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Verbale incontro con le famiglie sul “Dopo di Noi” – 19 Maggio 20
“Il monitore come prosecuzione dello sguardo genitoriale”
    Venerdì 19 Maggio, all’interno del ciclo di incontri informativi/formativi della Fondazione Pia Pozzoli – Dopo di Noi – ONLUS, si è tenuto l’incontro informativo sulla figura del monitore come nuovo operatore sociale individuato dalla Fondazione Idea Vita (fondazione di partecipazione di Milano) in grado di fornire la continuità e la garanzia auspicate dalle famiglie nel Durante e Dopo di noi.
Le prospettive dei genitori delle persone con disabilità rispetto al futuro dei loro figli si focalizzano intorno a tre interrogativi di fondo: “chi” si occuperà di mio figlio dopo di me? ci deve essere una persona che lo affianchi e lo sostenga nel “dopo di loro”, oltre alla necessaria figura individuata per la sua Tutela Giuridica. La domanda delle famiglie infatti è soprattutto sul “come” sarà la sua vita, chi veglierà su di lui perché abbia assicurata la qualità di un’esistenza piena di affetto, di oggetti, di cibo a lui particolarmente gradito, di sonno insieme al peluche preferito, di qualche attività extra-ordinaria. In altre parole, chi assicurerà una vita di diritti ma anche quel tanto di “superfluo” che rende la vita vivibile? “Dove” andrà ad abitare dopo di me? Rappresenta oggi la ricerca perché si possano e si debbano trovare risposte adeguate da sperimentare nel “Durante noi”, in modo che il percorso di emancipazione si realizzi veramente e che l’uscita dal proprio ambiente di vita famigliare non si attui solo in fase di emergenza e in modo spersonalizzato. 
    Per rispondere agli interrogativi che le famiglie esprimono ed alle angosce connesse, la Fondazione Idea Vita, sino dalla sua costituzione nell’anno 2000, ha individuato l’azione di Monitoraggio, effettuata da persone scelte per le specifiche competenze nel campo, per la capacità di mettere in rete e far dialogare tra loro i diversi soggetti e per l’ampia conoscenza delle opportunità offerte dal territorio. Il Monitoraggio è stata una idea, una intuizione delle famiglie di Idea Vita per dare una risposta di maggior garanzia possibile al problema della salvaguardia della qualità della vita dei loro figli con disabilità, si tratta dell’osservazione in modo sistematico di una situazione o di un processo e rappresenta il permanere nel tempo di una visione genitoriale (affetto - memoria - prassi) per il benessere della persona non in grado di autodeterminarsi completamente. Il progetto di vita adulta di una persona con disabilità ha bisogno di un continuo monitoraggio, di uno sguardo continuo che osservi la sua vita perché tanti sono gli attori coinvolti e la non possibilità di autodeterminazione porta spesso a spostare il fulcro dei tanti progetti verso chi li eroga e non verso coloro per i quali sono stati pensati e realizzati.
     Il termine “monitore” trova anche il suo corrispondente attivo in un verbo altro che è “ammonire”, che etimologicamente significa “stare accanto alla mente, al pensiero, all’intenzionalità dell’altro” e dice della necessaria attenzione ad una processualità dinamica, una discrezione relazionale, la verifica di ogni possibile staticità o regressione. 
 Il Monitoraggio evoca quindi altri verbi quali l’ascoltare, l’accogliere, l’accompagnare, il suggerire, il consigliare, il richiamare, l’attendere, l’animare, l’esortare, l’avvisare. 
      L’uso del vocabolo Monitoraggio vuole indicare infatti una attività di attenzione al processo della vita in continua evoluzione, uno sguardo che accompagni la persona con disabilità nel corso della sua esistenza, con costante e sensibile attenzione al suo stato di benessere e di equilibrio dell’ambiente complessivo nel quale vive. E' un'osservazione del ‘sistema’, una ‘visione’ complessiva del Progetto di vita adulta della persona la cui qualità non è rappresentata dalla valutazione di singoli e parcellizzati parametri, ma dalla capacità di uno sguardo di insieme e dalla individuazione di eventuali punti di debolezza al fine di prevenire derive e cadute. 

