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Prefazione

L’opera dei genitori per la formazione dei figli risulta sempre fondamentale, ma lo è particolarmente quando i bambini e gli adolescenti presentano qualche disabilità.

La minorazione visiva riceve dall’immaginario collettivo una connotazione emotiva assai profonda. Spesso, i pregiudizi inducono i genitori ad impostare in maniera inadeguata il processo formativo di un figlio che avevano atteso e sognato bello, forte ed intelligente e che, invece, pone loro problemi gravissimi ed inattesi.

La mancanza di un sistema di intervento precoce sui genitori e sui bambini lascia le famiglie sole, proprio nel momento in cui avrebbero maggior bisogno di aiuto: i primi tre anni di vita sono i più delicati e determinanti.

Si ringraziano vivamente i relatori, dottori Corrado Bortolin, Riccardo Chiarelli, Raffaella Salvo ed Enzo Tioli, per la squisita e generosa cortesia con la quale hanno accettato di mettere a disposizione di un più vasto pubblico le osservazioni, brillantemente svolte durante i lavori di Perugia.

Con uguale calore, si ringraziano i molti genitori che hanno contribuito alla presente raccolta.

Tommaso Daniele

Presidente Nazionale dell’Unione Italiana dei Ciechi

Saluto iniziale

Sono Tommaso Daniele, il Presidente Nazionale dell’Unione Italiana dei Ciechi. 

Vorrei, innanzitutto, dedicare un pensiero commosso alle vittime dell’attentato terroristico di Madrid. Credo di interpretare il pensiero di tutti i presenti, dicendo che ogni atto di terrorismo è   esecrabile e che al popolo spagnolo va la nostra più convinta solidarietà, solidarietà che Vi invito ad esprimere con un caldo applauso. Grazie.

I convegni della nostra Unione si aprono, generalmente, con un mio saluto che molto spesso si trasforma in intervento. Questa sera, voglio, invece, attenermi al programma e limitarmi a poche parole di benvenuto e a qualche riflessione.

Benvenuti, dunque, a nome dei ciechi italiani. 

Il convegno, che stiamo per svolgere in questa antica e suggestiva città di Perugia, spero sarà interessante e stimolante per tutti noi. Siamo qui per aiutare i genitori a prendere maggior coscienza del ruolo che possono avere nello sviluppo dei figli affetti da minorazione visiva. Il Vicepresidente Nazionale della nostra Unione, il prof. Enzo Tioli, dirà come i rapporti tra la famiglia e la scuola possono agevolare la formazione e l’integrazione sociale dei bambini e dei ragazzi non vedenti, dei quali, d’ora in poi, parlerò come dei “nostri ragazzi”. Il prof. Roberto Segatori dirà quanto è importante, per le famiglie, lo scambio delle esperienze. La dr.ssa Raffaella Salvo e il dr. Corrado Bortolin spiegheranno che la riuscita del processo formativo è legata al fatto che genitori e ragazzi abbiano stima di se stessi e fiducia gli uni negli altri. Infine, il dr. Riccardo Chiarelli parlerà dell’età adolescenziale, delicata per tutti i ragazzi e ancor più per i nostri. I temi in discussione sono affascinanti e questo lascia presagire che i nostri lavori saranno proficui.

Desidero ringraziare tutti coloro che si sono adoperati perché questo incontro potesse aver luogo. In primis, i dirigenti locali dell’Unione Italiana dei Ciechi: i Consiglieri Provinciali, i Consiglieri Regionali e il Consigliere Nazionale, Benito Spadini. In special modo, desidero ringraziare  Giuliano Ciani, Presidente della locale Sezione dell’Unione Italiana dei Ciechi e Presidente del Centro Servizi per il Volontariato di Perugia, Centro che ha generosamente collaborato, sia sul piano organizzativo, che su quello economico, all’organizzazione dell’iniziativa. Naturalmente, il mio ringraziamento va anche agli Enti e alla Istituzioni locali, il Comune, la Provincia, la Regione, l’Università, che, in vario modo, ci hanno sostenuto e che ora sono qui presenti, a confermare che Perugia è città sensibile non solo alla cultura, ma anche alla “cultura aperta”, cosa di cui dà illustre prova con la sua Università per gli Stranieri. Il mio ringraziamento va, inoltre, al Vicepresidente Tioli, che interviene, qui, in veste di relatore e che, soprattutto, ha curato l’organizzazione del convegno per conto della Direzione Nazionale dell’Unione. Infine, desidero ringraziare il Comitato Nazionale dei Genitori che ha voluto questo incontro con grande forza e grande convinzione. 

Mi rivolgo, ora, a Voi tutti, genitori presenti, per invitarVi a cogliere questa straordinaria occasione di incontro, discutendo in tutta serenità e tranquillità, senza alcun problema di forma, delle difficoltà dei Vostri figli, dei nostri ragazzi. Ci è data l’opportunità di definire, qui, tutti assieme, un’agenda delle azioni che possiamo intraprendere per dare soluzione ai bisogni dei nostri ragazzi. Naturalmente, gli obiettivi che ci prefiggeremo, dovranno essere realistici. Spesso, alla nostra Unione vengono formulate richieste alle quali non siamo in grado di dare risposta. Il prestigio dell’Unione Italiana dei Ciechi è grande, ma non è sufficiente a realizzare interventi, per i quali sono necessari risorse, economiche ed organizzative, che non abbiamo. Questo convegno deve, allora, servire anche a conoscere meglio l’Unione Italiana dei Ciechi, a capire fin dove può arrivare la sua azione promozionale e rivendicativa, a vedere le sue possibilità e i suoi limiti. Questa è, dunque, un’occasione importante per elaborare una sintesi ed un piano di lavoro comuni.

L’Unione Italiana dei Ciechi tiene molto alla collaborazione dei genitori. Per averVi al nostro fianco, dieci anni fa, abbiamo pensato di costituire, all’interno della nostra Unione, i Comitati Provinciali, i Comitati Regionali e il Comitato Nazionale dei Genitori. Purtroppo, questi Comitati non sono stati creati in tutte le Province e in tutte le Regioni. Occorre sollecitare i dirigenti, distratti o pigri, ed invito Voi, genitori,  a pretendere che, là dove mancano, i Comitati vengano costituiti. Vi chiedo, inoltre, di essere presenti nei Consigli Provinciali e Regionali dell’Unione Italiana dei Ciechi. AverVi come partner è importante. Forse qualcuno dei nostri Presidenti Provinciali e Regionali non ne è ancora del tutto convinto. In tal caso, di nuovo, Vi invito a chiedere voce e spazio.   

Non dubito che gli obiettivi, che ho proposto alla Vostra attenzione, saranno effettivamente raggiunti.

Prima di finire, desidero lanciarVi un ultimo appello su un tema che riteniamo cruciale: l’avviamento dei nostri ragazzi all’attività motoria e alla pratica sportiva. La maggior parte dei nostri ragazzi non ha, purtroppo, nessuna consuetudine con l’esercizio fisico. Questo perché, mal interpretando le proprie responsabilità (che non sono solo di vigilanza, ma anche e soprattutto educative), genitori e docenti allontanano il bambino non vedente da attività potenzialmente pericolose, come i giochi di movimento e lo sport. L’attività fisica e sportiva è, invece, fondamentali nel processo formativo dei nostri ragazzi. Se vogliamo che la loro formazione non sia esclusivamente verbalistica e mnemonica, che il loro sapere sia anche un saper essere ed un saper fare, dobbiamo impegnarci perché essi svolgano, con frequenza e regolarità, le attività fisico-motorie e le cosiddette attività integrative. Per l’anno in corso, noi della Presidenza e della Direzione Nazionali dell’Unione abbiamo deciso di condurre una campagna per promuovere l’educazione sportiva dei nostri ragazzi, campagna che sta per partire e che ho illustrato in una lettera indirizzata a tutti i genitori di bambini ciechi ed ipovedenti. Si tratta, ripeto, di valorizzare l’attività motoria, in modo tale che essa venga intesa e vissuta come attività che educa e forma. A livello nazionale, terremo una conferenza stampa di presentazione dell’intera campagna; realizzeremo un filmato per mostrare la pratiche sportive dei nostri ragazzi; raccoglieremo le testimonianze di nostri migliori atleti; produrremo manifesti e spot promozionali. A livello locale, chiederemo ai nostri dirigenti di promuovere, sul tema, un incontro destinato ai genitori, agli insegnanti di sostegno e curriculari, agli operatori sociali e agli amministratori. 

Concludo, con la fiducia che l’appello lanciato dall’Unione Italiana dei Ciechi a Voi, genitori tutti, non resterà inascoltato. 

Grazie ancora per essere qui.

Silvano Pagura

Presidente della Federazione Nazionale delle Istituzioni pro Ciechi

Messaggio di saluto

La Federazione Nazionale delle Istituzioni Pro Ciechi è l’organo al quale aderiscono gli Istituti che hanno superato la bufera del 1968 ed hanno saputo trovare un impegno pedagogico ed operativo in specifiche aree di competenza: sussidi didattici, ipovisione, informatica, cecità con minorazioni aggiuntive, accoglienza di persone anziane ed altro. Oltre a queste attività specifiche, nelle quali ciascun Ente si è andato specializzando, gli Istituti ne svolgevano e ne svolgono anche altre, come trascrizione e registrazione di testi, assistenza varia di carattere ricreativo e sportivo, gestione di biblioteche specializzate e iniziative di natura diversa. Tutti, comunque agevolano e sostengono l’integrazione scolastica dei nostri ragazzi con personale specializzato. 

Fanno parte della Federazione anche l’U.I.C., l’I.RiFo.R., l’U.N.I.Vo.C. e la Biblioteca Italiana per i Ciechi.

L’istruzione dei giovani non vedenti e ipovedenti costituisce l’impegno fondamentale della Federazione, che in primo luogo mette a disposizione sussidi didattici speciali, predisposti in un laboratorio che con pazienza e sacrificio siamo venuti attrezzando a Roma. Essi vengono  ceduti alle scuole dove sono iscritti alunni minorati della vista, nonché alle famiglie, le quali possono riceverli in misura notevole a titolo gratuito.

Vengono anche organizzate mostre itineranti, cioè esposizioni del materiale didattico, trasportate da un pulmino apposito. Esso sosta per tre giorni in ciascun capoluogo di Provincia, i sussidi vengono ospitati in una scuola e genitori, insegnanti, operatori scolastici, addetti stampa e autorità sono invitati a conoscerli, a verificarne e divulgarne l’uso. Riusciamo a visitare due o tre Regioni all’anno, grazie alla competenza di un nostro esperto, affiancato da personale segnalato dalle Sezioni Provinciali dell’U.I.C., per la conferenza stampa e per le dimostrazioni didattiche e informatiche. Inoltre, la Federazione gestisce tre Centri periferici, che affiancano i 13 gestiti dalla Biblioteca Italiana per i Ciechi di Monza. In questi Centri, personale specializzato si mantiene in contatto con le famiglie e con le scuole, dove studiano alunni minorati della vista, presenta e illustra il materiale didattico ed affronta tutti i problemi che i singoli casi possono manifestare.

Anche soltanto da queste sommarie indicazioni, emerge l’importanza che tutti noi attribuiamo all’istruzione dei giovani: essa è base insostituibile del riscatto sociale delle persone non vedenti.

La scuola deve aprirsi a tutti i nostri ragazzi, tutti devono avere a disposizione testi braille o a caratteri ingranditi, quaderni per scrivere e disegnare, carte storiche e geografiche in rilievo, materiale tattile per la matematica, modelli ed esemplari di varia struttura e dimensioni per le scienze naturali, strutture tecnologiche per l’educazione informatica. Senza tutto questo, l’istruzione dei ciechi resterebbe un fatto di parole, sarebbe verbalistica e vuota di concetti, perché i concetti si costruiscono e si arricchiscono soltanto attraverso la pratica e l’esperienza concreta.

Non basta: tutti i nostri ragazzi devono guadagnare anche la massima possibile autonomia. Lavarsi, vestirsi, camminare, correre, giocare, sbrigare piccole mansioni, come i loro coetanei che vedono. L’infanzia deve essere gioiosa e vivace, anche se manca la vista e questo non si può ottenere senza la collaborazione di Voi genitori. Per tale motivo la Federazione, in collaborazione con l’Unione e con gli altri Enti collaterali, ha organizzato lo scorso anno un corso a distanza per insegnanti e organizza attualmente un corso a distanza destinato ai genitori. Il corso viene offerto e deve essere seguito mediante il computer. Ogni martedì, al mattino, un docente invia con tecniche informatiche la propria lezione, che può essere letta e stampata da qualunque genitore che si sia iscritto al corso e che si colleghi con l’apposito sito. Si può anche dialogare con gli esperti che hanno tenuto la lezione; in particolare nel pomeriggio del martedì seguente sono pronti a fornire le delucidazioni e i chiarimenti che venissero richiesti. 

Come abbiamo fatto per il corso destinato agli operatori scolastici, così tenteremo di raccogliere tutto il programma in svolgimento per i genitori su un cd-rom, che distribuiremo più avanti, affinché siano molti quelli che vorranno trarre profitto dai consigli degli specialisti, che abbiamo scelto tra i migliori che operano in Italia. 

Io stesso, rimasto privo della vista dalla prima infanzia, ho potuto beneficiare dei consigli e dei suggerimenti che hanno ricevuto i miei genitori e mi sono trovato benissimo allora e anche in seguito, fino ad oggi. 

Insegnate, voglio insistere, ai Vostri figli a rendersi il più possibile autonomi e anche simpatici, a dare agli altri qualche cosa di proprio, nell’amicizia, nella collaborazione, nell’ascolto dei problemi che possono turbare i loro amici: al limite anche il sorriso è un dono.

