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Servizio nazionale CEI per la pastorale delle persone con disabilità 

Convegno "«Noi» pellegrini di speranza” Roma, lunedì 28 aprile 2025 

 

PANEL “PROGETTO DI VITA” 

Paolo BANDIERA, Associazione Italiana Sclerosi Multipla APS ETS 

Buongiorno. A me il compito di introdurre questa sessione dedicata al progetto di vita.  

È un tema sicuramente straordinario nella sua prospettiva di ordinarietà. È però un 

tema – inutile nasconderlo – molto complesso, profondo e sfidante nello stesso tempo. 

Parlare di progetto di vita ci mette in relazione con la parte più intima, più profonda 

dell'uomo. Ci costringe a riflettere sul senso autentico delle cose. Progettare la vita, che 

sia la nostra o quella degli altri o farlo assieme, non lascia indifferenti. 

È un tema, si diceva, anche molto complesso. Ci sono tanti rischi all'orizzonte. Il primo 

è quello di incappare in banalizzazioni. Qualcuno potrebbe dire: ma cos'è poi il 

progetto di vita delle persone con disabilità? C’è sempre stato. Qualcun altro potrebbe 

aggiungere, usando dei luoghi comuni, che la vita non si progetta, ma si vive. 

Ancora abbiamo un rischio, il più alto tra tutti questi: adagiarci su delle formule 

ripetute, come la centralità della persona, l'autodeterminazione, … che se non 

vengono poi concretamente applicate, rese diritto, portate nell’organizzazione, 

nell'ingegneria dei servizi, di come questi vengono organizzati, in realtà rimangono 

delle belle parole, ma non cambiano davvero la vita delle persone. 

Un tema complesso, dicevamo, e ancora più complesso perché viviamo un'epoca di 

iperspecializzazione, in cui tendiamo a dare un nome, un'etichetta, con delle forzature 

anche di classificazioni estreme. Questo ci potrebbe portare ad avere il progetto di vita 

del medico, dell'operatore sociale, dello psicologo, dell'educatore, ma non il progetto 

di vita della persona con disabilità. 
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Già questo quadro di complessità ci fa capire quanto sia sfidante, ma mi ricollego 

all'intervento iniziale: la vera sfida nella sfida è combinare due dimensioni che non dico 

siano antitetiche, ma spesso non viaggiano insieme tra loro. 

La prima dimensione è quella dell'etica, dei valori, di ciò che è davvero importante per 

le persone; l'altra è quella dell'organizzazione, del metodo, dei processi. 

Sostanzialmente si tratta di fare in modo che portare la vita a essere un progetto non 

ci faccia disperdere il senso della direzione. 

La vita non ha bisogno di essere riempita di tante cose in cui affaccendarci, ma di una 

scelta di quelle cose importanti per le persone che siano in sintonia con le nostre idee, 

con i nostri pensieri, con quello che siamo e che vogliamo diventare ed essere. 

Allora termini come “profondità”, “sfide”, “complessità” potrebbero intimorirci. In 

realtà guardiamo oltre e lo facciamo con il sentimento tipico del pellegrino. Viviamo il 

progetto di vita come una sorta di pellegrinaggio nell'umanità, armati di – per usare 

un'espressione di questo Giubileo – un animo aperto, un cuore fiducioso, una mente 

lungimirante. Poi in sostanza tutto questo porta ad avere speranza in un cambiamento 

possibile. 

E allora mettiamoci in viaggio. Un viaggio attraverso principi – sono stati richiamati: la 

non discriminazione, l'uguaglianza, l'accessibilità –, convenzioni, ovvero patti 

internazionali, la Carta di Solfagnano, la Convenzione ONU sui diritti delle persone con 

disabilità, la legge 227, una legge che si fa a persona. 

Ma capiamo anche – e questo è un tema importante anche per raccontare all'esterno, 

in quella parte di mondo che è ancora sorda alla realtà, alla bellezza della disabilità – 

che quando parliamo di costruzione di progetti di vita in realtà ci stiamo occupando 

di progresso, di crescita, di sostenibilità. Ogni progetto di vita degno di questo nome 

intercetta delle tappe dell'Agenda ONU 2030 per lo sviluppo sostenibile. 
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Con i progetti di vita realizziamo una crescita davvero equa, giusta, durevole. 

Realizziamo una comunità fatta di parità di genere, di lavoro inclusivo, di città 

intelligenti degne di questo nome, come lo è stata Roma in questi giorni. 

Se questo è l'orizzonte, dobbiamo sapere che tali sentieri di sostenibilità fanno rima 

con persona, con pace, con partnership, con prosperità, con pianeta. Un pianeta in 

cui tutte le persone trovino il loro giusto posto. Questa è la nostra cornice di 

riferimento. 

