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Prefazione

L’educazione sessuale delle persone con disabilita intellettiva rimane uno
degli argomenti pilu delicati nell’ambito della riflessione inerente alla disa-
bilita e all’accompagnamento dei disabili nel cammino della vita ed & buo-
na cosa offrire occasioni di approfondimento, come s cerca di fare anche
con questo volume.

Una cosa é ragionare e metters d’accordo come operatori su come far
apprendere autonomie e abilita per potere esprimersi e operate nel quoti-
diano, tutt'altro € entrare nd mondo delle relazioni, dell’affettivita, del’in-
timita e della progettualita della persona. Un conto & addestrare a svolgere
attivita, ad assumere compiti e incarichi vari, un altro & pensare al presente
e al futuro affettivo e comunitario della persona

Una persona con disabilita intellettiva (cognitiva, psichica, mentale, vo-
lendo utilizzare questi termini come sinonimi, a di la di qualche possibile
sfumatura), in eta anagrafica giovanile e adulta, puo sembrare abbastanza
capace anche a svolgere un lavoro, main genere ha una fragilita accentuata
nella possibilita di definire progetti a medio e lungo termine, specialmen-
te per quanto concerne la progettualita globale di vita della persona, com-
prensiva delle relazioni, delle alleanze, delle scelte comunitarie, del deci-
dere di vivere con altre persone, di impostare e vivere rapporti affettivi di
coppia che esigono anche una relazione corporea e implicano la dimensio-
ne sessuale, di farsi una famiglia, mettere al mondo dei figli. Sappiamo be-
nissimo che puo essere facilmente strumentalizzata, sfruttata, persino abu-
sata da scaltri e pervers (pseudo)normodotati.

La sessualita umana non é riducibile a istinto, piacere, relazionalita, af-
fettivitd, ma ricomprende tutto questo in unainegludibile progettualita a me-
dio e lungo termine con orizzonti di senso. Non é possibile pensare solo
agli istinti e agli impulsi, a come addestrare a rapporti corporei finalizza-
ti, giustificabili solo a partire dall’esigenza di una soddisfazione immediata,
momentanea, hic et nunc. La sessualita umana necessita di progettualita, di
senso, di tenerezza, di comprensione, di empatia, di oblativita
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In questo quadro assumono valore i progetti educativi personalizzati, an-
tropologicamente e pedagogicamente fondati, che permettono agli educe-
tori e agli altri operatori di affrontare, discutere, accordars e redigere una
linea unitaria di accompagnamento, tenendo in considerazione anche i sen-
timenti, i desideri, la volonta dei disabili, ma dentro laricerca del loro vero
bene e dunque consigliando e orientando, oltre ogni pericolo di superficia-
litd e di edonismo, sempre in raccordo con le famiglie

Alla fine, cio che conta, sostanzialmente e maggiormente, ¢ offrire I'e-
sperienza dell’essere amati, nel senso dell’accoglienza, e del potere ama-
re nel senso di potere trovare sempre persone portatrici di affezione con
rispetto e gioia. Cid genera una sostanziale serenita che puo lenire le feri-
te interiori causate da amare esperienze di rifiuto, abbandono, solitudine,
emarginazione, che spesso tante persone disabili hanno vissuto e vivono a
causa della non accettazione.

Ci vogliono comunita educative di accoglienza in cui la persona s sen-
ta accolta, dinamiche nella ricerca della migliore accoglienza possibile, do-
ve la tenerezza permetta una quotidianita essenzialmente felice, pur tra le
intemperie, le vicissitudini, le sofferenze e i fallimenti che solcano inesora-
bilmente il percorso della vita. Progettare, realizzare, vivere, innovare co-
munita accoglienti significa andare oltre I'altrimenti terribile quotidiano e
dare continuita educativa alle belle famiglie in cui la dimensione affettiva
valorialmente fondata é prerogativa dominante.