Lo so, i casi più difficili sono quelli dei meno fortunati che, oltre alla minorazione visiva, sono portatori di minorazioni aggiuntive. Anch’essi però possono trovare risposte e aiuto contro le difficoltà che ostacolano la loro crescita e possono quindi camminare verso una maggiore autonomia. Non posso dimenticare la bambina che non parlava e sembrava che non pensasse. Invece la madre, con la collaborazione di esperti, le ha insegnato ad usare la tastiera del computer (comunicazione agevolata). All’inizio teneva le sue mani su quelle della bambina, tanto che gli scettici supponevano che indirettamente fosse la madre stessa a premere i tasti; poi, lentamente, la mano della madre si andò spostando, prima sul polso, poi sull’avambraccio e sul braccio, infine sulla spalla. Da ultimo, le stava soltanto accanto, senza toccarla e la bambina scriveva e ci faceva leggere pensieri profondi e a volte spiritosi, che di solito i coetanei non hanno. Ora comunica con tutti. Bisogna essere convinti che l’Unione, la Federazione e tutti gli altri Enti collegati perseguono l’ideale dell’istruzione, del lavoro, dell’assistenza e, in una parola, della libertà della persona non vedente. A questo ideale il presente convegno porterà certamente contributi nuovi, specialmente con l’apporto dei genitori qui convenuti. Questo è il mio auspicio e il senso più vero del mio affettuoso saluto.

Giuliano Ciani

Presidente del Centro Servizi Volontariato di Perugia e della Sezione Provinciale dell’Unione Italiana dei Ciechi di Perugia

Messaggio di saluto 

Il convegno odierno riveste un’importanza che non sfugge ad alcuno. Proprio per questo, allorquando è stata ventilata l’ipotesi di realizzarlo, la Sezione di Perugia ha dato la propria totale disponibilità. 

Questo convegno è il primo che ha quali destinatari i genitori di bambini non vedenti e che si svolge in Italia. 

Di questa necessità si sono fatti portavoce i genitori stessi, a testimonianza del fatto che è maturata fortemente la consapevolezza di affrontare i problemi dei genitori attraverso l’incontro di questi, al fine di evidenziare le problematiche di ciascuno, metterle a confronto e possibilmente portare a sintesi il dibattito; indicando anche all’Unione Italiana Ciechi le necessità legate al disagio, al trauma dell’impatto con la nascita di un figlio non vedente e alle possibilità di mantenere un equilibrio all’interno del nucleo familiare, in maniera tale da poter affrontare questo grande problema con la serenità necessaria e con i supporti di carattere scientifico e strumentale opportuni.

Tutti noi abbiamo vissuto un’infanzia complicata dalla nostra situazione particolare; in quel periodo le nostre famiglie hanno dovuto quasi sempre da sole confrontarsi con la realtà non semplice di un figlio non vedente, da sole hanno dovuto inventare strumenti, soluzioni, le più svariate e le più empiriche, per consentirci in qualche modo di vivere nel contesto ambientale una vita, la più dignitosa e normale possibile.

Alle carenze di allora riconducibili alla Pubblica Amministrazione si è cercato di far fronte attraverso una serie di norme che hanno riguardato molteplici aspetti della vita dei non vedenti, tuttavia le problematiche legate al primo periodo di vita del bambino non vedente non hanno trovato ad oggi un’adeguata soluzione.

La mancanza di specifiche professionalità, capaci d’intervenire al momento della diagnosi per poi seguire ed assistere la famiglia nell’affrontare nel migliore dei modi le turbative che l’evento negativo produce, è certamente un problema da affrontare e risolvere in tempi rapidi.

Mi auguro che questo nostro incontro possa rappresentare il primo passo di un percorso caratterizzato dal confronto tra genitori e Associazione, dal quale credo non sia possibile prescindere.

Questa manifestazione viene realizzata in sinergia  con il Ce.S.Vol. di Perugia (Centro Servizi  Volontariato), che mi onoro di presiedere, dal Comune di Perugia e dall’Amministrazione Provinciale di Perugia, che hanno ritenuto di grande importanza  le tematiche oggetto del convegno, impegnandosi finanziariamente per la sua realizzazione.

In particolare il Ce.S.Vol. ha curato e sta curando tutta la parte organizzativa e gestionale dell’evento, per cui ritengo importante, per le motivazioni che poi espliciterò, spiegare sia pure in maniera sintetica che cos’è il Ce.S.Vol.

Il Ce.S.Vol. è un’Associazione di associazioni con proprio Statuto e con propri organi sociali che nel 1998 è stata scelta dal Comitato di Gestione del Fondo Speciale per il Volontariato della Regione Umbria per gestire il Centro di Servizi per il Volontariato per la Provincia di Perugia secondo quanto previsto dalla legge 266/91 (legge quadro per il Volontariato) e dai successivi decreti attuativi.

Il Centro di Servizi per il Volontariato per la Provincia di Perugia ha la finalità di fornire servizi per “sostenere, promuovere e sviluppare le organizzazioni di volontariato, iscritte e non al Registro Regionale”.

È una struttura di supporto e di servizio, che sviluppa strumenti utili e accresce le potenzialità d’intervento del mondo del volontariato.

L’accesso ai servizi è gratuito. 

Con modalità differenti è in grado di fornire servizi anche ad altri soggetti del Terzo Settore, Enti Pubblici ed Enti del mondo profit.

Il Centro offre servizi di attività di ascolto, informazione e orientamento, di consulenza legale, legislativa e normativa, fiscale, amministrativa, assicurativa; di marketing e raccolta fondi; di consulenza sui principali aspetti della contabilità e del bilancio; di attività d’informazione e comunicazione; di formazione; di supporto a progetti anche sperimentali e innovativi; di comunicazione delle iniziative delle organizzazioni.

Il Centro di Servizi è finanziato dal Fondo Speciale per il Volontariato creato in ogni Regione dagli accantonamenti effettuati secondo la normativa vigente dalle Fondazioni bancarie. 

Dopo 6 anni di attività, si è registrata una sempre maggiore aderenza tra i servizi e le iniziative realizzate attraverso il coinvolgimento e la partecipazione della ormai quasi totalità delle associazioni di volontariato e di promozione sociale che insistono sul territorio della Provincia di Perugia. 

Va sottolineato il sempre maggior interesse che i mezzi di comunicazione stanno dimostrando sia per le iniziative del Centro, che per quelle delle Associazioni che nel Ce.S.Vol hanno trovato uno strumento efficace per promuovere la propria presenza con continuità e qualità. 

Ne è prova la sempre più diffusa abitudine da parte di molte testate giornalistiche di riferirsi al Centro come “fonte di notizie”. Inoltre, l’attivazione di alcuni servizi innovativi (in primis il servizio grafico con tutto il comparto stampa) ha ulteriormente portato a maturazione quel processo di fidelizzazione nei confronti del Centro da parte di Organizzazioni ed Associazioni già attive, ma anche di quelle di recente costituzione. 

L’adesione formale al Ce.S.Vol. è una opzione lasciata alla libera scelta dei Presidenti delle Associazioni che intendono partecipare direttamente alla gestione del Centro. Il Ce.S.Vol. sotto il profilo organizzativo è strutturato in maniera tale da soddisfare le esigenze delle Associazioni, raggiungendole direttamente sul territorio attraverso sportelli periferici disseminati su tutti gli ambiti territoriali individuati dal piano sociale regionale.

Da quanto detto emerge chiara la necessità, da parte dell’Unione, quale Associazione, e da parte dei gruppi di genitori, di interagire con i vari Centri servizi sparsi sull’intero territorio nazionale. Il fatto che il Ce.S.Vol. perugino sia presieduto da un’esponente dell’Unione Italiana Ciechi dimostra la necessità che la nostra Associazione non deve rimanere chiusa in se stessa, ma aprirsi all’esterno, interagire con la realtà associativa del territorio, ponendosi non certo in maniera supponente ma con grande disponibilità ad ascoltare gli altri, a conoscere le problematiche anche di ambiti diversi da quello che ci riguarda e a lavorare insieme entrando a far parte di progetti ed organismi interassociativi con grande umiltà. 

È di tutta evidenza che una scelta diversa da quella sopra evidenziata da parte della dirigenza perugina avrebbe certamente reso l’Unione Italiana Ciechi locale del tutto marginale rispetto al contesto associativo della Provincia.

La giustezza della scelta effettuata è dimostrata anche dal fatto che oggi può avere inizio questo convegno. Per quanto riguarda infine i gruppi dei genitori, questi possono interagire con i Centri servizi, come per altro anche i genitori con bambini con altri handicap già fanno, proponendo corsi di formazione con personale qualificato, ovvero l’effettuazione di seminari a tema, il tutto organizzato e finanziato dai Centri servizi.

Sono certo che il Presidente Nazionale vorrà promuovere in futuro iniziative analoghe a questa, come sono certo che l’Unione Italiana Ciechi saprà tradurre in azioni concrete ed efficaci le indicazioni che emergeranno nel corso dei lavori di questa assise.

Enzo Tioli

Vicepresidente Nazionale dell’Unione Italiana dei Ciechi

Rapporti famiglia/scuola per agevolare la formazione personale e l’integrazione sociale degli alunni con disabilità visiva

La problematica che mi è stato chiesto di affrontare è vasta e complessa; comunque, farò del mio meglio, per contenere il mio intervento entro i limiti di tempo che mi sono stati assegnati, richiamando soltanto alcuni temi fondamentali che meriterebbero ben altro approfondimento.   

Ogni momento dell’esistenza di ciascuno di noi costituisce sempre, sia pure con modalità diverse, un’occasione formativa, un’opportunità di crescita. Su questo presupposto, si vanno organizzando le varie iniziative di educazione permanente. Tuttavia, vi sono dei periodi della vita di ogni individuo nei quali l’aspetto formativo assume un’importanza più evidente, più determinante. Gli anni della prima infanzia, grosso modo dagli zero ai tre anni, costituiscono il più significativo di tali periodi e, in esso, la famiglia esercita una funzione insostituibile di promozione della crescita.

Affinché l’azione familiare sia efficace, corretta e suscettibile di sviluppi positivi, è indispensabile che la famiglia stessa sia pienamente consapevole della natura del suo compito e delle conseguenze che ogni suo atto è destinato ad avere per il figlio. Infatti, in una fase tanto delicata dello sviluppo, sia pure senza colpa alcuna, i genitori potrebbero incorrere in errori di impostazione e di conduzione del processo formativo, difficilmente recuperabili in seguito.                                             

Tentiamo di analizzare, sia pur rapidamente, alcuni aspetti della problematica con la quale si debbono confrontare i genitori di un bambino con disabilità visiva, durante la prima infanzia del figlio.                                    

La constatazione di ritrovarsi con un bambino colpito dalla disabilità, che per l’immaginario collettivo risulta la più grave e condizionante, traumatizza profondamente la coppia che, come tutti, attendeva un figlio bello, sano, forte ed intelligente. Anche i genitori dei bambini ciechi ed ipovedenti partecipano della cultura del nostro tempo (generalmente di quella diffusa dai media) che esalta valori quali la bellezza, la forza, la competitività, comunque, gli individui sempre vincenti, ed è naturale che, nell’attesa del bambino, abbiano grandi aspettative. L’adattamento alla realtà inattesa può richiedere tempi a volte assai lunghi e costare notevoli sofferenze che nell’intimo dell’anima probabilmente sono destinate a permanere per tutta la vita. Essenziale sarà riuscire a trovare in se stessi le energie necessarie per superare con la ragione lo sconforto e per resistere al dolore causato dalla perdita di quel figlio che si desiderava e che si sognava dotato di certe qualità, ma non si è potuto avere. Si tratta di un’impresa tutt’altro che facile, tanto che malauguratamente non a tutti riesce. Tuttavia, soltanto quando i genitori potranno cominciare a comprendere che esistono possibilità di attribuire un significato alla vita anche in condizioni diverse da quelle definite di normalità, troveranno il modo per aiutare realmente il loro figlio a crescere e a divenire prima un bambino, poi un adolescente e, infine, un adulto non troppo diverso dagli altri.                                        

L’ostacolo più difficile da affrontare per la maggior parte delle famiglie è dovuto al fatto che, nel momento di massimo sconforto e disorientamento, non c’è nessuno che le aiuti ad impostare in maniera corretta ed efficace il processo formativo dei loro figli, compito per il quale si trovano del tutto impreparate.    

In alcuni casi, entrambi i genitori (o quello dominante nella coppia), dopo il primo smarrimento, riescono a far prevalere la ragione, ad affidarsi al buon senso, a trovare il modo corretto per impostare la prima formazione del bambino. In altri casi, o in presenza di una particolare fragilità personale, o per ragioni socio/culturali, i genitori non riescono a liberarsi dall’eccesso di angoscia ed il processo formativo del figlio ne risente pesantemente e, talvolta, irreparabilmente. Gli errori benché involontari degli educatori, durante i primi tre anni di vita, sono quasi sempre destinati ad avere degli effetti irreversibili.     

A questo punto, è necessaria una precisazione che ci consentirà di evitare molti equivoci. Spesso si parla di educazione dei ciechi, come se ci si riferisse ad un modello unico, ad un procedimento standard che può essere indifferentemente seguito con tutti i soggetti disabili visivi. La stessa tiflologia classica, pur adottando l’individualizzazione come principio fondamentale dell’educazione dei ciechi, è costretta a fornire delle regole che possono essere seguite con tutti gli alunni interessati. La cosa non deve meravigliare; infatti, pur nella loro diversità, i bambini ciechi incontrano ostacoli e subiscono condizionamenti assai simili, dovuti alla loro comune disabilità: ostacoli e condizionamenti che ognuno potrà superare, applicando in modo personale le strategie acquisite.         

Oggi, il problema dell’individualizzazione della metodologia formativa si pone in maniera ancor più evidente che per il passato. Le diversità, specie negli ultimi decenni, si sono fortemente accentuate: accanto al cieco assoluto congenito ed a quello che ha perduto la vista in età scolare, abbiamo gli ipovedenti, divenuti ormai maggioranza fra i disabili visivi, ognuno dei quali vede secondo modalità del tutto personali. In drammatico aumento è il numero dei bambini con minorazioni aggiuntive, talvolta anche gravi e gravissime.                           

Dopo gli studi di Natalie C. Barraga, nessuno più potrebbe applicare per gli ipovedenti gli stessi principi metodologico/didattici pensati per i ciechi assoluti. Quanto poi all’educazione dei bambini pluriminorati, la tiflologia da sola non è in grado di risolvere il problema che dev’essere affrontato in maniera interdisciplinare da esperti di settori diversi.

L’Unione Italiana dei Ciechi va suggerendo da gran tempo agli amministratori pubblici ed agli uomini di governo di adoperarsi, affinché vengano preparati operatori esperti che possano intervenire tempestivamente sulla famiglia e sul bambino, non appena sia stata scoperta la situazione di disabilità, per fornire le necessarie indicazioni sui comportamenti più opportuni da seguire nel rapporto con un bambino cieco o ipovedente. In Italia, gli esperti con una preparazione adeguata, per svolgere tale compito, sono rarissimi.