Potrei anche usare un'altra espressione forte. Io sono stato colpito dalla frase di papa 

Francesco contenuta nella lettera di apertura del Giubileo in cui parla del cammino 

comune del pellegrinaggio, anche per la Chiesa, in termini di armonia delle diversità.  

Oggi veniamo da un'ispirazione musicale. In musica l'armonia è una combinazione di 

più note che creano, tutte con la propria attenzione, posizione e risoluzione, una nuova 

bellezza. Questo è un progetto di vita. 

E allora facciamoci delle domande per capire poi nel cuore cosa sia questo progetto di 

vita: da dove arriva? Dove va? Che cos'è? È già stato detto: il progetto di vita nasce 

dalla legge delega della disabilità, ma in realtà preesiste a tutto questo. Il Decreto 62. 

Noi abbiamo un'esperienza di più di vent'anni di progettazione individuale e con le 

persone con disabilità: i progetti ex articolo 14 della legge 328, i progetti per il “durante 

noi”, oltre che per il “dopo di noi”. 

Ma in realtà il progetto di vita segna un deciso, oserei dire coraggioso cambio di passo 

rispetto al passato. Cosa fa? Interconnette servizi, prestazioni, scardina degli 

atteggiamenti ingessati su se stessi, li ripensa, li rimette in discussione. 

Il ministro Locatelli ha detto che questa è l'occasione, è l'unico modo per realizzare 

questa pienezza dei diritti. E allora è un progetto di vita individuale perché non esiste 

standard. Ogni progetto è della persona. È un progetto davvero personalizzato perché 

nasce dalla storia, dai desideri, valori e aspirazioni, dal presente e dal futuro che la 

persona esprime.  
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Ed è anche partecipato, non in termini rituali. È il tuo progetto ed è di autentica 

titolarità: la persona decide di attivare un progetto di vita. La direzione è quella dei 

diritti. Mi è piaciuto moltissimo il video iniziale.  

Il progetto di vita incarna, dà sostanza, applica concretamente i diritti. E questa è la 

sua forza. Prendere principi che preesistono, quindi un diritto che richiama diritti, ma 

un diritto che applica dei diritti. Il progetto di vita è un diritto, così è definito dalla 

normativa. 

Ma come funziona? È un procedimento amministrativo. Ha tutta la dignità, le garanzie, 

le tutele di un procedimento amministrativo.  

Una domanda di parte, una valutazione multidimensionale. È qui, in questo momento, 

che raccogliamo le preferenze, i desideri, i valori. È qui che capiamo assieme il profilo 

di funzionamento, le competenze adattive. 

È ancora qui che andiamo a definire assieme, nuovamente, gli obiettivi di vita, obiettivi 

concreti, non soltanto aspirazionali. Come diventare un cantante lirico? Questi sono 

obiettivi, sono fattibili e devono essere tradotti con altrettanta concretezza in piani di 

sostegno, servizi che si fanno persona, che si modificano per accompagnare il 

funzionamento, i desideri, la realizzazione della persona. 

Si parla di budget di progetto. Non sono soltanto risorse economiche, ma anche 

umane, strumentali, di altro tipo. E abbiamo anche accomodamenti ragionevoli. 

Se il sistema non è ancora pronto, lo scardiniamo dall'interno. Troviamo delle 

risoluzioni necessarie e appropriate per garantire l'effettività – per quel caso – del 

diritto. È un altro strumento in più. 

Se tutto questo è progetto di vita, dobbiamo davvero capire perché dovrebbe 

interessarmi. Cos'è che mi porta come valore aggiunto? Ho tre risposte molto veloci. 

La prima è che il progetto di vita accresce, non toglie. Non dobbiamo averne paura, 

dobbiamo osare, crederci, dobbiamo investire nel progetto di vita. Esso potenzia, 
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riconcilia, ha una garanzia di non regressione, accresce. È vero, può anche 

trasformare, ma si tratta di una trasformazione in sintonia con le prospettive di crescita 

della persona. 

Ancora: è dinamico, continuo. Basta con questi buchi neri delle transizioni, queste 

voragini in cui le persone, dopo la scuola, si trovano magari inghiottite in un qualcosa 

che non si sa cosa possa essere. La vita è un flusso continuo. Il progetto di vita è un 

continuo, è dinamico, si plasma e si adatta.  

Dico un'altra cosa: prendiamoci la libertà anche di osare e di sbagliare, la libertà di 

rischiare. Qui non esiste la formula “buona la prima”; dobbiamo anche accettare il 

fatto che qualche volta possiamo avere la necessità di rivedere dei fattori, di metterli in 

gioco. Gli stessi obiettivi delle persone cambiano, la persona evolve e quella della 

continuità è una grande garanzia. 

