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PREMESSA

Sebbene nella storia dellumanita si siano verificate altre Pandemie, solo per citarne una

recente, I' influenza spagnola che nel biennio 1918/1920 contagid circa 200 milioni di
persone in tutto il mondo, quello che distingue la pandemia da coronavirus & senz’altro il
modo in cui le Nazioni stanno affrontando questa emergenza sanitaria e in particolare I'ltalia
che, di fronte alla rapida diffusione del contagio, si € distinta per la prontezza di intervento
ma soprattutto per la severita delle misure restrittive.

Non era mai avvenuto che un’intera nazione fosse messa in isolamento, imponendo
drastiche misure che hanno comportato effetti i cui segni rimarranno, indubbiamente, nel
medio- lungo periodo.

Da questa consapevolezza nasce il presente lavoro, che si configura come un‘analisi
esplorativa in grado di indagare i vissuti emotivi dei minori con disabilita e delle loro famiglie
durante 'emergenza pandemica.

L’indagine €, inoltre, in continuita con nostre precedenti ricerche di carattere quantitativo
condotte su un target di adolescenti normodotati nella fascia di eta 14/19 anni che ha
consentito di raccogliere dati quantitativi, tralasciando pero I'impatto psicologico e il vissuto
emotivo del periodo di isolamento?.

Difatti, durante il lockdown é risultato complicato sondare qualitativamente I'impatto della
pandemia. L’unico strumento di raccolta dati valido e anche facilmente utilizzabile, in
quell’occasione, € stato il questionario on line che ci ha consentito di raggiungere un numero
elevato di persone. La stessa indagine pero, seppur riduttiva per il metodo utilizzato, ha
consentito una riflessione e spunti interessanti sui quali implementare ulteriori indagini per
comprendere I'evento “pandemia” secondo una prospettiva qualitativa.

E nata I'esigenza di recuperare una dimensione pill umana indagando I'impatto psicologico
e i vissuti emotivi che molto spesso non sono considerati in un'indagine quantitativa.
L’epidemia Covid-19 é certamente uno degli eventi piu impattanti che hanno segnato gli
ultimi mesi. Il confinamento sociale ha modificato i ritmi e le abitudini quotidiane, le modalita
relazionali, i pensieri e le emozioni. La decelerazione sociale?, come direbbe il sociologo

tedesco Hartmut Rosa, ha impattato sul singolo e sulle famiglie soprattutto su quelle piu

1Covid-19 Percezioni ed Emozioni degli adolescenti a cura di Falzarano Maria Libera e Petrone Daniela, Laboratorio Nazionale di
Sociologia Cassiopea - ASI- https://www.asi-sociology.com/
2Accelerazione e alienazione Per una teoria critica del tempo nella tarda modernita- di H. Rosa G. Einaudi Editore 2015
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vulnerabili. Il mondo esterno e stato accessibile solo attraverso i dispositivi digitali che ci
hanno consentito di mantenere vive le nostre attivita e le nostre relazioni.

La digitalizzazione della realta quotidiana ha interessato anche il mondo dell'istruzione e il
sistema educativo impattando in maniera piuttosto pesante su alcun categorie piu
vulnerabili. Abbiamo assistito alla violenza dei detenuti, allaumento di casi di violenza
domestica, a bambini costretti a casa con famiglie maltrattanti, a persone che hanno dovuto

interrompere le terapie, ad anziani in difficolta per reperire i farmaci.

Qual é stato, dunque, I'impatto di queste misure restrittive inaspettate?

Cos’ha rappresentato la quarantena per i minori disabili?

E per le loro famiglie?



OBIETTIVI E METODOLOGIA

L obiettivo generale di questo lavoro e recuperare i vissuti, le emozioni, le storie di vita che
si sono verificate durante il periodo di quarantena e che sostanzialmente si perdono nelle
analisi quantitative che sono state svolte fino ad oggi, poiché ci si e focalizzati
principalmente sui numeri, rischiando di dare meno importanza al vissuto umano e
personale delle famiglie con bambini e ragazzi con difficolta, che hanno impattato con una
nuova realta a cui non eravamo preparati.

Partendo da una raccolta di storie di vita e storie di ricerca, tenendo in considerazione la
nostra categoria sovraordinata (punto di vista emozionale), si € proceduto ad analizzarla

attraverso tre categorie che riguardano:

e |l vissuto della routine quotidiana e di come sia cambiato nel periodo della
quarantena;

¢ le esperienze di didattica a distanza che sono state vissute da categorie vulnerabili
prevalentemente con disabilita, di come hanno avuto accesso o meno alle
opportunita di DAD, quali sono state le difficolta e come si & cercato di affrontarle;

o Sfera delle relazioni sociali: mancanza del gruppo di classe o del gruppo di pari,
interruzione delle attivita socio educative;

e Aspetto sanitario: continuita dei piani terapeutici individualizzati e se ci sono difficolta

nell'approvvigionamento dei farmaci;

L’apparato metodologico ha carattere esplorativo qualitativo.