D’altra parte, anche là dove le famiglie ricevono assistenza sistematica, gli inconvenienti sembrano non mancare. Nel corso di un convegno internazionale, tenutosi in provincia di Padova, nel luglio del 2000, Juliet Stone, docente di pedagogia speciale presso l’Università di Birmingham, ha svolto una relazione dal titolo: “Lavorare con i genitori. Intervenire, non interferire”. Infatti, se l’esperto manca di determinati requisiti (conoscenza dei problemi, professionalità, sensibilità, ecc.), la sua presenza può anche essere vissuta dai familiari come un’interferenza; nel qual caso, sarebbe meglio non essere assistiti. Coloro che intenderanno organizzare corsi di formazione per questi operatori (e ci auguriamo che ciò accada presto) non dovranno trascurare questo delicatissimo aspetto della questione. 

Il momento dell’ingresso nella scuola richiede ai genitori dei bambini con problemi, e quindi anche ai genitori dei bambini con disabilità visiva, un impegno molto superiore a quello degli altri. La famiglia, che non potrà interrompere o attenuare la propria azione formativa, è spesso costretta a dedicare tempo ed energie a tutela dei diritti del bambino, soprattutto per non fargli mancare gli interventi assistenziali indispensabili, da parte della scuola e degli Enti locali. Può accadere, infatti, che la Provincia, ma più frequentemente il Comune (nelle Regioni nelle quali l’assistenza scolastica è di competenza dei Comuni), con il pretesto delle ristrettezze di bilancio, cerchino di contenere al massimo le spese, facendo mancare in tutto o in parte i libri di testo trascritti in braille o in large print, o non riconoscendo il diritto a disporre di materiale speciale, o altro ancora.

Altra difficoltà, che non sempre le famiglie riescono a superare, è costituita dalla piena comprensione dell’opera della scuola: i procedimenti sono corretti? Le richieste sono adeguate e tali da favorire effettivamente la crescita equilibrata del bambino? Il coinvolgimento nella vita della classe è idoneo a promuovere un processo di autentica integrazione? Anche nelle condizioni più favorevoli, non è poi sempre agevole armonizzare i comportamenti della scuola con quelli familiari. Se la famiglia comprenderà le ragioni che sottendono l’azione educativa della scuola, qualora la ritenga positiva, potrà assecondarla, con grandi benefici per il bambino. Invece, qualora scuola e famiglia seguano percorsi divergenti, il bambino avrà difficoltà ad orientarsi e tenderà a scegliere i comportamenti per lui meno faticosi ed impegnativi, con le conseguenze negative che facilmente si possono immaginare.                                                         

Benché siano trascorsi quasi trent’anni dall’entrata in vigore della legge 517/1977, la scuola non è sempre aperta e disponibile nei confronti del bambino che non vede o vede poco. A causa di tutti i preconcetti e di tutto quello che la cecità rappresenta nell’immaginario collettivo, può accadere che gli insegnanti, ai quali il nostro bambino viene affidato, ignorino persino quali obiettivi formativi proporgli. Chi non abbia presente la meta del proprio cammino, certamente non giungerà mai in alcun luogo. Gli insegnanti curricolari e di sostegno, particolarmente durante gli anni della scuola primaria, dovranno essere aiutati a comprendere le specifiche esigenze formative del loro alunno cieco o ipovedente, a dar risposte utili a favorire la conquista dell’autonomia nelle attività della vita quotidiana, nello studio, nella mobilità, nelle attività del tempo libero e nelle relazioni interpersonali.  

Oltre che sull’attività della scuola, i genitori dovranno vigilare anche su quanto fanno le agenzie del territorio che hanno competenze educative. Non è più la scuola unica depositaria delle conoscenze e delle funzioni educative. L’educazione avviene nell’ambiente, sul territorio, grazie all’opera di operatori diversi. Anche il rapporto con l’ambiente richiede alla famiglia una notevole cura finalizzata ad assicurarsi che il bambino non subisca alcuna discriminazione e, comunque, non venga escluso da alcuno dei benefici di cui godono i suoi coetanei.     

Finalmente, dovrà essere fatto il possibile perché il contesto sociale di appartenenza eviti comportamenti tendenzialmente emarginanti nei confronti del bambino o anche dell’intera sua famiglia.                                                                                   

Fra le leggi nazionali di riferimento, ricordiamo, oltre alla legge 104/1992, “Legge-quadro per l’assistenza, l’integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate” (cfr. particolarmente gli articoli 12-16), la legge 328/2000, “Legge-quadro sul sistema integrato degli interventi e dei servizi sociali”, all’art. 14 della quale sono indicate le condizioni per i “progetti di vita”. Si tratta di una disposizione alla quale, finora almeno, ci si è richiamati in misura insufficiente, per impostare in maniera corretta ed interistituzionale le attività a supporto della formazione dei bambini con disabilità visiva. In pratica, secondo la norma citata, tutti coloro che sono coinvolti nel processo formativo di un fanciullo con disabilità visiva (famiglia, scuola, altre agenzie del territorio) dovrebbero elaborare un progetto individuale, vale a dire, rispondente alle caratteristiche personali del singolo, al fine di soddisfarne le specifiche esigenze.

La scuola italiana sta attraversando un momento di intensa criticità dovuta almeno a tre cause.                                                                 

Si sta attuando il decentramento politico/amministrativo della Cosa pubblica. L’entrata in vigore della legge costituzionale n. 3 del 2001, che ha modificato il titolo quinto della Costituzione repubblicana, ha trasferito alle Regioni le competenze in materia di istruzione, di salute e altro. A livello ministeriale, oggi non si pensa più ad emanare disposizioni che gli operatori debbono scrupolosamente osservare, ma si prospettano linee generali sulla base delle quali ogni Regione deve legiferare, secondo le peculiari esigenze ambientali. Come tutte le medaglie, anche questa ha il suo rovescio; infatti possiamo già osservare, sul territorio nazionale, fortissime disomogeneità. Ogni Regione, in nome della propria autonomia, applica procedimenti suoi propri i quali, per quanto concerne la materia di cui ci stiamo occupando, in alcuni casi risultano sicuramente validi, mentre in altri lasciano molto a desiderare.                                     

Il secondo fattore di criticità è costituito dalla transizione dalla scuola attuale che, diversamente da quanto molti credono, non è più da gran tempo la scuola gentiliana, visto che negli ultimi cinquant’anni sono state operate numerose e profonde modificazioni, alla scuola della riforma le cui linee generali sono dettate dalla legge di delega al Governo, n. 53 del 28 marzo 2003.                 

Le difficoltà per noi sono dovute al fatto che la legge prevede alcuni elementi che non sembrano favorire gli alunni con disabilità visiva. Ne cito soltanto due, ma non sono i soli. 

Sappiamo che i tempi e i ritmi di sviluppo dei bambini con disabilità visiva, specie durante la prima infanzia, risultano generalmente più lenti rispetto a quelli dei loro coetanei. L’anticipazione, benché facoltativa, dell’entrata nella scuola è destinata a creare gravi problemi ai bambini che fossero scolarizzati, senza aver raggiunto sufficienti livelli di maturazione.                          

Un ulteriore motivo di preoccupazione è dovuto all’introduzione dell’informatica, fin dal primo anno della scuola primaria, visto che i nostri bambini sarebbero chiamati a confrontarsi con i loro pari i quali, sia pure in forma ludica, hanno quasi sempre già acquisito una buona familiarità con l’informatica. Inoltre, i bambini con disabilità visiva sarebbero chiamati ad operare nello spazio dello schermo che non vedono o vedono male, spesso senza possedere alcune nozioni topologiche essenziali.

Il terzo fattore di criticità va ricercato nell’accentuata tendenza ad operare forti tagli agli stanziamenti per l’educazione, per la sanità e per il sociale. Stiamo attraversando una fase di recessione economica che non riguarda soltanto l’Italia, ma l’intera economia mondiale. Secondo molti esperti, si tratta di una delle periodiche crisi del capitalismo, appesantita dalla globalizzazione, ma che potrà essere superata. Ci auguriamo che sia realmente così, per un’infinità di ragioni, ma anche perché, in tutti i provvedimenti legislativi concernenti l’integrazione scolastica degli alunni con disabilità, dalla legge 517/1977 in poi, figura la clausola secondo cui gli interventi di assistenza scolastica, da parte dello Stato e degli Enti locali, sono possibili “nei limiti delle relative disponibilità di bilancio”.

Secondo la ricordata legge 53/2003, quando verranno accolti nelle scuole di ogni ordine e grado alunni con disabilità, dovranno essere applicati i principi sanciti dalla legge 104/1992. Il primo dei decreti delegati, il decreto legislativo 19 febbraio 2004, n. 59, “Definizione delle norme generali relative alla scuola dell’infanzia e al primo ciclo dell’istruzione, a norma dell’art. 1 della legge 28 marzo 2003, n. 53”, ha avuto una gestazione piuttosto lunga. Nella sua prima stesura, ignorava  completamente il problema della presenza degli alunni disabili nella scuola. L’Unione Italiana dei Ciechi ha protestato energicamente, nei confronti del Ministero dell’Istruzione, dell’Università e della Ricerca, insieme ad altre Associazioni di persone disabili. A seguito di tali proteste, nel testo definitivo troviamo il comma 1 dell’art. 19 che recita: «Sono fatti salvi gli interventi previsti, per gli alunni in situazione di handicap, dalla legge 5 febbraio 1992, n. 104». Meglio di nulla, senza dubbio, ma non si può certo parlare di un arricchimento, rispetto al testo della legge di delega (art. 2, comma 1, lettera c) che stabilisce: «...garantendo, attraverso adeguati interventi, l’integrazione delle persone in situazione di handicap, a norma della legge 5 febbraio 1992, n. 104...».

Formalmente, non dovrebbero esserci motivi di preoccupazione, poiché l’impegno a rispettare i principi di cui alla legge 104 risulta esplicito. Ma il fatto di aver ottenuto un semplice inciso nell’ultimo articolo del decreto soltanto a seguito di proteste e il totale silenzio del MIUR sull’argomento nelle circolari ministeriali n. 7 e n. 29 del 2004 non lasciano presagire nulla di buono. Interessante, a questo proposito, ma anche preoccupante potrebbe risultare un’accurata analisi dei 4 allegati al decreto legislativo 59.

Il MIUR raccomanda la massima flessibilità, durante la prima fase, che dovrebbe essere sperimentale, di applicazione del decreto sulla scuola dell’infanzia e sulla scuola primaria, nonché dei suoi quattro allegati. La realtà è che, nonostante il comma 4 dell’art. 1 della legge di delega preveda 18 mesi di sperimentazione, per poi poter apportare eventuali correttivi alla norma, fonti ministeriali molto attendibili lasciano chiaramente intendere che non esiste la volontà di modificare il testo appena licenziato. A meno che la volontà degli interessati non si manifesti con evidenza tale da determinare un mutamento dei propositi manifestati pubblicamente e forse non senza una certa volontà di ostentazione.

Come Unione Italiana dei Ciechi, dobbiamo ora svolgere un compito di grande importanza, per non farci trovare impreparati: dobbiamo condurre un monitoraggio attento e capillare, per verificare la possibilità di fornire al MIUR delle indicazioni precise sulle condizioni e sulle esigenze degli alunni con disabilità visiva nella scuola, in vista di ottenere eventuali correttivi della norma.          

La commissione nazionale per l’istruzione dell’UIC dovrà rinnovare i questionari, predisposti da alcuni anni, sugli indicatori di qualità e proposti invano al Ministero della Pubblica Istruzione, ai tempi del ministro De Mauro. Li semplificheremo e li adegueremo all’attuale realtà, ad evitare che non vengano presi in considerazione con qualche futile pretesto. Cercheremo di sostenere insieme ai genitori la necessità che un’indagine sulle condizioni dei ciechi e degli ipovedenti nella scuola venga condotta secondo criteri specifici, verificando non soltanto i livelli di apprendimento, com’è accaduto con l’attuazione del “progetto 3” da parte dell’Istituto Nazionale per la Valutazione del Sistema dell’Istruzione (I.N.Val.S.I.), ma dovremo tentare di verificare gli indicatori strutturali e gli indicatori di processo; i primi, relativi alle condizioni ambientali della scuola (caratteristiche dell’edificio, disponibilità dei sussidi e risorse umane ed economiche), i secondi, concernenti l’idoneità dei procedimenti metodologico/didattici rispetto alle esigenze formative degli alunni con disabilità visiva.    

Nel corso dell’anno, l’Unione organizzerà pure un convegno nazionale, aperto agli operatori della scuola e delle Agenzie del territorio con competenze educative, in modo da poter fornire, grazie all’intervento di relatori esperti, indicazioni utili ad affrontare le nuove situazioni.

Come è stato rilevato da tempo, la legge 104/1992 è una legge ottima che gli stranieri ci invidiano. Esiste, tuttavia, una forte discrasia fra i principi sanciti dalla legge e la realtà della scuola dove, dopo 12 anni, molti di tali principi rimangono disattesi. Per nulla ci conforta il sapere che anche in altri Paesi le cose non vanno meglio. Facciamo qualche esempio.                                                                      

A norma dell’art. 12, comma 4, della legge 104/1992, «L’esercizio del diritto all’educazione e all’istruzione non può essere impedito da difficoltà di apprendimento né da altre difficoltà derivanti dalle disabilità connesse all’handicap». Nella pratica, è piuttosto agevole rilevare che, a distanza di 12 anni, la scuola non dispone né di risorse umane né di risorse economiche né di strumenti idonei per poter dare risposte adeguate alle specifiche esigenze delle persone colpite dalle più diverse forme di disabilità.

