Premessa.

Le tematiche problematiche non dovrebbero essere affrontate senza coinvolgere chi cresce. Non è giusto stare in classe con loro, essendo insegnante, e magari “dopo” affrontare i problemi. E’ meglio affrontarli insieme, e farlo con la presenza e la partecipazione di chi quei problemi li vive, ossia del compagno o della compagna con una situazione di gravità. La sua partecipazione sarà imbarazzante e originale. Imbarazzante perché siamo abituati a parlare di e non a parlare con. Originale perché non sarà come siamo abituati a considerare la partecipazione. Questi sono due motivi in più per affrontare il tema con la classe.

1. Di cosa parliamo. La parola “grave” è molto relativa. In un contesto un individuo può essere grave e in un altro contesto no. Preferiamo parlare di “disabilità  complessa”, anche perché sovente un individuo con questa condizione ha più di un deficit, e la pluralità dei deficit è intrecciata in modi fortemente individualizzati, al punto che non è possibile pensare a una comune fisionomia cui appartengano diversi individui con disabilità complessa.
2. Su quale sfondo. Lo sfondo che dobbiamo avere presente è quello degli stermini che il nazismo aveva organizzato e realizzato. Le persone con disabilità erano considerate vite inutili, che non dovevano assorbire risorse per la loro esistenza, e che dovevano essere soppresse. Questa decisione radicale è stata possibile anche per una vasta complicità, anche accompagnata da pietismi, commiserazioni, e sentimenti in qualche modo buoni, ma che non attenuano l’idea di fondo: il mondo ha individui sani, normali, e individui non sani, tarati, …
3. A cosa serve il tecnico esperto. Serve a risparmiare tempo potendo contare su chi conosce. Ma è bene sapere che può e forse è sempre una conoscenza parziale. Se ci riferiamo alle disabilità complesse, potremmo essere tecnici esperti per una parte di quella complessità. Il buon tecnico esperto è quello che esige e vive volentieri la collaborazione con chi diventa esperto vivendo giorno dopo giorno la disabilità complessa.
4. Chi è esperto. Chi vive accanto o nella disabilità complessa e accoglie una sfida che è anche delle conoscenze. Questo punto si apre, e vorremmo che fosse un’apertura feconda, a coetanei, personale di servizio, fratelli e sorelle…
5. Indicatori di qualità. Proviamo a proporne tre, che indichiamo come a, b, e c.
a. Le reti sociali. Le reti sociali sono particolari per gli esseri umani, che possono costruire relazioni con circa 150 individui, anche lontani nel tempo e nello spazio. Gli scimpanzé, come ci spiega bene Dumbar, possono realizzare reti sociali unicamente con individui vicini, nel tempo e nello spazio. Leggiamo Dumbar: “[…] nei primati esiste una precisa correlazione tra le dimensioni della neocorteccia e quelle del gruppo in cui gli animali vivono. In base a quel rapporto, la massa cerebrale di un essere umano prospetta un gruppo di 150 individui ed effettivamente i gruppi di queste dimensioni sembrano essere una caratteristica umana riscontrabile nei sistemi sociali di tutto il mondo. Per mantenere uniti i loro gruppi, i primati si servono soprattutto delle operazioni di grooming, cioè di pulizia del corpo cui si sottopongono reciprocamente. Non siamo veramente in grado di capire perché il grooming riesca a tenere unito il gruppo, ma il fatto è che il tempo speso nel pulirsi reciprocamente, nei vari gruppi di scimmie, antropomorfe e no, è direttamente proporzionale alle dimensioni tipiche delle comunità in cui esse vivono. Quanto più grande è la comunità, tanto maggiore risulta il tempo speso nella pulizia reciproca. Se utilizziamo questa relazione tra grooming e dimensioni del gruppo per stabilire quanto tempo noi umani dovremmo dedicare a questa pratica di antica tradizione per tener coese le nostre comunità nel modo delle scimmie, il risultato è che più del 40 per cento della nostra giornata attiva dovrebbe essere impiegato in questo tipo di operazioni.