In sintesi, occorre certamente prendere in considerazione la sessualita
delle persone con disabilita per sempre meglio umanizzare, oltre i perico-
li sempre incombenti del mero addestramento circense (anche sotto questo
aspetto), foriero di banalizzazioni e di disastri.

Vittore Mariani*

* Pedagogista, docente di Pedagogia speciale all’ Universita Cattolica di Milano, autore
di numerose pubblicazioni e anche del volume: G. Castelli, V. Mariani, L'educazione ses-
suale delle persone disabili. Guida per genitori & operatori, Ares, Milano, 2005.

10



Introduzione

Sono la mamma di un ragazzo disabile di 21 anni. Mi e stato chiesto di
scrivere il motivo che mi ha spinto a collaborare per |a realizzazione del
“corso sulla sessualitd’ che noi genitori e ragazzi dell’associazione Sesamo
abbiamo appena vissuto. Ma non posso farlo senza dirvi qualcosa di me e
della mia storia con mio figlio.

Da momento in cui € nato, a parte i primi mes di pianto e tristezza, ho
sempre lottato, inseme a mio marito, per cercare di rendergli la vita, la piu
normale e serena possibile.

Ora mi rendo conto che quando mio figlio era piccolo tutto sommato
era pit semplice; certo, prima devi capire “la malattid’ (che neanche i me-
dici conoscevano bene), il problema specifico! E non ¢ poco! Ma in fon-
do i bambini quando sono piccoli hanno tutti gli stess bisogni: attenzioni,
coccole, I'alimentazione adeguata, i giochi adatti per crescere bene. E sta
to sempre un bambino meraviglioso e molto legato a me. o gli ho dato tut-
to quello che potevo e credo di essere riuscita a dargli tanto amore e atten-
zioni da non fargli mancare niente. Non sempre perd. Crescendo mi sono
resa conto che per lui era difficile avere dei veri amichetti come gli altri,
giadall’asilo, per non parlare poi negli anni successivi. Cosi ho maturato la
convinzione che la conseguenza peggiore per una persona con disabilita in-
tellettiva é la solitudine, la mancanza di vere e profonde amicizie. E non ho
ancora cambiato idea. Ora, a 21 anni, A. vorrebbe avere una ragazza come
| suoi coetanei, compagni di scuolg, a punto che s inventa delle storie da
more. 10 ho sempre pensato che il problema della sessualita per questi ra-
gazzi fosse irrisolvibile. Per questo motivo non sono mai riuscita ad affron-
tare 'argomento prima d’ora. Mi sembrava una causa persa. Almeno fino a
questo momento. Quando ho conosciuto il Dr. Castelli, ho pensato di pro-
porre ale famiglie della mia associazione “Sesamo” un corso sulla affetti-
vita e sessualita’ gestita non solo verso i genitori, ma anche verso i ragazzi
stess, per cercare di capire meglio e inseme la questione sessualita. Spes-
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so sentivo anche gli altri genitori a buio, senza strumenti per affrontare
guesto argomento. Cosi dopo I'approvazione del direttivo, € iniziato il lavo-
ro per I'organizzazione del progetto che prevede sia incontri tra il Dr. Ca-
stelli (psicologo) e il gruppo dei genitori, che incontri tra personale specia-
lizzato e tre gruppi di ragazzi (2 gruppi di maschi e 1 di femmine).

Come ¢ stato? ... Lo leggerete alla fine (altrimenti vi anticipo qualco-
sa...).

Silvana Pisano

Tutte le volte che s é affrontato I'argomento della sessualita in persone
con disahilita intellettiva, per la verita poche, quello che s é potuto trattare
o ci0 che ¢ stato messo a tema ¢ sempre stato rivolto ai genitori e alle fa-
miglie.