       La funzione del Monitoraggio è stata tradotta concretamente con la formazione di un gruppo di professionisti che hanno accolto la sfida anche modificando, dilatando, raffinando la loro competenza e formazione, al fine di mettere in campo questa nuova figura sociale. Professionisti con esperienza in servizi pubblici e/o privati relativamente alla disabilità, con una buona conoscenza dei servizi del territorio.
     Il monitore è un professionista indipendente da qualunque ente che gestisce progetti per le persone di cui si occupa e che si relaziona con la Fondazione Idea vita, dalla quale è remunerato, attenendosi al suo spirito statutario. Esercita necessariamente un’azione di rete con la famiglia, con gli operatori coinvolti nel Progetto di qualità della vita della persona e con le istituzioni. 
    L’aspetto peculiare più importante che lo differenzia da queste figure è la posizione non influenzabile dalle pratiche degli enti gestori pubblici e/o privati, educativi e residenziali. Rispetto invece alle figure tutelari, avendo competenze professionali specifiche sulle politiche sociali e sui servizi per i cittadini con disabilità, ne risulta anche un valido supporto.
   L’indipendenza rappresenta quindi l’opportunità prima che permette di avere una posizione  “super partes “ che rende il monitore una figura non tanto neutrale, quanto piuttosto capace di proporsi con modalità equidistanti da ciascun interlocutore; rappresenta la possibilità di esprimere con libertà uno sguardo lucidamente critico e interrogativo per permettere a ciascuno degli interlocutori (ente gestore, figure educative, famiglie, assistenti sociali, ecc.) di rimettere al centro la persona con disabilità.  

   Pone dunque il monitore in una posizione privilegiata in quanto il più possibile libera dagli eventuali condizionamenti e poco influenzabile dalle politiche di enti gestori di servizi educativi e residenziali, pubblici e/o privati. L'azione di Monitoraggio è uno sguardo terzo che cura l’esperienza ed è presente nell’esperienza, che consegna a tutti gli attori in gioco nuove traiettorie biografiche, nuovi sguardi dell’esperienza in corso, possibili prospettive altre, soprattutto ciò che a ciascuno è dovuto come desiderio e qualità della vita personale e di relazione; rappresenta quello spazio in cui ognuno può dare il meglio di sé. 
      Gli strumenti tipici che concorrono alla realizzazione dell'azione di Monitoraggio sono la messa in rete ed il dialogo tra le diverse figure (storie, posizioni, aspettative, ecc.) che sono coinvolte nella realizzazione di un Progetto di vita. L’azione di Monitoraggio documenta gli effetti del proprio lavoro e ne rende conto alla persona, alle figure tutelari e ai famigliari. 