Questa è un’idea che suona magnifica (fra un attimo spiegherò perché il tempo debba essere così esteso), però, per qualsiasi organismo che debba andare a cercare di che vivere nel mondo reale, è anche assolutamente improponibile sul piano pratico. La ricerca del cibo è un’attività dispendiosa, in termini di tempo impiegato. Lo è tanto che nessuna specie di scimmie, le antropomorfe come le altre, dedica più del 20 per cento del tempo in cui è sveglia alle interazioni sociali (che, ovviamente, consistono essenzialmente nelle operazioni di grooming). E semplicemente un problema di tempo a disposizione: c’è solo un numero determinato di ore di giorno e la maggioranza di loro deve essere destinata al reperimento del cibo. Non ci si può permettere di dedicare alle relazioni sociali una quota superiore al 20 per cento del tempo attivo disponibile. Se le scimmie non facessero così, il loro bilancio energetico denuncerebbe un grave deficit.

Sembra proprio che a noi umani non siano consentiti miglioramenti su questa quota di tempo. Le campionature effettuate per valutare quale parte del nostro tempo di veglia sia dedicata alle relazioni sociali (la maggioranza delle quali sono, ovviamente, conversazioni) in un arco di società che va da quelle dell’Europa contemporanea a quelle tradizionali, come quelle agricole della Nuova Guinea o quelle pastorali dell’Africa orientale, riportano costantemente una quota quasi esatta del 20 per cento. Sembra proprio che, anche se usiamo il linguaggio invece del grooming per rinsaldare i nostri legami sociali, non riusciamo a creare altro tempo disponibile per le interazioni sociali. Ci limitiamo piuttosto a spingere il limite dei primati sino al massimo possibile e a fare un migliore uso del tempo a disposizione.

E’ il linguaggio che ci consente di fare questo e ci riesce in molti modi diversi. Il più semplice è che ci permette di metterci in rapporto con più persone contemporaneamente. Se la conversazione, in fondo, non è che una sorta di grooming sociale, allora il linguaggio ci permette di dedicarci al grooming con più persone simultaneamente”. [Cfr. R. DUNBAR (2009) , La scimmia pensante. Storia dell'evoluzione umana, Bologna, Il Mulino, pp. 55-63].
c.La possibilità di vivere processi ricorsivi. Chi vive può avere un certo livello di capacità e competenze in certi momenti, del giorno, della settimana, delle stagioni dell’anno, e questo non significa  necessariamente una linea ascendente o discendente. Oltre alla linearità vi sono i percorsi ricorsivi. Sono quelli per cui ci laviamo la faccia ogni giorno, ci rifacciamo il letto ogni mattina… Sono  attività ricorsive. La loro utilità è a volte dimenticata. La presenza di chi vive una disabilità complessa può ricordarcene l’esistenza preziosa.
6. Convenzione Onu per le persone con disabilità.
La Convenzione vuol dire, o proclamare, che tutte e tutti sono entrati o stanno entrando nelle storia del mondo. Far parte della storia vuol dire partecipare: alle dinamiche della storia, alle sue realizzazioni. Vuol dire non subire, essere attivi. Non sappiamo se, fra qualche secolo, chi guarderà a questo tempo che ci è dato per vivere darà un giudizio positivo di questo ingresso. Anche perché vedrà questo punto specifico in un quadro più ampio e a distanza.

Le persone con disabilità vengono al mondo entrando in una storia che molte volte non è stata la loro e hanno dovuto subirla più o meno passivamente.. Crediamo, noi che siamo coinvolti, oggi, che questa partecipazione sia un fatto positivo. Dovremmo anche sapere che è un impegno non da poco. Anche per chi vive con una disabilità e deve partecipare alla storia: vivere il tempo, la durata, fatta di attese, fatiche, strade tortuose e in salita, ostacoli previsti e inaspettati… Tutto il contrario di un regime assistenziale. 
Paradossalmente, qualcuno sostiene che se tutte e tutti entrano nella storia, è la fine della storia. “Il tema esplicito della fine della storia e quello più o meno implicito di una divisione del mondo tra chi è dentro le cose e chi ne è tagliato fuori, tra assistenti e assistiti, privilegiano una lettura attuale della storia che sottrae ogni pertinenza all’idea di progresso o a quella di un mondo migliore per il domani. Localmente, però, questi ideali sono ancora formulati in modo vago e confuso” (M. Augé, 2009, p. 86).

