra dell ’immagine mostra
perfettamente questo concetto.

La scelta grafica puo essere anche differente, come nel caso riportato di seguito ,
dove invece di avere una famiglia molto densa e due gruppi distinti e poco coesi, di
amicizia e vicinato, vi sono relazioni soprattutto legate ai genitori della persona
disabile. Non vi sono infatti relazioni di ego che non passino dai genitori, nemmeno
legami amicali o degli operatori.
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Cio che in tutti i casi risulta interessante € la possibilita di associare a questi model i
delle misure relative al tipo di rete sociale nel quale l'intervistato € inserito.

L'ipotesi di ricerca, sulla quale e costruito 'impianto di questa seconda parte, muove
dallintenzione di verificare I'esistenza di una correlazione tra la tipologia di rete
sociale (attraverso gli indicatori di network) in cui la persona € inserita e
l'atteggiamento verso il tema del “dopo di noi”.

In particolare, le caratteristiche della rete sono la variabile indipendente con la quale
provare a spiegare linteressamento e l'apertura ad una gestione della persona
disabile al di fuori del nucleo familiare. L'ipotesi che vogliamo validare € che una rete




sociale pill densa e coesa, utilizzando misure tra cui la Average Weighted Degree,
favorisca una minore propensione alla programmazione per il “Dopo di noi”. Viceversa
una rete sociale piu ‘sfilacciata’ pud comportare una maggiore attenzione ai bisogni
assistenziali nel prossimo futuro della persona disabile.

Le misure delle reti sociali

La Social Network Analysis studia le relazioni sociali basandosi sui ‘nodi’, ovvero gli
individui, e sui ‘legami’, quali le singole relazioni tra gli individui della rete.

Le misure della rete sociale riguardano le caratteristiche di connettivita, distribuzione

e segmentazione. In partico lare le misure che forniscono informazioni in merito alla
distribuzione della rete sono la centrali ta e la densita. La centralita € in grado di
guantificare importanza ed influenza di un nodo all'interno della rete. Indicatori di
centralita sono degree e betweeness centrality . Uno dei concetti di maggiore
rilevanza per I'analisi empirica delle reti sociali € quello di centralita. La nozione di
centralita assume importanza fondamentale in quanto permette di definire il
posizionamento di un attore nel proprio network in termini puramente relazionali. La
centralita di un punto puod essere espressa almeno in tre modi diversi che possono non
coincidere, nel senso che l'attore piu centrale dipende da come viene intesa la
centralita nel particolare caso. E possibile basare la centralita di un attore sul suo
grado, sulla sua interposizione , ossia sul suo essere intermedio tra un punto ed ogni
altro, ed infine sulla sua vicinanza o prossimita a qualsiasi altro punto del grafo e
quindi sull'efficienza con cui esso pu0 r aggiungere tutti gli altri nodi della rete. Visti
questi tre diversi significati di centralita, passeremo all’elaborazione degli indici
analitici che ci permetteranno di cogliere queste tre diverse modalita secondo le quali
un attore puo essere considerat o “centrale”.

Uno dei concetti di maggiore rilevanza per I'analisi empirica delle reti sociali € quello

di centralita. La nozione di centralita assume importanza fondamentale in quanto
permette di definire il posizionamento di un attore nel proprio networ K in termini
puramente relazionali. La centralita di un punto pu0 essere espressa almeno in tre
modi diversi che possono non coincidere, nel senso che l'attore piu centrale dipende
da come viene intesa la centralita nel particolare caso. E possibile basare la centralita
di un attore sul suo grado, sulla sua interposizione , ossia sul suo essere intermedio tra
ogni punto ed ogni altro, ed infine sulla sua vicinanza o prossimita a qualsiasi altro
punto del grafo e quindi sull’efficienza con cui esso puo raggiu ngere tutti gli altri nodi
della rete. Visti questi tre diversi significati di centralita, passeremo all'elaborazione
degli indici analitici che ci permetteranno di cogliere queste tre diverse modalita
secondo le quali un attore puo essere considerato “ce ntrale”.