Il contesto di lavoro si traduce nell’incontro di diverse “collettività”: le persone con disabilità, le equipe, i singoli operatori o i coordinatori che rappresentano gli enti gestori, le famiglie, i servizi che attorniano la vita delle persone con disabilità. 
   L’azione di Monitoraggio è un’azione sempre sperimentale, dunque ha poche regole d’ingaggio, significa anzitutto riconoscere di non avere e non potere avere risposte pre-definte e pre-confezionate; vuol dire non essere portatori di soluzioni prefissate, rigide e standardizzate; vuol dire essere “esperti e competenti” di ascolto, di quello spazio cioè “vuoto da noi “,  in cui l’altro è realmente al centro e in cui poter creare insieme nuove scene di vita. 
   Le azioni specifiche:
· Ereditare e tradurre i desideri (saperi) dei genitori, cioè rappresentare la continuazione dello sguardo genitoriale, e cioè generativo, ma anche interpretare la persona nel tempo presente sapendo leggere con essa possibili prospettive: il monitore deve saper leggere le tracce lasciate dalla storia, ma anche indicate dal presente per accedere a livelli di lettura anche differenti.
· Stare in relazione e in situazione: in situazioni molto personali è necessario saper mediare, rinegoziare e laddove necessario riprogettare: il monitore deve saper valutare, comunicare e ri-mappare, affiancando tutti i soggetti nella progettazione di nuovi percorsi.
· Costruire uno sguardo trasformativo: il monitore agisce in maniera “enzimatica”, cioè come acceleratore di processi; legge le situazioni in maniera trasversale e decentrata perché parte da un punto di osservazione esterno, ‘terzo’, che ne fa il suo punto di forza. Il monitore non si sostituisce a nessuno degli attori coinvolti, non ‘progetta’ la vita di altri che sono affidati già ad operatori, non prende le parti, ma, piuttosto, cerca di prevenire incomprensioni; crea uno spazio di riflessione che ampli le possibilità e ricomponga le divergenze; facilita il dialogo e la messa a punto di un Progetto rispettoso della persona e dell'ambito in cui vive, favorisce relazioni fiduciarie con e fra i vari soggetti.
· Scegliere gli strumenti metodologici: il monitore può far riferimento ai differenti universi professionali, compone un’équipe in cui si approntano di volta in volta gli strumenti metodologici più adeguati e pertinenti. Sa costruire momenti dedicati a ciascun membro della famiglia, ricostruirne la storia, tenere presente tutti gli attori in gioco nei diversi progetti di vita di ognuno. 
· Saper mediare creativamente: l’azione di Monitoraggio ridà parola a tutti i protagonisti, appronta mosse anche impreviste o imprevedibili dalla quotidianità per diminuire "le dipendenze" e aumentare l’autonomia di tutti i protagonisti. Il Monitoraggio prende "sul serio" e "in parola" i bisogni degli attori in gioco, e si pone spesso come un ponte, un passaggio di mediazione che rende possibile un nuovo sguardo, quindi il poter almeno prevedere di cambiare. Per questo è presente nella quotidianità, per affiancare e comprendere insieme. 

          Gli strumenti di cui si avvalgono i monitori nel lavoro sono: il diario delle attività in cui si sono impegnati, la relazione di monitoraggio annuale che viene anche consegnata al Giudice tutelare e il lavoro di équipe come momento di autoformazione continua, attraverso la metodologia dell’apprendimento esperienziale. I monitori lavorano in coppia sulla famiglia anche se uno solo poi ha i diretti contatti con la famiglia per garantire la continuità nel tempo. I monitori agiscono in momenti non convenzionali, conoscono e frequentano la pesona nella sua vita in momenti non convenzionali come a pranzo o in un aperitivo al bar, non c’è una sede a cui le famiglie fanno riferimento, né degli orari ma sono presenti solo nella quotidianità. 
     È la famiglia stessa che deve richiedere il monitoraggio e che stipulerà un contratto con la Fondazione Idea Vita, che si occuperà del pagamento del Monitore. 
     Le famiglie pagano alla fine dell’anno per le ore fatte (30/35 euro all’ora per 20 ore in media, quindi un totale di 600 euro annue) oppure fanno un contratto in cui lasciano alla Fondazione una somma di soldi tale da permettere perennemente il mantenimento del monitoraggio per il figlio. Ci si può avvalere di questi professionisti con due modalità: con un monitoraggio di conoscenza o generale, per un totale di 10 ore annue a cui hanno diritto comunque i soci della Fondazione, o un monitoraggio di percorso, retribuito, che va da 20 a 45 ore annue che verranno svolte concordemente nei modi e nei tempi prestabiliti.
I presenti interrogati sulla possibilità di far partire il monitoraggio anche a Piacenza hanno individuato come possibili ostacoli, quindi da valutare bene, il coinvolgimento delle istituzioni che dovrebbero davvero capire ed accettare questa nuova figura di operatore sociale, il trovare le persone disposte a ricoprire tale ruolo e come coinvolgere sul progetto le famiglie. 

                                                                                                    Ilaria Fontana 