Per quali ragioni, attualmente la presenza dei ciechi e degli ipovedenti nella scuola pone problemi che non si ponevano per il passato, quando, per altro, non vi erano insegnanti di sostegno né gli studenti ricevevano particolari aiuti? Anzitutto, in passato i disabili iscritti alle classi ordinarie delle pubbliche scuole erano in numero assai limitato. In secondo luogo, generalmente erano iscritti gli alunni meglio dotati i quali entravano nella scuola pubblica con una buona preparazione di base, impossibile ai giorni nostri, dal momento che i bambini iniziano la frequenza a cominciare dalla prima classe della scuola primaria. Far gravare interamente sulle esili spalle di un bambino di cinque anni e mezzo o sei il peso di doversi adattare ad un ambiente che gli è estraneo e, in non pochi casi, anche ostile implica l’assunzione di una forte responsabilità da parte di chi lo deve seguire. Ancora, in passato, gli istituti tendevano ad inviare gli alunni sempre nelle stesse scuole, dove gli insegnanti finivano per “familiarizzare” con i problemi della cecità, riuscendo a distinguere i limiti personali dai condizionamenti obiettivamente dovuti alla minorazione, in modo tale da poter proporre ai loro alunni ciechi o ipovedenti obiettivi analoghi a quelli dei compagni vedenti e da poter valutare con gli stessi criteri con cui venivano valutati tutti gli altri. La richiesta di qualche famiglia, di valutare con indulgenza il figlio cieco, è comprensibile sul piano umano, ma non è produttiva, anzi, risulta mortificante perché trae origine da una sostanziale e non motivata mancanza di fiducia.                                                                    

Dunque, rispetto al passato non è peggiorata la scuola, ma sono mutate le condizioni. 

Secondo dati forniti dal MIUR, nel corrente anno scolastico sono presenti nelle scuole statali 152.069 alunni con disabilità. Nel numero sono compresi i ciechi, i sordi, i ritardati mentali, ma anche alunni con disabilità multiple gravi e gravissime. Gli insegnanti di sostegno sono poco più di 77.000, di cui circa il 50% manca di specializzazione. Si è già fatto cenno sopra ai pericoli cui va incontro un bambino affidato a chi ignori persino quali obiettivi possono essergli proposti.

Numerose sono le occasioni di collaborazione fra la famiglia e la scuola, a cominciare dal momento della certificazione, vale a dire, da quando una commissione dovrebbe documentare quali sono le caratteristiche del bambino, quale il livello della sua disabilità, quali le risposte che la scuola deve dargli.                                                     

Finora, la materia è disciplinata dal d.p.r. 24 febbraio 1994, che stabilisce esplicitamente che nel momento della diagnosi relativa ad un soggetto che presenti una determinata tipologia di disabilità deve far parte dell’equipe un esperto sui problemi specifici dovuti alla stessa disabilità. La disposizione è rimasta disattesa quasi sempre ed ovunque. Ne deriva una diffusa genericità delle diagnosi funzionali che le rende praticamente inutilizzabili. Leggere sulla diagnosi funzionale di un bambino cieco o ipovedente: “vede poco” o “vede male” non significa assolutamente nulla. Assai utile, invece, sarebbe la conoscenza della funzionalità visiva. L’insegnante deve sapere se, con quel residuo visivo, il suo alunno potrà leggere utilmente un testo oppure se dovrà limitarsi a decodificare poche parole. Dovrà sapere che, in determinati giorni, il suo bambino, affetto da glaucoma, non seguirà con la solita attenzione, a causa di un eccesso di tensione endoculare. Dovrà prestare particolare attenzione al suo alunno, durante la ricreazione, se sarà stato avvertito che lo stesso è esposto al rischio del distacco di retina.

Un altro importantissimo momento di collaborazione è quello della elaborazione del piano educativo individualizzato (PEI). Come la legge 104/1992 prescrive (art.12, comma 5), i genitori dovrebbero esigere che il PEI fosse frutto di un lavoro collegiale. La programmazione, le verifiche del PEI in itinere e la valutazione finale debbono coinvolgere diverse persone, famiglia compresa, perché la famiglia deve seguire il bambino o l’adolescente o il giovane, durante tutto il tempo che non è a scuola. Il più delle volte, la redazione del PEI viene delegata al solo insegnante di sostegno. Accade anzi, che, per ragioni burocratiche, il PEI debba essere presentato nei primissimi giorni dell’anno scolastico, senza che vi sia il tempo di conoscere a sufficienza l’alunno.

Molto difficile risulta anche il lavoro interistituzionale, perché gli operatori delle diverse agenzie, che dovrebbero supportare il progetto educativo, non sempre comunicano o si intendono fra loro. Ripetutamente, abbiamo denunciato un eccesso di formalismo e di burocratismo in questa attività ed è comprensibile che le famiglie non si sentano incoraggiate e motivate alla partecipazione.          

L’obiettivo che la legge 104 propone per l’integrazione scolastica (art. 12, comma 3) è «lo  sviluppo delle potenzialità della persona handicappata nell’apprendimento, nella comunicazione, nelle relazioni e nella socializzazione».

Noi dobbiamo chiedere alla scuola di far sì che gli alunni con disabilità visiva ne escano in possesso di saperi, di competenze e di abilità simili a quelli dei loro compagni vedenti.   

Non è sufficiente uscire dalla scuola primaria, sapendo leggere, scrivere e far di conto; tuttavia, noi chiediamo che anche gli alunni ciechi ed ipovedenti escano da tale scuola, avendo raggiunto gli stessi livelli di maturazione dei loro coetanei, ma anche sapendo leggere, scrivere e far di conto.             

Che la scuola, in molti casi, non dia ai fanciulli disabili, e quindi anche a quelli con disabilità visiva, quanto è loro dovuto, lo dimostrano le numerose vertenze fra gli utenti e il MIUR, che si concludono normalmente con sentenze favorevoli agli utenti.  

Il Consiglio di Stato, con sentenza 245/2001, ha stabilito che l’assegnazione dell’insegnante di sostegno non risponde al bisogno di qualità dell’integrazione scolastica, se si limita al rispetto formale delle graduatorie e dei titoli di specializzazione legalmente riconosciuti; infatti, l’obiettivo della qualità può essere conseguito soltanto se il docente assegnato possiede i requisiti che gli consentano di rispondere alle specifiche esigenze formative dell’alunno con disabilità, tenute presenti la tipologia e la gravità della minorazione.             

Numerosissime ordinanze urgenti di tribunali, proprio di questi giorni, dichiarano illegittimo il comportamento di quei dirigenti scolastici che, in nome dell’autonomia e sulla base del presupposto che l’insegnante di sostegno è assegnato alla scuola e non al singolo alunno disabile, riducono arbitrariamente il numero delle ore effettivamente dedicate al sostegno, destinando gli insegnanti ad altri compiti.

Certamente, il ricorso alla magistratura può risolvere qualche problema ed imporre il rispetto della legge. A mio modesto avviso, tuttavia, si tratta di un rimedio cui far ricorso soltanto come extrema ratio, sia perché i tempi della magistratura il più delle volte sono lunghissimi, sia perché intorno all’alunno può instaurarsi un clima di tensioni e contrasti, decisamente negativo per la sua serenità e per la sua formazione.

Due parole desidero spendere sul problema dell’alfabetizzazione. Per i ciechi assoluti, il solo sistema possibile di scrittura e lettura autonoma è rappresentato dal Braille, ideato appositamente per loro da uno di loro e, pertanto, perfettamente adatto alle caratteristiche della percezione tattile. Il Braille è ritenuto da qualche genitore stigmatizzante, come se colui che legge il Braille fosse più cieco di chi rifiuta di apprenderlo. Di quando in quando, si levano voci a dichiarare la morte del Braille. «Con l’avvento del computer - è stato proclamato - il Braille non serve più». Non è così. Il sistema, razionalissimo, si adatta perfettamente all’informatica e consente di ottenere risultati inimmaginabili fino a qualche tempo fa. Le indagini condotte in molti Paesi stranieri hanno dimostrato che le probabilità di trovare un lavoro gratificante e remunerativo sono incomparabilmente più numerose per coloro che utilizzano correntemente il Braille che per coloro che non lo sanno usare.                                        

Un discorso più complesso va fatto a proposito degli ipovedenti. Nei limiti del possibile, l’ipovedente deve apprendere il comune sistema di lettura e di scrittura. In alcuni casi, il residuo visivo è talmente limitato che, nonostante il ricorso ai caratteri ingranditi, il lettore impegna tutta la sua concentrazione e tutte le sue energie nella decodificazione del testo, con grave detrimento per la comprensione. L’affaticamento eccessivo, la necessariamente breve durata del tempo di lettura, l’impegno per la decodificazione del testo rendono poco attraente il leggere. Il bambino (ma più tardi anche l’adulto) non potrà essere motivato alla lettura e ben difficilmente potrà pensare ad affrontare grandi opere di studio o a dedicarsi un po’ di tempo libero in compagnia di un bel libro. Ai genitori dei bambini ipovedenti mi permetto di dare un suggerimento: se il vostro bambino si affatica molto nella lettura, se, per leggere gli occorrono caratteri eccessivamente grandi, se, dopo aver letto un testo, non ne comprende o non ne ritiene il contenuto, incoraggiatelo ad apprendere il braille e a servirsene abitualmente. Sarà bene ricordare che l’handicap vero consiste nel non poter risolvere i problemi, non già nel modo in cui li si risolvono.                          

La Biblioteca Italiana per i Ciechi sta conducendo un’indagine relativa alla capacità di lettura dei nostri ragazzi, anche per poter stabilire più utili criteri per la propria produzione. Indipendentemente dall’esito dell’indagine, possiamo dire che la presenza degli alunni ciechi ed ipovedenti nella scuola pubblica comune manifesta due elementi che preoccupano i buoni educatori. Questi alunni leggono poco, o non leggono quasi; e giocano poco, o non giocano quasi.            

Le esperienze che un bambino e un fanciullo possono ottenere dal gioco hanno un’importanza formativa essenziale ed insostituibile. Il troppo tempo concesso al televisore o al magnetofono è sottratto al gioco, alla mobilità nello spazio, all’esperienza di cose, ai rapporti con i coetanei. Nel gioco il bambino manifesta i suoi primi interessi e le capacità potenziali di cui è in possesso. Eccessivi timori, i pericoli sempre in agguato, quando si lascino i bambini soli, le mutate condizioni di vita privano i piccoli ciechi ed ipovedenti di un’infinità di occasioni per scaricare le energie in eccesso, per rinforzare i propri muscoli, per acquisire abilità, senza particolare sforzo, perché il gioco è fatto spontaneo che non richiede sforzo al bambino e, come osserva Enrico Ceppi, il bambino cieco ha lo stesso desiderio di giocare e di muoversi che hanno tutti gli altri bambini. 

La scelta del percorso da seguire dopo la scuola dell’obbligo è un momento di grande responsabilità, per la famiglia come per il preadolescente. Da tale scelta potrebbe rimaner condizionata tutta la vita. La scelta è resa ancor più difficile dal fatto che spesso gli alunni ciechi ed ipovedenti escono dalla scuola dell’obbligo preparati poco o male. La famiglia farebbe bene ad evitare scelte per ragioni contingenti. Diversi alunni sono stati iscritti a scuole obiettivamente poco adatte per chi non vede o vede poco, soltanto perché quelle scuole erano le più vicine a casa. Gli interessi, le attitudini, le condizioni visive del figlio debbono avere priorità su tutte le altre ragioni. Una volta operata la scelta, si dovrà curare che la scuola dia all’alunno ciò che realmente gli spetta, in termini di formazione, di educazione e di competenze, non soltanto in termini assistenziali. Solitamente, la famiglia si preoccupa molto di quest’ultimo aspetto: che ci sia l’insegnante di sostegno, che siano trascritti in tempo i libri di testo, che siano disponibili tutti i sussidi informatici, ecc., mentre si occupa meno dell’aspetto formativo. Riteniamo che, tutte le volte che occorra un aiuto, l’alunno lo debba avere, ma non dobbiamo farne un diverso a tutti i costi.  

È giusto che l’alunno abbia un insegnante di sostegno, purché sia adeguatamente preparato, che disponga di tutto il materiale speciale occorrente, ma giusto è anche che non sia trattato in modo diverso dagli altri alunni. Non è accettabile per gli alunni disabili visivi una formazione di serie B, perché la cecità, di per sé, crea già tanti e tali impedimenti, che non è il caso di accrescerli con una cattiva preparazione.                                                     

È largamente diffusa fra i genitori dei ciechi e degli ipovedenti una sostanziale, benché quasi sempre inconsapevole, mancanza di fiducia nei confronti dei figli. I figli hanno bisogno dell’approvazione e della fiducia delle persone che per loro contano. L’autostima è sostenuta e rafforzata dall’avvertire di essere stimati dagli altri. I genitori dei bambini, degli adolescenti e dei giovani ciechi ed ipovedenti debbono aver fiducia in loro, debbono credere nelle loro possibilità di ottenere dei risultati, di autorealizzarsi, nonostante la disabilità.   

Il buon educatore è quello che prende l’alunno per mano, lo conduce, gli insegna i procedimenti che facilitano l’acquisizione delle conoscenze, gli “fa fare” e lo mette in condizione di poter camminare da solo. Il buon educatore non è quello che dice: «Io sarò sempre al tuo fianco e ti risolverò i problemi». Il buon educatore è quello che pone le basi affinché l’alunno vada al di là, esprima al  massimo livello il suo potenziale di risorse personali, si affermi secondo le proprie aspirazioni. I genitori sono i primi e i massimi educatori dei figli. La ragione deve prevalere sull’ansia e sulle angosce. Certamente costa moltissimo ad un genitore dover combattere contro i propri impulsi affettivi e chiedere al figlio di compiere sforzi e di sopportare qualche sacrificio. Si tratta, comunque, di un impegno che i genitori debbono assumersi, sostenendo il loro figlio con vigile amore e pensando che quanto più egli diverrà autonomo e capace, tanto maggiori saranno le sue possibilità di successo nella vita. 

I modi e i procedimenti non vanno improvvisati, ma ci si dovrà consigliare con coloro che hanno una reale esperienza in materia di educazione dei ciechi e degli ipovedenti, al fine di evitare che l’educazione, specialmente nei primi anni, si riduca ad una serie meccanicistica di stimolazioni e risposte, oppure che l’azione dell’educatore divenga un assillo insostenibile per il bambino. L’educazione dei ciechi e degli ipovedenti dev’essere integrale e deve avvenire nel pieno rispetto di tutte le caratteristiche del soggetto, attraverso le diverse fasi del suo sviluppo, senza mai turbarne la serenità e la gioia di vivere.             