! La misura di densita ci consente di definire coesa una reteiisono presenti molti legami. Inoltre, toesione di
una rete puo essere calcolata in diversificati modi alternativi tra loro.




La densita si calcola con indicatore specifico, graph density, che calcola la
proporzione di legami diretti confrontandolo con il numero dei legami possibili.

Da una prima analisi si pud osservare come |'atteggiamento propositivo e orientato al
tema del “dopo di noi” appaia correlato con la rete di relazioni sociali in cui la
persona € inserita, espressa mediante alcune misure di centralita.

Misurando la Average Weighted Degree (AWD), ovvero il valore medio del grado di ogni
nodo, si ottiene una misura diretta della forza dei legami della rete relativa ad una
persona. In presenza di un valore elevato di AWD, nella prima serie di casi presi in
considerazione nell'indagine, abbiamo potuto riscontrare un atteggiamento meno
orientato e interessato al tema del Dopo di noi. Analogamente, valori inferiori trovano
una correlazione positiva con atteggiamenti di maggior interesse e attenzione al
futuro.

Per quanto riguarda la misura della Betweenness Centrality (BC), la situazione é
analoga. Tale misura quantifica quanto un nodo sia situato sul cammino per unire altri
nodi della rete , ovvero la strategicita di un nodo nella rete tra (between) due aree
importanti della stessa . Questa misura implica quindi che piu il nodo & centrale nella
rete e attraversato d a molteplici cammini, tanto piu il suo ruolo € rilevante o
indispensabile per le relazioni della rete sociale. Per il tema da noi affrontato, il
calcolo della BC relativo al nodo centrale della rete, la persona disabile (“ego” nei
grafici), implica la segu ente considerazione: avere una BC elevata significa essere al
centro di una rete con molte connessioni di cui la persona € al centro.
Indirettamente, implica che la struttura della sua rete di riferimento sia forte. Al
contrario, un valore basso implica no n essere al centro di una rete di relazioni forte.
Dalla prima lettura delle risultanze, non appare esserci una correlazione significativa
tra questa misura e l'atteggiamento verso il Dopo di noi. Occorrerebbe tuttavia una
lettura che prenda in considerazi one altre caratteristiche delle persone, come l'eta e

il genere. In effetti, trattandosi di una misura relativa al singolo nodo, sono rilevanti

le variabili socio -demografiche per poter spiegare i diversi atteggiamenti.

Una misura della rete nel complesso € quella della Densita, calcolata attraverso la
misura della Density Graph. Una rete densa, formata da un elevato rapporto tra il
numero di legami esistenti e quelli potenziali, secondo la nostra ipotesi di ricerca
deve comportare una minore propensione ad attivarsi sul tema del Dopo di noi. Le
prime misure che abbiamo rilevato confermano I'esistenza di questa relazione. Chi ha
una rete densa, manifesta generalmente un minore interesse per il proprio futuro. Al
fine di verificare la correttezza di tale pri ma evidenza, sarebbe tuttavia necessario
indagare anche le misure di segmentazione della rete, al fine di separare le “clique”
composte dai soli familiari da quelle che comprendono anche gli altri componenti
della rete, tra cui anche gli eventuali operato ri o amicizie legate alle strutture.




In conclusione, da questa prima serie di interviste esaminate, si pud in via preliminare
delineare come la presenza di una rete debole appaia correlata positivamente con
una maggiore attenzione al tema del Dopo di no i.

Qualora la correlazione su alcune misure si verificasse addirittura contro -intuitiva si
potrebbe anche azzardare una valutazione rispetto alla “misurazione” durante
l'intervista dell’atteggiamento verso il “Dopo di noi”. Ovvero si potrebbe supporre
una non corrispondenza tra quanto dichiarato e la reale impostazione proattiva per il
futuro della persona disabile. Occorrerebbe allora valutare se esista un problema di
auto-percezione del proprio posizionamento rispetto al bisogno di assistenza nel
prossimo futuro.