L'ultimo elemento è sapere che dovrebbe interessarci perché crea delle soluzioni, ci dà 

delle soluzioni nuove. Uso questa immagine, un po’ evocativa: un coltellino svizzero in 

cui abbiamo tanti arnesi dentro – le prestazioni riabilitative, i centri diurni, le attività 

occupazionali –, ma non basta, le rimescoliamo, le rimoduliamo, le integriamo e se non 

ci fosse l'arnese, l'attrezzo che ci interessa, lo costruiamo noi. Insieme. Allora vuol dire 

che ha effettivamente una forza di modificare lo stato dell'esistente. 

Quali sono allora i messaggi chiave di questo progetto di vita? Torno alla frase di Papa 

Francesco: è davvero un'occasione per armonizzare leggi e politiche, prima di tutto. 

Le politiche della disabilità attraverso anche questo istituto non saranno più residuali. 

Con il progetto di vita staniamo delle situazioni dell'esistenza, delle frammentazioni 

artificiose, anche degli atteggiamenti di autoreferenzialità. 

Mi avvio alla conclusione raccontandovi una storia. Vivo per professione e per scelta da 

oltre trent'anni la realtà bella di un'associazione di persone con disabilità, come tante 

associazioni di persone con disabilità, nel mio caso l'AISM, l'Associazione Italiana 

Sclerosi Multipla. 
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È un luogo di vita insieme in cui percorsi di vita, anche se non progetti, si intrecciano e 

ti modificano, ti cambiano. Non si rimane indifferenti vivendo una realtà come questa.  

E proprio in questo contesto mi è accaduto negli ultimi giorni – credo non a caso – un 

fatto. Mi è capitato di confrontarmi con il pensiero di una persona con disabilità, con 

sclerosi multipla. 

Si trattava di un ecclesiastico, che nello spiegare prima di tutto a se stesso, secondo 

me, e poi anche alla sua comunità di riferimento perché voglia attivare con forza, con 

determinazione, il proprio progetto di vita, da ecclesiastico. Usava un'immagine a 

cerchi concentrici, dalla persona il progetto di vita si propaga fino ad arrivare alla 

comunità. 

E nel descrivere la forza ad urto del progetto di vita, usava questa immagine: per lui il 

progetto di vita vuol dire non un atto egoistico, ma mettersi a disposizione degli altri. 

Trasformare i servizi, innovare e creare il cambiamento vuol dire farsi lievito. In 

sostanza, per lui ecclesiastico è una parte della sua missione pastorale. 

E allora, se tutto questo è cambiamento, sperimentazione, noi dobbiamo anche avere 

un atteggiamento. Chiudo con un'immagine musicale che mi è molto cara, vista 

l'ispirazione che abbiamo ricevuto.  

La sperimentazione da qui al 2027 non è soltanto una finestra temporale: è uno spirito, 

un atteggiamento, un accettare il fatto che quelle norme – la 227 e il decreto 62 – sono 

degli ottimi contenitori, ma perché prendano vita, perché il diritto si faccia vita, quella 

vita dentro, la sostanza, ce la dobbiamo mettere noi, a partire da chi si metterà in gioco 

nello sperimentare questi progetti di vita. 

E dovremo ogni tanto, in qualche caso, anche accettare il fatto che non tutto è scritto, e 

usare una sorta di stile di interpretazione jazzistica, di improvvisazione, in cui ogni 

tanto si mettono delle note assieme, vite che suonano assieme. 

Vedrete che quell'accordo ci sembrerà dissonante; in realtà quell'accordo sarà bello, 

sarà nuovo, basterà soltanto avere il coraggio di suonarlo e di ascoltarlo con un 
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orecchio nuovo. E questo è ciò che dovremo fare: la sperimentazione come un atto di 

improvvisazione e di creatività. 

Chiudo con un saluto, che è anche poi un augurio a tutti noi, pellegrini di speranza in 

questo cammino del progetto di vita, che riguarda ciascuno di noi, non soltanto la 

persona con disabilità. 

Il saluto è antico, come il luogo in cui siamo: “Vale”, stai bene, state bene, stiamo bene, 

che in fondo vuol dire: cerca il tuo valore, sii in armonia, in accordo con le tue unicità, 

con le tue diversità, che sono quelle cose che creano davvero la bellezza della tua vita 

e ti rendono unico e insostituibile. 

E l'augurio che faccio a tutti noi convolti in questo percorso è che nel cercare, nel 

trovare le nostre vite, le nostre esistenze, incontriamo anche la grande dote di umanità 

che si cela nelle vite degli altri e siamo capaci finalmente di metterla davvero in circolo.  

Grazie. 