Questa volta invece si ¢ pensato, pur con tutte le difficolta del caso, di ri-
volgere I'attenzione alle persone interessate e parlare con loro di sessualita
ascoltando i loro desideri, le loro difficolta e scoprendo i loro modi e biso-
gni di conoscere, sapere e sperimentare. Un dialogo molto libero finaliz-
zato a evitare condizionamenti o induzioni su come illustrare, esprimere e
considerare I'argomento, con I'idea di aiutarli ad aprirs e comunicare emo-
zioni, sentimenti, dubbi, paure, desideri, aspettative e quant’altro potesse af-
fiorare e suscitare in loro pensieri e vissuti.

Abbiamo condiviso con tutti I'idea di tenere in priorita due la trasmis-
sione di contenuti di tipo biologico funzionale corporeo e affrontarli solo
se emergenti come vero bisogno di conoscere, lasciando invece spazio ala
parte affettivo-sentimentale e relazionale, quale comunicazione di deside-
ri di sessualita. Non ¢ percid un manuale che descrive come ¢ fatto il corpo
umano, come sono i genitali, come avviene I’'unione fisica tra uomo e don-
na, cosa e il concepi mento ecc.

Abbiamo dato spazio ad accogliere le istanze piu libere consideran-
do la persona un “soggetto attivo” capace di modi di pensare, riflettere ed
esprimere, lasciando ad altra occasione I'impostazione formativa incentra-
ta principalmente su contenuti curricolari riguardanti lezioni di educazione
alla sessualita orientata a conoscere il corpo umano e le sue funzioni.

Abbiamo creato invece uno spazio/laboratorio di libera espressione di
desideri su qualcosa che da sempre € stato considerato un tabu connotato
dalimitazioni di ordine morale e culturale, e soprattutto dall’idea di trovar-
si in difficolta nel gestire i comportamenti associati, se affiorati improvvi-
samente. In altre epoche s & creduto che queste persone non avessero dirit-
to a vivere anch'esse una sana vita sessuale, oltre a ritenere erroneamente
di non averladd tutto.



Allaluce di queste premesse “I'educazione ala vita affettiva e sessual€’
abbiamo preferito prenderla dall’ unico versante possibile: “la persond’.

Interessante € la prospettiva aperta a conclusione del progetto scaturi-
ta dopo le opportune valutazioni. Non possamo che riaffermare quanto la
persona umana abbia necessita di vivere le proprie relazioni ed essere aiu-
tata per quanto possibile a intrecciarle e svilupparle sempre. S riafferma
cosi lariproposizione della prospettiva antropologica che vede I'uomo atto-
re e protagonista della sua vita, sempre in relazione col mondo a cui appar-
tiene.

Grazie alle sollecitazioni dei famigliari abbiamo organizzato un bel per-
corso di “educazione ala sessualitd’ per loro stess e per i loro congiun-
ti, con I'idea di farne un corso di formazione a tutti gli effetti. Ci samo
dati I'impegno di ipotizzare contenuti e verificare I’andamento in termi-
ni di partecipazione, interesse ed efficacia rispetto all’obiettivo di offrire
uno spazio di espressione per conoscere i desideri che ruotano intorno al-
la sessualita e diffonderne i risultati. || cammino formativo ha permesso al-
le persone con disabilita intellettiva e alle loro famiglie di mettere a fuoco
guanto sentito e vissuto, e liberamente trasformars in gruppo di discussio-
ne, di aiuto e autoaiuto.

Il corso e stato organizzato in questo modo: i partecipanti persone con
disabilita intellettiva sono stati divis in tre gruppi condotti rispettivamen-
te da tre educatori professionali di cui un gruppo di sole femmine condotto
da un'educatrice e due gruppi di maschi condotti da due educatori. | corsi-
sti sono persone con disabilita che frequentano centri e cooperative, per ora
non indirizzate a percors di inserimento lavorativo. Il gruppo unico dei fa
migliari € stato condotto da uno psicologo.

Gli incontri s sono svolti a cadenza quindicinale per la durata di due
ore ciascuno. Dopo i quattro incontri avvenuti in contemporanea per giorni
e orari, e stato effettuato un quinto incontro collegiale frai conduttori del
corso e il gruppo dei famigliari al fine di effettuare una valutazione e una
riflessione su quanto fatto.