La cecità è una condizione del tutto negativa. Tuttavia, è necessario, assolutamente necessario, riuscire a trovare un significato alla vita, anche in presenza di tale negatività. La vita è un valore inestimabile ed ha un senso anche se si è ciechi. La vita ha un senso anche se si è avuta la disavventura di mettere al mondo un figlio cieco. Soltanto se i genitori riusciranno ad autoconvincersi del valore di questa verità, trasmettendo, per induzione, al figlio la stessa convinzione, gli effetti negativi ed i condizionamenti derivanti dalla cecità potranno essere affrontati con successo. Soltanto pensando in positivo, si riuscirà a rendere tollerabile quella che, al primo impatto, si era manifestata come una terribile sciagura.    

Dunque, l’educazione del bambino cieco ed ipovedente (come di tutti i bambini) deve avvenire su di un progetto di vita che può essere realizzato mediante un impegno consapevole e razionale. Quello che i genitori sacrificheranno, come affetto, come intime preoccupazioni, come ansia, per promuovere e favorire la conquista dell’autonomia da parte del figlio, costituirà una serie di crediti ai quali, in futuro, il figlio potrà attingere, per rendere più soddisfacente, più ricca e più autentica la qualità della sua vita.

Raffaella Salvo

Psicologa della Fondazione “Robert Hollman” di Padova
“Sarò in grado di farti crescere?” Il difficile percorso del diventare genitore di un bambino con problemi di vista

Inizialmente mi era stato proposto un intervento sul come migliorare l’autostima dei genitori e del bambino in presenza della disabilità visiva, ma più ci riflettevo più mi appariva chiaro che non avevo né indicazioni, né ricette da offrire in tal senso. Ciò che potevo offrire erano delle riflessioni che nascono dagli anni di lavoro presso la Fondazione “Robert Hollman”, Centro di Padova, che si occupa della diagnosi e della riabilitazione di bambini con problemi di vista e di bambini che, oltre al deficit visivo, presentano altre disabilità, di natura fisica o psichica.

I principi fondamentali del lavoro della Fondazione sono così riassumibili:

· il bambino e la sua famiglia sono il punto di partenza per ogni nostro programma terapeutico

· le attività riabilitative si basano su di un approccio globale ed interdisciplinare al bambino e sulla costante attenzione ai vissuti dei genitori

· l’équipe dei due Centri sono costantemente aggiornate nell’ottica di una formazione permanente

· è nostro obiettivo trasferire le conoscenze così acquisite ad altri professionisti al fine di curare una rete di conoscenze e collaborazioni proficue attorno al bambino.

Il Centro può seguire il bambino dalla nascita fino ai 14 anni.

Dopo la segnalazione, il bambino viene sottoposto ad una accurata fase diagnostica finalizzata ad ottenere un profilo completo, sia medico che psico-educativo, che consenta di elaborare la proposta di trattamento.

In base quindi all’età ed alla situazione, si programma un intervento a misura di quel bambino.

Quando egli è molto piccolo, gli operatori del Centro lavorano con i genitori per trovare insieme le strategie più idonee a favorire una crescita armonica. Se è più grande può accedere ai vari trattamenti ambulatoriali che il Centro propone o all’inserimento giornaliero.

L’impronta che cerchiamo di dare al nostro lavoro è che ogni presa in carico sia il più possibile globale, cioè capace di rispondere alle diverse dimensioni di esperienza del bambino. Riteniamo, infatti, che si possano proporre i diversi trattamenti riabilitativi solo creando attorno al bambino, assieme ai suoi genitori, un ambiente psicologicamente adeguato che lo faciliti ad esprimere al meglio le sue capacità che, condizionate dalle sue disabilità, sono spesso ulteriormente inibite dalle molteplici difficoltà psicologiche connesse.

Nell’occuparci del bambino, è a nostro avviso indispensabile proporci in un’ottica di ascolto nei confronti dei genitori che si trovano spesso in uno stato psicologico complesso e delicato. A tal fine proponiamo loro colloqui individuali ed esperienze di gruppo.

Gli interventi offerti dal Centro sono:

· attività diagnostica

· intervento di guida all’integrazione psicosensoriale nella relazione tra il bambino piccolo e la     mamma 

· psicoterapia

· riabilitazione visiva, neuro-visiva e visuo-motoria

· fisioterapia e neuropsicomotricità

· logopedia

· attività cognitivo-didattiche

· psicomotricità ed esperienze ritmico-musicali 

· sostegno ai genitori

· consulenza agli operatori delle strutture scolastiche e riabilitative

Nel mio lavoro di psicologa ho avuto il privilegio di accompagnare molti bambini e i loro genitori nel difficile ma intenso percorso del riconoscersi. Camminando fianco a fianco lungo la strada della crescita, abbiamo identificato alcuni momenti particolarmente “critici” di questo incontro fra grandi e piccini ma anche del percorso che le mamme e i papà fanno per trovare e consolidare il proprio ruolo genitoriale, rispetto ai loro bambini un po’ speciali.

Il “primo appuntamento” fra i protagonisti di questo lungo incontro è sicuramente la nascita. Tutti coloro che stringono fra le braccia il loro neonato si trovano a fare i conti con una realtà spesso diversa da quella a lungo fantasticata e mentalmente “accarezzata” durante l’attesa. Il genitore si trova a doversi staccare dal bambino immaginato per fare posto al bambino reale. Ciò solitamente avviene attraverso un lento percorso, una “specie di danza” in cui vicinanza, condivisione, quotidianità, adattamento delle abitudini, dei tempi e dei ritmi, trasformano i gesti “goffi ed impauriti” dei neogenitori in mani sapienti e sicure.

Il riconoscersi è un processo, non è qualcosa che avviene in un istante, in un momento preciso. Ci vogliono, quindi, tempo, tranquillità, supporto emotivo dall’esterno.

Spesso invece la malattia, il danno e il riconoscimento dello stesso (la diagnosi), nonché il percorso medico, le ospedalizzazioni, le “corse” della speranza, travolgono e stravolgono la triade genitori-bambino. Viene rubato il tempo dell’incontro, del conoscersi e del riconoscersi!

Da un lato, inevitabilmente scatta la necessità di delegare alle figure mediche, prima, e riabilitative poi, la cura del proprio bambino, mentre il vissuto dell’impotenza si insinua. Dall’altro, le parole della diagnosi hanno, talvolta, il potere di “trasformare” il bambino, che ancora non aveva neppure avuto il tempo di trovare un proprio spazio e significato nella mente del genitore, in un “forestiero, uno straniero del cuore…” che spaventa, che fa interrogare, che inquieta e che smarrisce.

Di fronte vi può essere la tendenza  a rinchiudersi nel proprio dolore, nella propria sofferenza che appare incomunicabile e non condivisibile. Vi è il rischio di isolarsi a livello individuale, creando tensione, frattura e pesanti silenzi nella coppia e/o nella famiglia, così come vi può essere una spinta al ritiro di tutto il nucleo familiare rispetto all’ambiente sociale circostante. D’altro canto può prevalere il bisogno di agire, cercando centri specializzati, professionisti, riabilitatori che possano curare/aggiustare il proprio bambino. Quando le corse diventano sfrenate è possibile che il “fare” divenga una sorta di anestetico per non pensare e non sentire… 

«ma il dolore richiede tempo per essere affrontato, vissuto, capito…» (Schoch, 2002)

Vi è inoltre il rischio che tanta sofferenza e paura impediscano ai genitori di vedere il bambino nella sua interezza, di percepirlo solo come “occhi che non vedono, gambe che non si muovono o parole che non arrivano”". Scatta allora un bisogno forte di continuare a verificare le competenze del piccolo quasi come se il raggiungimento delle stesse potesse scongiurare il fantasma della disabilità…

«e un bambino richiede tempo per essere accudito, coccolato, pensato» (ibidem)

Nonostante un inizio così difficile e pieno di ostacoli, il piccolo continua a crescere ed il genitore affronta il “secondo grande appuntamento” evolutivo e relazionale poiché deve “imparare a conoscere il proprio bambino e a riconoscerne i segnali evolutivi”.

Un po’ increduli, mamma e papà, scoprono che il bambino sorride alla loro voce e talvolta anche solo sentendo i loro passi. Al tempo stesso, però, quando gli si parla lui volta il visetto dal lato opposto oppure china il capo, e probabilmente scattano nuovi dubbi… «Mi riconosce, gli interessa la mia presenza?» 

Ancora, appare chiaro che gli piace essere cullato, fare il cavallino, stare tra le braccia…ma tante volte sta lì a dondolarsi da solo e sembra contento lo stesso… «Mi vuole, ha bisogno di me, gli sono veramente utile?»

Se poi il piccolo sta sveglio di notte e dorme di giorno, piange spaventato se il fratellino all’improvviso alza la voce o fa cadere qualcosa, guarda tanto le luci  ma non si accorge se qualcuno si sposta nella stanza, si sollevano altre mille domande… «Come faccio a comprenderti? Chi sei bambino mio? Riusciremo ancora ad essere una famiglia?»

In queste circostanze, e con un  tale vissuto alle spalle, è difficile percepirsi e riconoscersi come genitori competenti e capaci. È possibile però sentirsi meglio qualora si riesca a:

· confrontarsi e condividere le proprie emozioni e i propri pensieri con il partner

· incontrarsi e confrontarsi con altri genitori di bambini affetti da patologie simili
· avere un professionista di fiducia con cui scambiare dubbi, impressioni, timori e osservazioni
· godere di alcuni momenti di gioco in cui sia possibile vedere il bambino che si diverte e che mette in atto le sue “piccole, grandi” potenzialità
· lasciare che siano “altri” ad occuparsi degli aspetti riabilitativi e medici, per quanto possibile, in modo da poter fare “solo” i genitori
· chiedere aiuto se si sente di non farcela… la nascita di un bambino affetto da disabilità e la scoperta dello stesso sono un TRAUMA che necessita di tempo per essere elaborato. Talvolta, questa grossa ferita fa da eco ad altri momenti difficili e dolorosi della vita (lutti, perdite, traumi) e il dolore sembra amplificarsi, annientandoci.   
Il “terzo appuntamento” evolutivo è riuscire a scoprire che “il bambino con problemi di vista è… prima di tutto un bambino”. Una volta sfumata l’emotività legata allo shock iniziale vi è un adattamento reciproco tra il bambino e i suoi genitori. Il genitore è sempre più capace di comprendere i messaggi del suo piccolo  e quest’ultimo diventa sempre più attivo e competente nel comunicare. Se il genitore riesce a riconoscere queste competenze nel suo bambino (il piccolo cammina, parlotta, esplora giochi e ambiente, allunga le braccia per essere sollevato, ecc.) inizierà a sentirsi rassicurato e più fiducioso nelle potenzialità evolutive del suo piccolo. Contemporaneamente anche lui si rispecchierà in quell’immagine fiduciosa e sarà sempre più desideroso di esplorare, provare, capire.

Vi sono alcuni atteggiamenti di mamma e papà e alcuni comportamenti che possono sostenerlo in questa fase:

· credere in lui e nelle sue potenzialità

· osservarlo per capire quali strategie utilizza per padroneggiare l’ambiente (i suoni, gli echi, il silenzio, lanciare gli oggetti per crearsi una mappa dello spazio, schiocchiare la lingua, battere le mani)

· invitarlo a guardare il mondo con le mani, accompagnando le sue a cavallo di quelle del genitore. Guardare con lui e come lui, condividendo il gusto dello scoprire con altri sensi. In questo modo anche mamma e papà scopriranno un mondo caratterizzato da altri indici sensoriali, sentendosi magari un po’ goffi inizialmente, ma poi sempre più capaci… di stare in sintonia con lui

· ascoltare il mondo dei suoni assieme a lui e farsi trasportare dalla magia di un gioco fatto di rumori, spesso infatti il gioco di fantasia del bambino non vedente riproduce un mondo sonoro per noi difficile da comprendere e da condividere

· lasciarlo libero di esplorare, tutelandolo e proteggendolo grazie alla creazione di un ambiente sicuro

· lasciarsi coinvolgere in giochi corporei di movimento grazie ai quali lui può vedersi riflesso in uno specchio tattile e propriocettivo. Anche attraverso il contatto corporeo si consolidano l’innamoramento e il legame, il conoscersi e il riconoscersi

· fargli fare esperienze di azioni e oggetti, lasciando però che possa investire le cose anche di sfumature “magiche”. Se un bimbetto non vedente, alle prese con lo scolapasta, se lo mette in testa a mo’ di elmo, è probabile che gli venga spiegato che non si usa così, ma per scolare gli spaghetti. Non lasciamoci pervadere dal timore che non impari a cosa può servire… giocando si impara, soprattutto se ci si diverte!

E cosa può far sentire più felici e capaci della risata divertita del nostro bambino?

Mi sembra quindi, di poter concludere dicendo che l’autostima del bambino nasce dal sentirsi unico, speciale, amato, pensato e riflesso nel e dal genitore. Questo gli permetterà di credere nelle sue potenzialità, gli darà la voglia di tentare e provando imparerà a cavarsela, sentendosi sempre un po’ più capace. Allo stesso tempo l’autostima del genitore, spesso, risorge nel vedere il proprio bambino che, nonostante tutto, cresce. Concludo citando il prof. Tioli : «la vita ha un senso anche se si è messo al mondo un bambino cieco» e per il bambino «c’è un progetto di vita, anche se si è ciechi».  

«Dite:
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È faticoso frequentare i bambini.

Avete ragione.

Poi aggiungete:

perché bisogna mettersi

al loro livello,

abbassarsi, inclinarsi, curvarsi,

farsi piccoli.

Ora avete torto.

Non è questo che più stanca.

È piuttosto il fatto di essere

obbligati a innalzarsi

fino all’altezza

dei loro sentimenti.

Tirarsi, allungarsi

alzarsi sulla

punta dei piedi.

Per non ferirli».

(Jahus Korczak, poeta, medico, educatore, morto nel campo di sterminio nazista di Treblinka)
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Corrado Bortolin. Psicologo e Istruttore di Autonomia Personale e di Orientamento e Mobilità

Crescere insieme. Come migliorare l’autostima dei genitori e del bambino in presenza della disabilità visiva

(Il dr. Corrado Bortolin ha svolto il proprio intervento, illustrando e commentando le immagini di un filmato, appositamente realizzato, ed alcuni lucidi. Nella presente esposizione, egli ripropone la forma dialogata dell’intervento originale)

A tutti i presenti un saluto dagli operatori di Orientamento Mobilità ed Autonomia Personale ed un grazie alla Presidenza dell’Unione Italiana dei Ciechi per averci invitato.