La ricerca qualitativa basata su indagini, € una metodologia di ricerca meno strutturata,
utilizzata per ottenere informazioni approfondite sulle argomentazioni e le motivazioni
sottostanti dei soggetti coinvolti. Puo essere definita come una qualsiasi forma di raccolta di
informazioni organizzata, allo scopo di fornire una descrizione, ma non una previsione,
come nel caso della ricerca quantitativa.

Pertanto l'obiettivo finale & quello di contribuire ad una maggiore comprensione e
conoscenza del problema, dell'impatto che I'emergenza COVID-19 ha avuto sui nuclei
familiari con bambini e ragazzi con difficolta, secondo una prospettiva individuale.
Premesso che esistono numerosi sistemi di fare ricerca qualitativa, quella intrapresa in

guesto nostro percorso esplorativo si rifa alla modalita di raccolta di dati qualitativi, tramite
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interviste semi strutturate, in cui partendo dal tema prefissato, le linee guida e gli argomenti
presi in considerazione, si € predisposta un’apposita scaletta di domande a testimoni
privilegiati. Si €& lasciato ampio spazio all'intervistato raccogliendo la sua narrazione
“confinandola” tuttavia entro i temi che si intendono conoscere delle dimensioni da indagare.
A seguito dei Focus Group condotti in modalita telematica con i rappresentanti delle
Associazioni dei malati rari e cronici e al Garante dei diritti dei disabili, su esperienze e
difficolta durante il lockdown, si e proceduto alla costruzione del campione, della traccia di
intervista e alla realizzazione delle stesse.

Le interviste sono state condotte in modalitd telematica con l'ausilio di software di
messaggistica istantanea (Skype-WhatsApp) o di applicazioni di teleconferenza (Google
meeting, Star Leaf) a 12 famiglie rappresentative della Regione Campania.

La scelta delle famiglie & avvenuta dietro segnalazione dei contatti forniti dalle associazioni
del settore che operano nei diversi territori delle province di Benevento, Napoli, Caserta e
Avellino.

L’elaborazione dei dati non & orientata all'individuazione di frequenze o di relazioni
statistiche ma & stata centrata sui soggetti; I'individuo € osservato nella sua interezza,
cercando di far emergere categorie concettuali costrutti teorici e ipotesi di relazione tra i
concetti.

| risultati sono presentati in una prospettiva di tipo narrativo e riflessivo con la presenza di
racconti di episodi, descrizione dei casi, spesso usando stralci di intervista relativi ai singoli

casi in forma anonima, per dare al lettore 'immediatezza del fenomeno analizzato.

“La ricerca qualitativa é un percorso in 4 azioni:

chiedere, testimoniare, interpretare, conoscere”

(Stein & Mankowski, 2004)
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IL VISSUTO DELLA ROUTINE QUOTIDIANA

Il lockdown, un evento improvviso ed imprevedibile, ha stravolto la nostra ordinarieta
sconvolgendo completamente il nostro modo di vivere. Si e passati da una quotidianita ricca
di impegni e relazioni (scuola, lavoro, sport, hobby, amici), ad un'improvvisa “immobilita”,
“distacco” e “distanziamento” dalle persone, con un impatto emotivo e psicologico non
sempre positivi. Incertezza, paura, solitudine hanno generato forti tensioni emotive.

La situazione e stata ancor piu di difficile gestione laddove vivono persone con patologie

croniche, rare o con disabilita, con risvolti ancor piu critici guando i disabili sono minori.
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Dai racconti delle famiglie intervistate emerge chiaramente che ad essere maggiormente
coinvolte sono le mamme che si sono fatte carico di tutte le problematiche. Si sono ritrovate
a gestire le attivita del figlio, da quelle scolastiche a quelle quotidiane, in gran parte dei casi
senza alcun tipo di supporto esterno.

Molte famiglie si sono sentite sole, abbandonate. Nella maggior parte dei casi le famiglie
non sono state supportate dai professionisti che avevano in carico i propri figli, nel
mantenere la routine quotidiana importante per i minori con disabilita. Difatti per alcuni
disabili € indispensabile mantenere una quotidianita strutturata con esperienze ripetitive e

cicliche.
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terapie, incontri con i compagni di classe fuori dall'orario scolastico e la scuola stessa. Ci siamo tr:
situazione veramente difficile perché ha smesso qualsiasi attivita. Le prime due cle¢timane sono st
poi piano piano si entra nei ritmi, si creano dei nuovi equilibri. Con mio figlio abbiamo creato delle
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