Data la particolarita di questa iniziativa primadi iniziare il percorso for-
mativo il gruppo docente ha incontrato in via preliminare congiunti e fa-
migliari dell’Associazione Sesamo per prima conoscers e accordars su
contenuti, metodi e organizzazione, cosi da rendere il tutto funzionale e ri-
spondente alle aspettative di ogni partecipante.

Maria Enrica Crotti ha condotto il gruppo femminile; Paolo Cereda e
Alberto Villai rispettivi due gruppi maschili e Giuseppe Castdli il grup-
po dei famigliari.

Il titolo del corso é quello del titolo dato a questo volume e il program-
ma e stato cosi declinato:



“Liberi di esprimere ed esprimers - Emozioni e sentimenti a confronto”

Maria Enrica Crotti, Educatrice Professonale;

“Conoscere se stess - Comunicare - Relazionars” Paolo Cereda, Educato-
re Professionale;
“Le relazioni affettive - Desideri a confronto” Alberto Villa, Educatore

Professionale;

“Sessualita e persone con disabilita intellettiva - Incontri con le famiglie’

Giuseppe Castelli Psicologo.

| titoli degli interventi formativi sopra descritti li ritroverete nei capitoli
del libro, e riassumono quanto di significativo accaduto.

A latere del percorso formativo abbiamo voluto verificare se la capacita
espressiva sollecitata durante I'esperienza di “educazione alla sessualita’ ri-
usciva ad emergere anche in altri contesti, e per questo abbiamo chiesto al-
la conduttrice del gruppo di Arteterapia che gia dall’anno precedente svol-
geva in associazione questa attivita, se riscontrava elementi di espressivita
correlati durante lo svolgimento del suo laboratorio. Per tale motivo é pre-
sente un suo capitolo, che mette a disposizione inoltre una descrizione sul-
la funzionalita e efficacia delle metodologie espressive e comunicative con
persone con disabilita intellettiva.

Premettiamo di non ritenerci esperti assoluti su come trattare la sessua-
lita delle persone con disabilita intellettiva, ma ci riteniamo invece pro-
fessionisti che hanno avuto voglia di mettersi in gioco in una nuova prova
professionale affrontando un argomento scarsamente trattato, ma di sicuro
interesse, consapevoli della grandissima importanza che riveste per la vita
umana.

Nel raccontare quanto & accaduto e per meglio riportare cio che ¢ emer-
so, per ragioni di rispetto della privacy i nomi citati sono del tutto immagi-
nari.

L'idea di un progetto cos fatto nasce dalla sensibilita e dal coraggio di
alcuni genitori dell’Associazione Sesamo di Rho che raccogliendo una nuo-
va sfida hanno coinvolto le famiglie associate, e proposto loro di mettersi
in gioco su un argomento delicato, controverso e oggettivamente difficile,
con la speranza di acquisire maggiori delucidazioni per conoscere e appro-
fondire i divers aspetti della sessualita, e possibilmente trovare strategie e
soluzioni per aiutare i propri congiunti a governare i desideri intorno ad es-
sa. “La sessuditd’ per la ddlicatezza del tema che porta con sé & sempre
stata fonte di preoccupazioni e ripensamenti.

Giuseppe Castelli
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1. Educare alla sessualita

Educare alla sessualita, di Giuseppe Castelli

[ primo capitolo ha il compito di introdurci nell’argomento che viene
trattato sulla base di come s presenta la sessualita nelle persone che ab-
biamo incontrato, con quali contenuti § manifesta, e quali desideri da es-
sa prendono origine. E sembrato il modo migliore per poterla comprende-
re e su dati di realta poter partire per riflettere opportuni approfondimenti
e mettere a fuoco gli aspetti di maggiore interesse. Un tema senza dubbio
complesso affrontato sulle esigenze della persona senza riferirs a partico-
lari paradigmi preordinati, in ragione al tipo di educazione ricevuta secon-
do le esperienze fatte e vissute. Questo specifico tema ¢ correttamente af-
frontabile se s tiene conto di come la sessualita € maturata nel corso di
ogni singola esistenza in rapporto alla propria concezione di sessualita e a
quanto culturalmente concepito nel tempo. Facilmente influenzabile dall’i-
dea di sessualita che ogni societa ha imposto nel corso della storia con tutti
i cambiamenti di visuale propri di ogni epoca.