Mi chiamo Corrado Bortolin e sono un manovale che si occupa delle questioni legate allo sviluppo delle autonomie delle persone con disabilità visiva.

Di solito ci chiamano Istruttori di Orientamento Mobilità e di Autonomia Personale, ma l’idea del manovale focalizza l’attenzione sull’operatività, sul carattere pratico del nostro quotidiano lavoro.

Occasioni di incontro come questo sono un’opportunità per fermarsi a pensare a quello a che si dice, tentando di dare un ordine logico a quello che si fa. 

Il titolo propostomi dal prof. Tioli risulta essere una sfida, una di quelle provocazioni cognitive che, subito dopo, ti fa pentire di aver accolto la proposta perché disorienta.

La prima preoccupazione è stata «cosa dirò ai genitori», «cosa si aspettano i genitori che io dica dei loro figli»... Poi ho pensato «cosa imparerò io da un’occasione di incontro come questa».

Se si vuole imparare qualcosa è bene chiedere aiuto a qualcuno che noi stimiamo e pensiamo essere una risorsa. 

Così ho pensato che... «se voglio sapere cosa dire ai genitori dei loro figli, perché non chiederlo a qualcuno dei loro figli». 

Ho chiesto a Beatrice (terza elementare) di aiutarmi. 

Le ho spiegato cosa volevo fare, che cosa ci si aspetta da me, chi avrei incontrato. 

In sintesi la domanda è stata «cosa vorresti che io dicessi ai genitori per aiutarli a stare bene o meglio con i loro figli sentendosi dei bravi genitori».

Abbiamo scelto di dire queste cose con un filmato, perché al posto delle parole ci sono le azioni, i gesti che diventeranno il filo conduttore di questo intervento.

Ne è uscito un filmato realizzato da Beatrice come sceneggiatrice e attrice principale e dai suoi genitori (registi e coreografi) che hanno scelto di mostrare uno spaccato del condividere, del tempo libero, dello stare assieme; è uno spaccato spontaneo, artigianale di ciò che si vorrebbe poter fare anche se non c´è sempre il tempo per farlo. 

Il filmato stesso é stato occasione per fare assieme una cosa diversa dal solito 

Filmato: 

Beatrice balla in salotto, gioca, suona le percussioni, prepara la torta alle mele assieme alla mamma (impasta, mescola, taglia e mangia le mele)... Mi manda una e.mail avvisandomi che sta lavorando al film… Un lungo spezzone di un’esperienza di arrampicata fatta in montagna la scorsa estate durante una delle manifestazioni organizzate dagli alpini per avvicinare i giovani alla montagna (ascensione in verticale con imbragature, arrampicata su parete attrezzata, ponte tibetano, percorsi misti con ostacoli...); un’attività non programmata, ma colta al volo anche se con un po’ di preoccupazione, facendo tesoro della disponibilità e buon senso degli alpini... Infine, due domeniche fa, l’uscita insieme alla banda di cui fa parte in occasione della sfilata di carnevale...
Diapositiva  n. 1

Cosa possiamo fare per migliorare?...

“fare”… centralità dell’azione, dell’operatività

“migliorare”… processo aumentativi, incremento di quantità di azione per avere di più e meglio

Ma siamo proprio sicuri che sia questa la strada?

Potrebbe sembrare che per migliorare dobbiamo fare di più di quello che facciamo.

Immagine: il gioco dell’oca dà l’idea che noi lanciamo i nostri dadi, ma la quantità di strada che riusciamo a percorrere dipende da molteplici fattori e da imprevedibili variabili.

Diapositiva n. 2

La nostra parte di fare quotidiano non sempre è in sintonia con quella di chi ci sta accanto. Ne risulta che gli accordi si trasformano in rumore. Il suono del nostro fare si mescola a quello di molti altri. Così la vita più che una orchestra è una banda.

E se ogni tanto ci fermassimo a pensare invece che a fare... per condividere con i figli scelte, tempi e spazi fuori dalla affannosa rincorsa degli impegni e degli obblighi ...

Se ci fermassimo a pensare a ciò che facciamo... per dare un senso ed un peso a ciò che facciamo ...

Forse questo potrebbe indirizzarci verso “il meglio”... un meglio qualitativo, piuttosto che quantitativo...

Incominciamo con il pensare al titolo di questo intervento!
Immagine: Beatrice che, in prima fila ed accanto ad una compagna, suona il tamburo nella banda.

Diapositiva n. 3

Cosa significa “stimare”... 

Dare un valore ad un bene o ad una azione… apprezzamento favorevole implicito in un giudizio di merito come criterio di ineccepibile equità ... determinazione del valore di… il prezzo che viene determinato per... determinazione della rotta percorsa senza alcun riferimento né alla terra, né agli astri... controvalore assegnato ad un bene da un perito esperto in considerazione di variabili soggettive ed oggettive.
I genitori fanno moltissimo, ma mi chiedo quanto valore danno alle loro azioni, ai loro gesti. Ci sono momenti della vita in cui il valore che noi attribuiamo alle nostra azioni è pari a quello attuale delle azioni Parmalat: cioè zero. 

Altre volte il loro valore aumenta ed esse hanno un maggior peso nell’economia familiare, ci sentiamo arricchiti, più forti, più resistenti al peso degli impegni.

Avere tante azioni non significa avere delle buone azioni!
Il valore che io do alle mie azioni dipende anche dal valore che gli altri attribuiscono alle mie azioni.

Le azioni dei genitori sono spesso sottostimate. Di fatto, quando i genitori incontrano le diverse figure professionali queste lamentano che... non è stato fatto questo... non é stato fatto quello... si dovrebbe fare questo… etc.

Se ne deduce che ciò che facciamo non basta o non va bene così com’è fatto. Ma non sempre sappiamo cosa e come fare...

Diapositiva n. 4

Cosa significa “autostima”...

Insieme dei processi ecosistemici (perchè intervengono non solo le mie considerazioni, ma anche quelle di chi, anche occasionalmente, mi sta accanto... la zia, la suocera, la vicina,...) con i quali ciascuno di noi attribuisce con mezzi propri un valore, un prezzo a ciò che dice, fa, pensa,… e così facendo determina la rotta percorsa... 

Valore è la misura altissima e riconosciuta delle doti e/o capacità... è coraggio... è pregio riconosciuto in base a considerazioni oggettive (valore intrinseco) e soggettive (valore aggiunto e valore simbolico).
Le nostre azioni hanno un valore intrinseco ed un valore aggiunto che dipende, per esempio, dall’intenzione e dalla gratuità... che valore pensiamo gli altri diano al nostro fare?...

Diapositiva n. 5

Cosa fare…

È il verbo dell’azione non meglio definita e quindi contrapposto efficacemente al “dire”, il verbo del puro parlare...

L’ecosistema familiare, e quello genitoriale in primis, sono affannati dalla frenesia del fare, del dover fare (trasporti, accudimento, organizzazione, scuola, riabilitazione, servizi e disservizi, …) … senza sosta, senza vacanza, senza permessi... sono sistemi esausti… nel dover correre dietro a… con la sensazione di non essere mai al passo, di aver dimenticato qualcosa, che si sarebbe potuto o dovuto fare di più...

Se c’è qualcosa da suggerire ai genitori non è certo quello di fare di più, ma di fare qualcosa di diverso!

C’è il rischio che il sistema esausto diventi un sistema esaurito... il verbo del fare è l’icona dei  grandi... più i genitori fanno, più l’icona dei loro figli è quello del dire, del parlare... se i grandi saturano lo spazio familiare con il loro fare, rimane poco spazio perché altri possano fare ...

Diapositiva n. 6

Fare meno...

È una provocazione, ma c’è del vero... i genitori fanno tantissimo… e su questo versante il livello di autostima potrebbe o dovrebbe assestarsi su livelli molto alti sia in termini soggettivi, che di riconoscimento oggettivo... ma il bilancio incomincia a sfumare verso il rosso, quando con il passare degli anni realizzano che i figli continuano, perseverano nel fare o non fare le stesse cose... ad un certo punto sembra che facciano troppo poco, mentre è aumentato il loro parlare e “pretendere”... il fare genitoriale diviene scontato, ovvio, disconosciuto, dovuto, preteso.

I genitori dei bambini disabili sono organizzatissimi, in termini oggettivi, fanno in un’ora ciò che altri genitori fanno in una giornata, la giornata è programmata e gestita in termini manageriali... il bilancio in rosso del valore delle proprie azioni aumenta quando i genitori riflettono su quanto sono riusciti a trasmettere ai figli in termini di competenze, abilità, di saper fare… il bilancio in rosso aumenta non perché il quadro dei figli é peggiorato, ma semplicemente perché non é cambiato, si é stabilizzato... ma non é aggiornato e arricchito… a mala pena il capitale delle energie investite viene preservato dall’inflazione usurante della quotidianità, risultando inadeguato in termini attuali. 

Spesso non è che loro (i figli) sono peggiorati... è che noi siamo più stanchi e un po’ meno giovani.

Il fare degli adulti non aiuta sempre ed automaticamente ad incrementare un maggior fare dei piccoli!
Diapositiva n. 7

Fare con...

Nello specifico della disabilità visiva, la condivisione operativa, cioè… il fare con… il fare assieme… il condividere..., ha una potenza inaudita come motore di apprendimento/insegnamento di abilità, competenze, esperienze… lasciar fare... suggerire, spronare, incentivare, gratificare, facilitare, provocare, pretendere… quanto chiediamo in termini di partecipazione attiva e condivisa alla conduzione delle micro azioni che compongono la giornata... incominciare a chiedere... potrebbe aiutare i figli ad attivare processi di “potenziamento compensativo” come attivazione pluridimensionale e plurisensoriale che «potrebbe consentire un adattamento tattile-cinestesico-acustico più accomodato e coordinato alle caratteristiche della realtà circostante e favorire, così, un’esperienza emozionale più differenziata ed armonica» (Mario Mazzeo).

Immagine: Una griglia del tipo casellario Romagnoli. Le mani di un bambino tengono un cilindro e sono avvolte dalle mani di un adulto. Assieme cercano di infilare il cilindro nell’incastro.

Diapositiva n. 8

Lasciar provare...

In occasione di una provocazione ambientale (problema), ciascuno di noi cerca di attivare funzioni, strategie… attingendo ad un bagaglio di esperienze nella speranza che queste funzionino anche nell’occasione presente... le strategie e le strumentalità di probabile soluzione sono tanto più numerose quanto più variegata è l’esperienza che possediamo... esperto é colui che ha familiarità con l’errore, l’esperto conosce gli errori e proprio perché li conosce non li teme... più noi facciamo, meno l’altro matura esperienza... e meno probabilità ha di crescere, facendo tesoro degli errori...

Immagine: Le mani di un bambino sono in movimento mentre cerca di sovrapporre dei cubi.

Diapositiva n. 9

Iniziare...

Più l’altro è inesperto, più alto è il rischio di insuccesso... iniziamo a lasciare uno spazio, fisico e psicologico, personale di azione, esplorazione, ricerca…dove poter provare, sperimentare, giocare… 

Iniziamo a far fare, iniziamo a chiedere!

Immagine: Due sorelline di diversa età. Assieme cercano di far rotolare una grande palla. La maggiore (vedente) mostra alla piccolina (non vedente) come fare.

Diapositiva n. 10

Termometro del fare...
Come faccio a misurare il percorso verso l’autonomia... Possiamo porci delle domande di questo tipo:

· Quanto utilizzo le occasioni quotidiane per fare assieme le cose?

· Quanto chiedo che faccia o collabori a fare le cose?

· Dedico del tempo per imparare/insegnare a fare? 

· Lascio il tempo sufficiente per imparare/insegnare a fare?

Immagine: Un bambino cerca di far rotolare una grande palla mentre la mamma, davanti e poco più distante, lo sollecita.

Diapositiva n. 11

Mentre cerca di fare qualcosa...

· Quanto spazio riesco a lasciare affinché il suo fare possa nascere ed espandersi? 
· Quanta pazienza ho mentre cerca di fare?

· Quanto riesco a stare con le mani in tasca?

· Quanto riesco a stare zitto?

· Quanto accetto che faccia le cose diversamente da come le faccio io?

· Quanto lascio le cose così come le ha fatte o non le ha fatte?

Immagine: In una scuola una bambina sale le scale utilizzando il bastone bianco. Bidella e maestra osservano in silenzio.

Diapositiva n. 12

Cosa fare...

Fare cose quotidiane; quelle piccole insignificanti “faccende” che riempiono la nostra giornata e che ci fanno dire che siamo stati bravi, perché ne abbiamo fatte molte.

È nel quotidiano ripetersi degli eventi e dei gesti che ciascuno si appropria progressivamente di uno spazio di maggiore autonomia... dove autonomia diviene anche il poter fare senza che… qualcuno ci suggerisca o ci stia con il fiato sul collo...

Immagine: Un bambino cerca di indossare una maglia.

Diapositiva n. 13

Fare per dare e ricevere...
«Questo per me conta... 

Saper fare una cosa (che può essere anche una torta, un mazzo di fiori, una carezza), trasmettendo la gioia di questo fare…

Qualcuno dice che in questa gioia del fare bisogna metterci il cuore…» 

(Edgarda Ferri)

Immagine: Un bambino porge dei fiori alla mamma.

Riccardo Chiarelli. Neuropsichiatria infantile e Psicoanalista

Come i genitori possono aiutare i figli con disabilità visiva ad affrontare la crisi adolescenziale

L'adolescenza è un lungo processo di crescita, l'ultimo prima dell'ingresso nell'età adulta, i cui limiti temporali sono incerti. L'inizio è facilmente databile e coincide, con l'avvento della pubertà, caratterizzato da una serie di modifiche corporee piuttosto evidenti. Ma la fine di questo processo rimane poco determinata e negli ultimi decenni assistiamo ad un graduale, ma costante dilatazione del periodo adolescenziale, che a volte sembra interminabile, almeno nei paesi occidentali.

