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Dalla dimensione biologica ad un’attenzione esistenziale   

Il progetto di vita, oltre la cura

L’ essere in vita non compor-
ta automaticamente l’avere 
una vita, anche se la prima 

è condizione della seconda. Per 
questo motivo è necessario accom-
pagnare la cura della dimensione 
biologica, menomata dal trauma, 
ad un’attenzione esistenziale che 
si declina in termini progettuali e 
biografici. Per definizione, ogni 
persona è protesa alla realizzazio-
ne di sé e trascurare o rinunciare 
a questa necessità comporta uno 
svuotamento di senso che non ra-
ramente innesca manifestazioni 
psicosomatiche di varia natura.
E’ indubbio che, in presenza di 
disabilità, il tema dell’autorealiz-
zazione assuma connotati di com-
plessità non che non appaiono in 
condizioni normali, ma questo 
non dovrebbe scoraggiare tutti i 
soggetti coinvolti (la persona, i 
famigliari, gli operatori sanitari e 
sociali, la comunità civile) a ricer-
care le migliori modalità per defi-
nire e realizzare obiettivi esisten-
ziali di valore. 

Il Capability Approach

L’economista indiano, premio No-
bel, Amartya Sen ha coniato un 
modello molto interessante di ana-
lisi dei fattori che creano discri-
minazione tra i cittadini, cioè che 
impediscono ad alcuni di avere le 

stesse opportunità disponibili per 
tutti gli altri. Tale modello è uni-
versamente conosciuto come Ca-
pability Approach ed offre alcuni 
spunti interessanti sul tema qui 

trattato. Innanzitutto, si conside-
ri il concetto di functioning, che 
riguarda non solo le comuni atti-
vità della vita quotidiana  ma an-

che “funzionamenti esistenziali” 
più complessi quali l’essere felici, 
il raggiungere il rispetto di sé, il 
prendere parte alla vita della co-
munità, l’apparire in pubblico sen-
za provare un senso di vergogna, 
tutti determinanti fondamentali del 
benessere (Sen, 1993, p. 106). Gli 
studi di Sen, approfonditi in dire-
zione etica da Martha Nussbaum, 
identificano due tipologie di ele-
menti necessari a produrre funzio-
namento esistenziale: individuali e 
ambientali. Al livello del sogget-
to, è necessario che si alimen-
ti il sentimento di poter disporre 
dell’esistenza secondo le proprie 
preferenze, un “sentirsi in grado 
e in diritto” di poter desiderare ed 
avere delle aspirazioni, che è una 
delle manifestazioni fondamentali 
della libertà positiva (Sen, 1993, p. 
86-87). D’altra parte, cioè a livel-
lo sociale, è necessario che la so-
cietà renda disponibili una gamma 
di opportunità affinché la persona 
possa scegliere il modo in cui vi-
vere. In questa ottica, Nussbaum 
(2007) descrive la disabilità come 
prodotto di un’ingiustizia sociale, 
secondo una prospettiva conver-
gente con quella delineata dalla 
Convenzione sui Diritti delle Per-
sone con Disabilità (ONU, 2006).
Si osservi la stretta interconnessio-
ne tra elementi individuali e socia-
li: con un paniere di opportunità 
ridotte, si ha una gamma di pos-
sibilità esistenziali limitata; ma, 
sottolinea Sen (2000), questo non 
basta poiché è necessaria l’azione 
della persona nella “conversione” 
delle risorse disponibili in funzio-
namenti effettivi.
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Il Progetto individuale

La Legge n. 328/2000, all’articolo 
14, individua nel Progetto indivi-
duale lo strumento giuridico per 
la realizzazione di una vita di qua-
lità della persona con disabilità. 
Recenti sentenze dei 
TAR regionali, hanno 
esplicitato il carattere 
precoce e globale che 
deve contraddistin-
guere il Progetto in-
dividuale, che va con-
siderato alla stregua 
di un vero e proprio 
“Progetto di vita” (La-
scioli & Pasqualotto, 
2021).
Il Progetto Individua-
le va inteso come una 
modalità sistemica di 
definizione del percor-
so di vita della perso-
na con disabilità, che 
dev’essere di ampio 
respiro, ossia andare 
oltre il modello attuale 
della “presa in carico”, 
riconoscendo nel diritto 
all’autodeterminazione (della per-
sona con disabilità e della sua fa-
miglia) un elemento irrinunciabile 
per la qualità del progetto stesso, 
anche quando la condizione di di-
sabilità risulta complessa. Per-
tanto, il Progetto Individuale non 
coincide con una richiesta o offerta 
di prestazioni, in quanto richiede 
un processo di co-progettazione 
che coinvolge e chiama a respon-
sabilità sia gli operatori dei Servizi 
che la persona con disabilità e la 
sua famiglia. Si tratta di definire di 
un percorso che mira il più possi-
bile alla promozione dell’autono-
mia e della vita indipendente, in 
ottica inclusiva, attraverso la mes-
sa in campo di interventi moltepli-
ci (sanitari, sociali ed economici) 
in grado di accompagnare nel tem-
po la persona con disabilità verso 

i propri obiettivi di qualità di vita. 
Attraverso il Progetto Individua-
le, è possibile rimettere al centro 
della progettazione la persona con 
disabilità e la sua famiglia, spo-
stando l’attenzione dai presidi (il 
modello istituzionale attuale) ai 

processi, dalla stan-
dardizzazione dell’offerta alla per-
sonalizzazione, dalla fissità alla 
evolutività dei percorsi di cura, ria-
bilitazione, reinserimento sociale e 
lavorativo. 

Il contributo generativo
della comunità locale

Per favorire una maggiore corri-
spondenza fra i bisogni delle per-
sone e delle famiglie e la risposta 
della rete dei servizi è necessario 
adottare la prospettiva teorica e 
metodologica del welfare generati-
vo (Pasqualotto, 2016). Si tratta di 
coinvolgere la comunità locale per 
“riconsegnare” le persone con di-
sabilità alla rete di prossimità, cor-
reggendo quei meccanismi di de-
lega su cui sono cresciuti i servizi 

tradizionali per la disabilità. Indi-
viduare e portare a sistema le risor-
se umane e materiali dei territori 
di residenza è un compito delicato, 
ma necessario per superare le di-
sponibilità istituzionali da sempre 
vincolate a fattori economici. Gli 
stessi beneficiari dei servizi, quindi 
le persone con disabilità e le loro 
famiglie, vanno coinvolti in quan-
to portatori di risorse che possono 
essere di utilità per altri, emanci-
pandole in questo modo dalle po-
sizioni decapacitanti tipiche degli 
approcci assistenzialistici.
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