Per tali ragioni una considerazione a parte va fatta per le persone con di-
sabilita intellettiva riguardo la loro sessualita e il loro modo di vivere, da
cui scaturisce il modo di governare le relazioni affettive e le risorse perso-
nali a disposizione. Ci sono aspetti che vanno saputi e vi & un linguaggio
che deve divenire comune per comprendere le ipotes che questo libro pro-
pone.

Il vero obiettivo & quello di offrire un canale interpretativo di lettura uti-
le per aiutare a comprendere nel modo piu pertinente possibile cosa € la
sessualitain queste persone.

In generale possiamo dire che per nostra condizione culturale ai genito-
ri, sin dai primi anni di vita dei loro figli, ¢ affidato I'importante compito
di dare, tra virgolette, una corretta informazione e una possibile formazio-
ne, anche per quanto riguarda la sessualita umana. Le prime curiosita lega
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te alla sfera della sessualita sono solitamente le piu difficili da soddisfare,
ma proprio per questo sono anche quelle pit importanti da affrontare nel
modo piu corretto possibile. Per questo ogni tempo ha avuto a disposizione
una sua copiosa letteratura specifica, ma la disponibilita e I'apertura dei ge-
nitori nei confronti dei figli sono rimaste I'unico vero grande aiuto per ad-
dentrars in tale argomento.

Da sempre il modo di descrivere, spiegare, parlare, ericercare i modi pit
opportuni per trattare I'argomento della sessualita con i figli € rimasto e af-
fidato alle singole sensibilita, comprese quelle dei professionisti.

Le reazioni che ne seguono da parte dei fruitori difficilmente possono
essere generalizzate, ma come sempre possono trovare una sede di com-
prensione valutando ogni singolo caso. Come queste si configurano alle
prime manifestazioni della sessualita, saranno una sorta d'impronta com-
portamentale che influenzera il resto della vita andando a contribuire per la
sua parte a corretto sviluppo intellettuale ed emotivo della personalita

In buona sostanza bisogna superare preoccupazioni e paure sforzandos
di toccare con i propri figli anche e soprattutto quest’argomento.

Anche la scuola spesso fa fatica ad addentrars nel tema e non sempre &
efficace nella trasmissione delle pitt opportune informazioni in merito.

Nella maggior parte dei programmi scolastici quasi mai s parla dei ri-
svolti affettivi ed emotivi che s legano alla sessualita, ma il pit delle vol-
te viene trattata la fisiologia della genitalita e delle differenze biologiche tra
I’'uomo e la donna.

Spezzando una lancia in sua difesa a questa situazione di sempre biso-
gna convenire che I'argomento necessita di maggiori riflessioni e approfon-
dimenti. Gioca un ruolo favorevole per la sua riuscita sistemare il tutto te-
nendo conto dell’etd, del grado di preparazione e formazione personale dei
singoli partecipanti, e cosa piu difficile avere un’idea di quali sono le aspet-
tative dei discenti in questione. La riuscita di un’azione formativa non puo
prescindere dalla valutazione di questi aspetti. | format gia preordinati ri-
schiano di rendere asettica e inefficace tale azione e non incidere per nulla
SuU una vera crescita personale.