I traguardi, però, da raggiungere, attraverso importanti trasformazioni interiori, sono gli stessi delle precedenti generazioni: l'organizzazione della personalità, la costruzione dell'identità personale e sessuale, la coscienza morale e gli ideali, la realizzazione delle proprie potenzialità, l'amicizia, l'amore, il lavoro. Questo itinerario psicologico riguarda tutti e, naturalmente, anche i ragazzi/e con minorazione visiva. Secondo la mia personale esperienza, il cammino verso la separazione-individualizzazione di sé costituisce la vicenda emotiva più tormentosa e complessa dell'intero processo adolescenziale per i ragazzi/e con disabilità visiva.

Quando i ragazzi/e si trovano al termine della loro fanciullezza, si prospetta loro un mondo, fisico e sociale, piú ampio e meno protetto che in passato. Loro lo sanno, sanno che li aspettano modifiche, sia interiori, sia relative al mondo esterno, che sarà sempre meno protetto e che farà nuove e più complesse richieste, che si attenderà una maggiore autonomia personale, sociale, di pensiero, una maggiore responsabilità. Sono consapevoli che dovranno fare sempre più riferimento alle proprie risorse e sempre meno dipenderanno dalla famiglia.

Questi momenti di cambiamento evolutivo spesso hanno un corrispettivo nel mondo esterno delle istituzioni. Mi riferisco a passaggio alla scuola media (parallelo all'accesso alla prima fase dell'adolescenza) e a quello alla scuola media superiore (che corrisponde grosso modo all'ingresso nella piena adolescenza). La prospettiva di questi passaggi è generalmente accolta con una certa apprensione.

Il passaggio all'adolescenza, segnalato dall'acquisizione di nuove funzioni, fra cui una maggiore intenzionalità e la capacità di preoccuparsi per sé e per gli altri, determina l'insorgere, sia nei figli che nei genitori, di emozioni contrastanti: desideri, eccitazione, aspettative, ma anche ansie, paure. La prevalenza delle une sulle altre varia da persona a persona, da famiglia a famiglia.

L'ingresso a questa nuova fase evolutiva comporta il riaffiorare, nella mente dei genitori, di angosce non nuove, perché già sperimentate in maniera drammatica a suo tempo in occasione della nascita del figlio. Riemerge il dolore, sotteso dal timore di fondo che il proprio figlio, in quanto minorato della vista, possa non farcela, possa non essere in grado di affrontare il nuovo livello di crescita. Sono dubbi che assillano, che insorgono già quando il loro bambino si sta avvicinando alla pubertà, ma che già anni addietro ogni tanto comparivano in occasione di quelle proiezioni sul futuro dei propri figli che spesso i genitori fanno.

Le modifiche fisiologiche della pubertá che procurano ai ragazzi/e nuove spinte istintuali (sessuali, aggressive) e che all'inizio creano incertezze in loro circa la direzione che prenderanno i loro impulsi sessuali, suscitano particolari ansie e preoccupazioni nei genitori. Spesso si chiedono: «Chissà come sarà la "loro" sessualità?!», quasi a intendere tacitamente che potrebbe essere altra cosa dalla propria, quando erano adolescenti. In realtà non c'è nulla che ci induca a ritenere che lo sviluppo sessuale di un ragazzo/a con disabilità visiva sia diverso da quello dei suoi coetanei vedenti. Le differenze sono solo individuali. Però di frequente, in messaggi che sovente rimangono tra il detto e il non detto, i genitori lasciano trapelare i loro reali timori piú intimi. Timori che il loro figlio maschio, in quanto cieco, possa essere impotente o che la figlia femmina non possa avere alcuna capacità attrattiva.

Se é vero che attraverso uno sguardo reciproco passa una carica di eccitazione in presenza di forze seduttive (il buon Freud considerava l'occhio e lo sguardo potenziali zone erogene) e se è altrettanto vero che la vista di un corpo sensuale può essere eccitante, analogamente all'esporre il proprio corpo alla vista altrui, occorre ricordare che l'eccitabilità non si gioca tutta attraverso la vista. Anche tra i vedenti c'è chi privilegia di più il vedere e chi meno. Nei numerosi colloqui che nel corso degli anni ho avuto con ragazzi e ragazze non vedenti è emerso chiaramente come la voce e la parola rappresentino il veicolo privilegiato di iniziali cariche attrattive e, in misura minore, gli aspetti olfattivi (i profumi servono anche a risaltare la nostra sensualitá). Ovviamente il contatto corporeo rappresenta un passaggio successivo. Non dico certo nulla di nuovo se affermo che il tono e la melodia di una voce possono essere molto seduttivi, cosí come anche le parole. Eppoi, cosa più importante, attraverso le parole ed i contenuti verbali (ma anche i silenzi) noi apprendiamo molto dell'altro/a e potremmo anche innamorarcene.

A volte l'idea segreta dei genitori é un'altra: essi possono avere l'intima convinzione che, mancando la vista, sia assente ogni controllo dell'istintualità.

Naturalmente questi sono tutti pre-concetti, sottesi da fantasie inconsce che si tramandano di generazione in generazione. Peró dobbiamo gradualmente liberarcene e lasciare prevalere il nostro pensiero razionale, che ci aiuta a renderci conto che la questione dell'amore sottostà alle stesse leggi psichiche e biologice sia per i vedenti che per i disabili visivi.

Se un giovane minorato della vista ha dei problemi circa il suo sviluppo sessuale, questi per lo più dipendono dall'intera storia del suo percorso evolutivo e da possibili interferenze che hanno creato ostacoli o distorsioni. Se tali problemi hanno un qualche legame con la disabilità visiva, questo legame non è diretto, ma dipende dal significato che stato immesso sulla cecità.

Negli adolescenti con minorazione visiva il processo di distacco dalle rappresentazioni infantili delle figure genitoriali è generalmente più prolungato e fonte di maggiore ansia (è ovvio che "generalmente" non vuol dire sempre e comunque). Questa difficoltà è solo in parte attribuibile alle limitazioni specifiche della disabilità visiva, cioè la minor capacità di controllare e padroneggiare il mondo esterno, anche fisico, che a questa etá si fa più esteso e con meno riferimenti sicuri e che spiega la necessità di mantenere un po' più a lungo la dipendenza, ma soprattutto di trovare strategie adatte affinché il ragazzo/a si prepari ad affrontare la '"nuova vita" in modo più autonomo. 

La difficoltà a separarsi, all'autonomia che spesso si osserva è il più delle volte dovuta a inibizioni, timori, incertezze che il ragazzo/a si porta con sé da tempo, magari dai primi anni di.vita, quando i primi distacchi, i primi allontanamenti, le prime spinte all'esplorazione erano troppo timide, piene di paure e magari non trovavano un ambiente sufficientemente facilitante.

Durante il periodo adolescenziale dei propri figli disabili della vista, spesso i genitori fanno sentire i loro dubbi, i loro timori. In genere desiderano la crescita, l'autonomia dei figli, ma hanno anche paura. Temono le insidie del mondo esterno, la violenza (droga, aggressività, abusi sessuali, depravazioni morali ad opera di conoscenze infide, ecc.), che esistono, fanno parte della nostra realtá. Pensano che i loro figli, in quanto minorati della vista possano essere più vulnerabili, più esposti a tali insidie.

Il percorso interiore verso la separazione presuppone l'abbandono graduale dei vecchi punti di riferimento, cosí rassicuranti in passato, e l'investimento dei propri interessi su figure esterne (personaggi idealizzati, adulti di ambienti extrafamiliari, amicizie, gruppi, innamoramenti) e ció spiega come i sentimenti predominanti di un adolescente, in piena fase adolescenziale, siano rappresentati sia da tristezza, noia, solitudine da un lato (in relazione alla perdita, l'addio all'infanzia e all'immagine dei genitori che essi avevano quando erano bambini, l'abbandono dei vecchi valori), sia da infatuazioni, innamoramenti, desiderio di libertà dall'altro, in rapporto alla ricerca di nuove relazioni, alle prime esperienze d'indipendenza.

Molti adolescenti con disabilità visiva hanno evidenti difficoltà a trovare nuovi legami, a causa di una maggiore problematicità ad inserirsi, ad esempio, in gruppi spontanei di coetanei (specie vedenti). Questo si verifica vuoi per l'assetto personale del ragazzo/a, vuoi per la non sempre disponibilità di gruppi di vedenti ad accogliere al loro interno un ragazzo/a con minorazione visiva (a volte proprio per i limiti d'indipendenza di quest'ultimo), vuoi per i timori genitoriali circa le esperienze extrafamiliari del loro figlio/a.

Un ragazzo/a con minorazione visiva, come già accennato, ha maggiore difficoltà a sostenere ed elaborare la perdita dalle immagini genitoriali infantili per via della dipendenza che per certi aspetti (ad esempio l'accompagnamento) si perpetua e di cui ha bisogno. Molti di loro vivono le limitazioni connesse al deficit visivo come fortemente inibenti. La spinta verso l'autonomia puó ridursi o arrestarsi per il timore del confronto con gli altri (vedenti). L'indipendenza può essere percepita un pericolo e ciò può indurli a permanere a lungo, troppo a lungo in una dipendenza infantile. I genitori debbono stare molto attenti ad evitare di allearsi troppo con i bisogni di dipendenza dei loro figli, anche se ciò può rassicurarli del fatto che in questo modo essi non corrono alcun pericolo. Sarà necessario, invece, incoraggiarli, dar loro fiducia, far capire che ci si fida delle loro capacità ad affrontare il mondo esterno, aiutarli a comprendere che ciò che è extrafamiliare non è poi così pericoloso e che ciò sono anche aspetti piacevoli di cui si può godere. È bene che il genitore sappia che anche nei figli più timorosi alloggia sempre il desiderio di essere autonomi, anche se nascosto.


Non sto negando che nel mondo esista il pericolo, l'insidia sessuale, la violenza, la droga, ecc. Certo che esistono queste cose ed è giusto proteggere i nostri figli. Ma iperproteggerli è un'altra cosa, ciò limita la crescita e, a dispetto della tranquillità iniziale, se caso mai dovessero poi trovarsi all'improvviso senza adeguata protezione a dover gestire un qualunque imprevisto, anche banale, che la vita riserva, allora sì che potrebbero trovarsi in grande difficoltà.

Oltretutto è bene considerare che se è legittimo pensare che l'assenza o la forte riduzione della vista priva "in parte" il ragazzo/a delle possibilità di controllo anticipatorio e quindi dell'opportunità di difendersi - questa è la preoccupazione di quasi tutti i genitori - questo è vero, sì, ma sottolineo "in parte". Infatti un ragazzo/a "gradualmente" abituato a relazionarsi in tempo con un ambiente fisico e sociale sempre più vasto, acquista degli strumenti che lo aiutano a fare delle previsioni su ciò che lo circonda. Mi si obietterà che non è la stessa cosa che vedere. Ciò è innegabile. Ma da certi pericoli ci si difende più con le armi della maturità psichica che ci aiuta a tenerci alla larga da insidie e a scegliere compagnie affidabili e per questo non è imprescindibile vedere, anche perché l'"Uomo nero" (in senso metaforico) non è sempre riconoscibile per le apparenze visive, giacché spesso si aggira sotto le piú svariate spoglie.

D'altra parte ho conosciuto situazioni piuttosto complesse e difficili da risolvere: ragazzi/e non vedenti, anche con età cronologicamente avanzata, che mostravano ostinata persistenza in una situazione di dipendenza infantile e che esprimevano la loro conflittualità verso i genitori se questi non soddisfacevano i loro bisogni di dipendenza come facevano in passato. In questi casi i genitori si sforzavano di sospingere i figli verso esperienze sociali e di autonomia, ma senza alcun risultato, incontrando invece la loro ostilità nel difendere il loro bisogno-diritto di dipendere. Spesso questi ragazzi nutrono rancore verso la loro condizione, senza averne piena consapevolezza. Questi casi necessitano di un aiuto specifico.

Ovviamente non tutti i ragazzi/e con minorazione visiva presentano problemi così accentuati, tuttavia le difficoltà cui ora ho accennato non sono affatto rare.

Alltri adolescenti, invece, mostrano avere un atteggiamento molto diverso, affermano con vigore la legittimazione della loro autonomia e si rivelano intolleranti a forme di dipendenza che l'ambiente (famiglia in primo luogo) propone loro.

Verso il mondo degli adulti possono assumere atteggiamento di sfida, che peró ha un valore peculiare, quello legato alla necessità primaria di ricerca di un'identità personale, indipendente e separata da quella dei genitori. Attraverso l'opposizione essi cercano di elaborare il proprio distacco dalle figure genitoriali. Per "distacco" non si intende di necessità un allontanamento fisico o un troncare di netto i rapporti con la propria famiglia (anche se a volte ciò si verifica), bensì una trasformazione della qualitá di entrare in relazione con i genitori, nel senso che essi non possono piú essere percepiti dal figlio/a come i genitori di un tempo, quando lui/lei era bambino e da loro dipendeva. Ora questi ragazzi debbono contestare le regole e i modi di pensare in famiglia. Anche questo é adolescenza.

I genitori, in questo caso, si trovano a vivere due tipi di sentimenti contrastanti, piú o meno in equilibrio fra loro, o con evidente prevalenza dell'uno sull'altro: l'orgoglio per un figlio che cresce, che ha il vigore di contestare e che aspira all'autonomia; il dolore per la perdita di un bambino, il loro bambino che ora non c'é piú.

Diventa in ogni caso particolarmente importante un approccio educativo volto a favorire l'esperienza sociale, anche perché il senso di appartenenza ad un gruppo ha un particolare significato per un adolescente, in rapporto alla ricerca e alla definizione della propria identità, in un periodo della vita caratterizzato da continue trasformazioni.

Un soggetto con disabilità visiva in età evolutiva può manifestare una tendenza a "ripiegarsi su di sé" di fronte a situazioni frustranti, o che comunque generano ansia, in assenza di un sufficiente supporto ambientale. Ciò può verificarsi in vari periodi dello sviluppo, ma in particolare nei primi anni di vita. Tuttavia anche in adolescenza non è affatto raro osservare ragazzi/e minorati della vista che spesso ricorrono ai cosiddetti ciechismi (dondolii, movimenti ripetuti del capo, ecc.), che hanno vario significato, ma che spesso sono una risposta ad una situazione di tensione che trova sollievo attraverso il ripiegamento sulla corporeità.

Il ripiegamento su di sé (nei suoi aspetti corporei e psichici) rappresenta un atteggiamento frequente in risposta alla solitudine.

Occorre però distinguere un ritiro in sé come segnale di fuga dal mondo esterno, sociale, dal graduale costituirsi, invece, di uno 'spazio psichico privato', intimo. 