Essere parte della storia con la propria storia: significa intrecciare tre aspetti. “Quando diciamo ‘uomo’, di chi parliamo? Di tre uomini, in realtà: dell’uomo singolo nella sua diversità (voi, io, miliardi di altri), dell’uomo culturale (che ha connivenze storiche, geografiche o sociali con un certo numero di altri); infine dell’uomo generico (quello che è andato sulla lune, quello che ci ha portati ad essere ciò che siamo nel bene e nel male, quello la cui immagine sentiamo ferita quando si attenta alla dignità di un singolo essere umano). E sono questi tre che ne fanno uno: l’individuo concreto e mortale.

L’individuo esiste solo per l’insieme di relazioni che stabilisce con gli altri […]” (M. Augé, 2009, p. 71). Le relazioni hanno bisogno di vivere nel tempo, nella durata. Diversamente è il trionfo dell’emotività populista,che vuole l’immediato e non sopporta la prospettiva.
La storia di quella parte del mondo in cui ci è capitato di vivere non comprendeva le persone con disabilità, essendo abitata da inclusi, che ritenevano di farla, la storia, e da esclusi, che la subivano. C’erano i numerosi ineducabili. L’impiego di questo termine ci fa capire quanto l’educazione sia implicata in questo processo storico. La distinzione in educabili e ineducabili non fu sufficiente. E le ragioni di questa insufficienza bisogna cercarle in collegamento con l’ingresso, sulla scena della storia, di categorie sociali precedentemente escluse e confuse. I soldati dell’esercito napoleonico, o della grande guerra europea (1915/1918) non potevano essere soltanto ‘invalidi’. Dovevano distinguersi e non confondersi.

Esclusione e confusione. O forse: esclusione nella confusione. Per questo la distinzione degli ineducabili in categorie distinte, per caratteristiche, origini e cause, ha rappresentato un fatto positivo e progressivo. Fino a che le categorie non sono state percepite, a loro volta, un elemento di confusione. Sempre di più la rappresentazione dell’invalidità con l’indicazione di una percentuale è ritenuta fallace. Non si è ancora trovato uno strumento sostitutivo applicabile con la stessa possibilità di sintesi. Cerchiamo di relativizzare l’indicazione della percentuale di invalidità accostandole il profilo personalizzato. 

Questa procedura ha ancora i limiti, di tempi lunghi, e di un certo localismo: la sua realizzazione dipende molto da fattori locali (ad esempio: una certa persona che esercita una professione in maniera straordinaria e quindi irripetibile…).
Siamo impegnati nel superamento della doppia nascita, per riprendere l’espressione di Pontiggia. La seconda nascita sarebbe quella che avviene quando un soggetto viene identificato diagnosticamene. Fino a quel momento aveva avuto una nascita minore, ritenuta poco significante. Il superamento della doppia nascita ha bisogno delle radici locali. Non può risolversi nel localismo. Per questo è fondamentale che le Comunità Locali accolgano e facciano propria la convenzione ONU 2006. E’ importante anche perché le persone con disabilità, almeno una parte, stanno entrando nelle storia del mondo. Devono imparare facendo. Imparare a esercitare i loro diritti. Che non possono essere privilegi, ovvero diritti che configgono con i diritti di tutti. Devono contribuire, con la loro attività saggia – paziente e a volte impaziente – a rendere i diritti esigibili. 
La convenzione ONU 2006 è costruire futuro. Che non vorremmo contrapporre falsamente al passato. E’ una falsa scelta quella che impone di puntare al futuro negando il passato. Senza radici, non cresce la pianta.