Di certo il piano piu corretto € tale se coniuga la dimensione della ses-
sualita con quella dell’affettivita. La disgiunzione di questi due aspetti non
puo avere senso poiché sappiamo per scienza che la sessualita ¢ un istinto,
un'energia che trova soddisfazione indirizzandoci prima verso noi stessi e
poi verso gli altri secondo tutte le forme a noi oggi conosciute. Sentire pia-
cere ed essere attratti da persone e cose hanno origine dalla capacita affet-
tivaindividuale. L'attrazione, qualunque essa Sia, hasce anche dal desiderio
inconscio di provare piacere nelle diverse situazioni ed esperienze. | nostri
desideri fanno sempre leva sulla voglia di avere e possedere, sulla volonta
di convogliare la nostra attenzione verso le cose perché queste riscuotono il
nostro interesse e quindi il piacere di poterle avere e possedere.
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Tale dinamica s crea solo ed esclusivamente perché € stimolata la no-
stra affettivita che ci spinge a uscire da noi stess e andare verso gli altri e
il mondo circostante in generale. Il piacere come soddisfacimento sessua-
le nasce se la dimensione dell'affettivita trova una via d' espressione con un
punto d’arrivo che puo essere di vario grado e natura. La nostra sessuali-
ta trova forma nell’affettivita, tracciando inseme ad essa stili e modi di af-
frontare le relazioni, i sentimenti, le emozioni, esito di desideri vissuti in
rapporto alle caratteristiche della personalita. Toccano in modo pit elevato
il grande bisogno dell’animo umano di essere amati e desiderati per quello
che siamo e per cio che siamo capaci di dare.

Spesso s continua a confondere la sessualita con la genitalita (apparati e
organi genitali) e questo rischia di portarci notevolmente fuori strada quan-
do abbiamo necessita di osservare e valutare comportamenti e azioni ad es-
sa collegati.

Gia nel 1936, lo psichiatra austriaco Wilhelm Reich scrisse che I'educa-
zione sessuale dei suoi tempi era diseducativa perché s limitava alla biolo-
gia, senzatoccare gli aspetti psicologici dell’attrazione e delle pulsioni, che
erano quelli cui gli adolescenti erano piu interessati. Non € una novita sa-
pere che emozioni e sentimenti sono il vero motore dell’animo umano.

| programmi di educazione alla sessualita fanno parte del curriculum di
molte scuole in tutto il mondo, main molti Paes rimane materia controver-
sa, speciamente per quanto riguarda I'eta in cui s dovrebbe cominciare a
impartire agli studenti tale educazione, che tipo di dettagli approfondire e
quali argomenti mettere a tema. Possono esserci particolari necessita socia-
li chelaindirizzano nei contenuti. Pensiamo ad esempio in Africa per pre-
venire e affrontare il diffonders dell’AIDS o altre smili malattie.

Per quanto riguarda le persone con disabilita e in particolare le perso-
ne con disabilita intellettiva le opportunita per accedere a forme di edu-
cazione alla sessualita fuori dalla loro cerchia famigliare & pressoché nul-
la. Nessuno ha mai pensato di strutturare e organizzare in modo organico
e continuativo attivita in tal senso. Posso credere che ciod sia oggettivamen-
te difficoltoso, non sapendo bene come declinare un simile argomento ap-
prontando adeguati adattamenti di programma con piu rispondenti conte-
nuti, per rivolgersi in modo efficace ai potenziali fruitori. Senza pensare
inoltre, quanto abbiano potuto giocare le implicazioni morali e culturali
sulla questione nell’evitare di prenderlain considerazione.

Il vero sforzo consiste nell'aiutare le persone a prendere una maggio-
re coscienza della propria sessualita e di tutte le variabili ad essa connesse.
Su questo obiettivo vanno concretizzati i programmi personalizzandone i
contenuti. Credo Sia questa I'unica strada possibile per ipotizzare favorevoli
margini di successo per lareale crescita delle persone.

Individualizzare proposte formative significa dover modificare, adatta-
re e trattare nei modi, nei contenuti e nel termini linguaggi piu appropria-
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