Questo è l'espressione di un fisiologico lavorio interiore connesso alla ricerca e alla strutturazione di una propria identità. È anche indice di un bisogno di distacco dalle figure genitoriali. È in ogni caso preparatorio ad una nuova capacità di entrare in relazione. L'identità di un adolescente è molto precaria, perché è in formazione. I ragazzi/e non sanno bene cosa sono, nè cosa diverranno. Aspettano. E poichè ogni cosa di sé é in sospeso, si sentono inconsistenti.

Il costituirsi di un'area privata, segreta, è subito avvertito dai genitori, che entrano in allarme. Si accorgono che perdono il controllo del loro figlio, non sanno cosa gli frulla nella mente. I silenzi sono avvertiti con grande angoscia, perché subito si fa strada nella loro mente l'idea terribile di una infelicità legata alla minorazione, l'idea che il figlio sia depresso o che si stia isolando, magari per sempre. La reale o presunta sofferenza del figlio risveglia il dolore genitoriale, in verità mai sopito, che spesso necessita di essere sconfer-mato dalla vitalità del figlio e se questi non si mostra attivo e vitale è fonte di sconforto. In realtà la scarsa voglia di comunicare in famiglia che può comparire in questo periodo e i relativi silenzi, non debbono essere necessariamente letti in chiave di patologia, in quanto possono essere espressione di crescita. Eppoi una quota depressiva transitoria è presente in ogni adolescente, vedente o non vedente; non si realizza il distacco senza un minimo di tristezza. Moltissimi adolescenti mi hanno espresso la loro nostalgia di quando erano fanciulli.

Nella formazione della "immagine di sé", per ogni adolescente è molto importante il confronto con i coetanei. Soprattutto emerge la preoccupazione per la propria maturità sessuale (caratteri maschili e femminili). I cambiamenti corporei rivestono grande importanza nella percezione di sé e la presenza di una minorazione gioca un ruolo importante nel confronto con gli altri e obbliga a riflettere su ciò che si può e non si può fare. È questo un quesito universale per gli adolescenti, ma assume particolare rilevanza in presenza di un deficit visivo. Vengono saggiate le proprie potenzialità (intellettive, fisiche) e si fanno i conti con i propri limiti, conti che a volte sono dolorosi. Fare i conti con la propria minorazione è un'operazione necessaria. Questa operazione comparta dolore, é inevitabile, non ci sarebbe crescita altrimenti. È bene che i genitori lo sappiano e sappiano anche che il dolore del figlio non é necessariamente catastrofico, perché spesso é un dolore contenibile. I genitori non debbono lasciarsi scoraggiare se il figlio fa qualche accenno alla sua disabilità e magari si percepisce in lui un certo sconforto o rabbia. Perché questo non dovrebbe accadere? È naturale che accada. So che il legame tra figli e genitori é talmente profondo che il dolore dei figli é anche dolore dei genitori, però posso dire che per un figlio può essere corroborante sentire che i suoi genitori "tengono". A volte un figlio non può permettersi di parlare della sua minorazione o degli affetti relativi, non solo perché è un fatto personale, e lo è senza dubbio, ma anche perché intuisce chiaramente che i suoi genitori cadrebbero in angoscia e questo è troppo da sostenere.

In adolescenza la stima di sé è piuttosto precaria e frequentemente si osserva una continua oscillazione tra vissuti euforici, di sovrastima e vissuti di sconforto, depressivi, di sottostima.

Autovalutazioni poco realistiche sono di frequente osservazione tra i ragazzi/e con disabilità visiva. Un eccesso di sottostima di sé (a volte con autocompianto) comporta il rischio di rinunciare a molte possibilità; viceversa ci sono ragazzi/e che non tengono in debito conto le limitazioni. che la minorazione visiva comporta, sotto la spinta del forte desiderio di essere in tutto e per tutto come i vedenti.

In molti casi manca, o è carente, la "fiducia" in sé, che a volte può accompagnare l'individuo tutta la vita, compromettendo gran parte delle sue scelte.

In rapporto all'ingresso nel mondo più esteso extrafamiliare il ragazzo/a deve a fare i conti con la sua minorazione, ogni volta che si trova in una situazione non sperimentata prima e che richiede nuovi adattamenti.

La presenza di una positiva percezione di sé e di sufficiente autostima facilita l'integrazione del ragazzo/a (almeno per quello che sarà il suo contributo) in un gruppo sociale. In caso contrario potrà prevalere la convinzione, o il sospetto, che siano gli altri (i vedenti) a non accettare la minorazione e il soggetto disabile, e allora sarà difficile potersi integrare nel gruppo (per quanto riguarda il contributo del soggetto naturalmente). Ovviamente anche gli altri, cioè i icoetanei vedenti, potranno avere facilità o difficoltà ad accogliere nel gruppo il compagno cieco.

Questo è un aspetto su cui riflettere, perché una delle maggiori preoccupazioni di un genitore è che il propiro figlio/a entrando in spazi sociali allargati, meno protetti, quali sono gli spazi adolescenziali, possa subire il rifiuto degli altri (i vedenti), possa non essere in grado di sostenerne il confronto. In realtà occorre sempre distinguere se questa sia una effettiva difficoltà che appartiene al ragazzo (in questo caso va sostenuto, incoraggiato) o sia una preoccupazione squisitamente genitoriale. Allora i genitori andrebbero aiutati ad osservare con occhi diversi il loro figlio, mostrare loro che quel figlio non è poi così vulnerabile come essi temono, che un eventuale rifiuto, ammesso che ci sia, può essere da lui sostenuto con una quota di dispiacere perfettamente sopportabile. Ma in fondo poi la vita che cos'è? Senz'altro contempla a volte anche il rifiuto. Non dobbiamo dare per scontato che un ragazzo in quanto disabile visivo debba perciò stesso essere rifiutato. Se ciò poi si verifica non deve, essere motivo di rinuncia ad affrontare la vita. Ci sarà sempre un altro ambiente, un altro gruppo migliore.

Circa la paura del confronto, se questa inibisce il ragazzo e lo porta ad evitare le relazioni, occorre aiutarlo a trovare la fiducia in sé che non ha e ad elaborare i vissuti circa la propria disabilità. Se invece è soprattutto un timore dei genitori, è necesario lavorare con loro per capire insieme quanta fiducia essi ripongono sul loro figlio/a e magari far notare loro che lui/lei è perfettamente in grado di trovare un equilibrio dentro di sé nel computo delle vittorie e delle sconfitte, dei limiti e delle virtù.

Ma c'è anche un altro motivo che provoca inquietudine nei genitori, a volte inconfessata anche tra loro stessi, il timore che il proprio figlio s'imbatta con la pietà degli altri. Una grave ferita questa, che suscita rabbia e angoscia. Un figlio che si sposta da solo, o comunque senza la protezione genitoriale, si trova ad essere più esposto direttamente a questa spiacevole evenienza. Questo è, o meglio soprattutto era, il motivo per cui ai figli ciechi era impedito, o molto ridotto, il contatto con l'esterno. Un tentativo di evitare di mostrare il marchio di "cieco", un marchio infamante. Per quel che mi risulta ci sonostate grandi modifiche negli ultimi decenni - e vuoi per l'inserimento di tutti i bambini nella scuola dell'obbligo, vuoi per una accresciuta sensibilità i bambini con disabilità visiva sono sempre più inseriti nel contesto sociale. Questo non vuol dire però che le paure e le angosce al riguardo siano sparite. Proprio recentemente la madre di un bambino non vedente, tra le lacrime, mi ha espresso la sua preoccupazione relativa al fatto che il figlio, di lì a qualche anno, avrebbe potuto spostarsi da solo. Ciò l'avrebbe esposto alla gente e tutti avrebbero potuto rendersi conto della sua cecità (il modo di camminare, il bastone bianco), avrebbe suscitato pietà. Giorni prima le era accaduto, passeggiando con il figlio, di incontrare una vecchina del paese, la quale, mossa a compassione per la cecità del bambino, le aveva promesso che avrebbe tanto pregato affinché il buon Dio permettesse a un raggio di luce di illuminare gli occhi di quel poveretto. Ciò, comprensibilmente, aveva suscitato nella madre una forte carica di rabbia e di dolore, stava quasi per rispondere male a quella donna e aveva subito trascinato con sé il figlio, allontanandosi prontamente. Più tardi il figlio le avrebbe consigliato l'opportunità di girare alla larga se avessero incontrato di nuovo quella vecchia per evitare storie. In questo racconto peraltro emergeva come il bambino, non ancora adolescente, avesse assunto un atteggiamento più sereno rispetto alla madre e avesse tentato di tranquillizzarla.

Con il trascorrere del tempo, gradualmente il processo adolescenziale giunge al termine. Ciò si verifica se il decorso evolutivo è stato regolare e non ci sono stati ostacoli alla crescita. In questo caso il giovane risulterà sempre più in grado di gestire in modo sufficientemente armonico la propria istintualità, gli ideali, le istanze morali e il rapporto con il mondo estemo, sociale sarà più realistico e adattativo. Saranno più stabili l'identità sessuale e la consapevolezza di sé. L'autostima sarà più realistica; avendo trovato un soddisfacente adattamento interiore rispetto al suo problema visivo, nel senso che rimane sempre e comunque un problema, ma il dispiacere che procura é gestibile e non inibisce l'individuo nel suo percorso di vita.

Tuttavia in molte circostanze può esserci una certa riluttanza ad ultimare il corso della propria adolescenza, soprattutto a causa della difficoltà a risolvere il problema della dipendenza-indipendenza per la paura (che spesso coinvolge anche i genitori) di affrontare la vita. In alcuni casi viene semplicemente rimandata l'applicazione di certi propositi, in altri, invece, manca una progettualità, a testimoniare una individualizzazione di sé non ancora raggiunta. Ciò comporta un prolungarsi indefinito dell'adolescenza.

La qualità dell'immagine di sé di un giovane con minorazione visivaèé molto importante in relazione alle prospettive lavorative. Ovviamente questa è una considerazione che vale per ognuno di noi. Una percezione di sé realistica e soddisfacente faciliterà prospettive lavorative più attinenti alle esigenze e risorse personali. Purtroppo fra i giovani con disabilità visiva non sempre si realizza una valutazione di sé adeguata alle reali caratteristiche. Allora è osservazione frequente il ripiegare verso lavori nettamente al di sotto delle possibilità del giovane, o al di fuori dei suoi interessi, solo perché è più sicuro. Questo accade in quanto un lavoro sicuro e poco impegnativo (rispetto alle possibilità del soggetto) è meno rischioso, nel senso che richiede un minore sforzo adattativo e prolunga la condizione protettiva. Un lavoro più consono alle esigenze personali, ma più rischioso in termini di adattamento, può suscitare timori nel giovane e/o nella sua famiglia a causa delle maggiori incertezze conseguenti ad una scarsa fiducia sulle capacità di realizzazzione autonoma.

Può anche accadere il contrario, anche se questa seconda eventualità è meno frequente. Cioè a causa della persistenza di un diniego dei propri limiti, che può riguardare sia il giovane che la sua famiglia, ci si ostina a perseguire prospettive di studio o di lavoro assolutamente inopportune.

Capisco che non è sempre facile avere una sufficiente serenità da poter valutare realisticamente le proprie potenzialità (da parte di un giovane) o quelle del proprio figlio (da parte di un genitore), perché s'inserisce sempre un particolare coinvolgimento emotivo, accentuato dalla presenza della minorazione. Tuttavia è questa la strada da seguire e se si ha l'impressione di non farcela, occorre assumere il coraggio di farsi aiutare.

Sono perfettamente consapevole di non essere stato esaustivo, perché innumerevoli sono le situazioni di vita, gli episodi, le domande e i dubbi. Spero tuttavia che le cose esposte possano in qualche modo essere fruibili.

Giancarlo Abba. Direttore dell’Istituto dei Ciechi di Milano

Fra i vari temi affrontati e sentiti anche nelle domande che mi hanno preceduto mi pare opportuno, rispetto alla problematica della accoglienza nella scuola dell’alunno disabile visivo, puntare l’attenzione sul ruolo dei dirigenti scolastici che hanno il compito, nel contesto della organizzazione della scuola, di farsi carico del problema e di mettere in atto tutto ciò che può favorire un buon inserimento e il raggiungimento di una buona integrazione.

Molte difficoltà incontrate dagli insegnanti di sostegno nei confronti degli insegnanti “curricolari” (la maggioranza delle situazioni), o viceversa, forse sono dovute ad una scarsa rappresentatività data alla problematica della disabilità visiva.

È necessario, allora, che la formulazione degli obiettivi, la definizione delle competenze, lo sviluppo delle relazioni nel gruppo classe tenga conto (leggi: venga dato un tempo in un preciso ordine del giorno) dei bisogni specifici di chi non vede.

Quando si dice che è la scuola che accoglie gli alunni e tra questi anche gli alunni disabili, significa che tutte le componenti - compreso il dirigente - devono farsi carico del problema anche dal punto di vista pedagogico.

Vengano chiamati in causa, dunque, anche i dirigenti scolastici, troppo spesso assenti dai nostri dibattiti.

Raffaella Besco Pianalto. Vicenza

Quando ci é stato proposto di portare la nostra testimonianza io e mio marito ci siamo detti: «Beh, potrebbe essere una bella cosa!»... Via via peró che tornavamo indietro nel tempo per recuperare situazioni e ricordi ci siamo resi conto che in alcuni momenti riaffioravano anche sentimenti ed emozioni spesso dolorosi come se le ferite non si fossero mai rimarginate... forse perché é passato ancora poco tempo... in fondo é solo da un paio di anni che siamo usciti da una situazione di emergenza, soprattutto per il problema cardiaco, dopo 2 interventi pesanti, ci troviamo a vivere solo ora una dimensione di "normale quotidianitá" .

Accettare Erica ha significato forse, e prima di tutto, accoglierla con serenitá nei nostri pensieri e nei nostri sentimenti.

Questa in fondo é stata l'evoluzione delle nostre esperienze personali, di coppia e di famiglia; momenti significativi e dolorosi che talvolta, come tanti flash, rivivono riaprendo ferite che probabilmente non si chiuderanno mai e con questo forse bisogna imparare a convivere.

Il primo di questi flash, forse il piú doloroso, visualizza l'ospedale dove Erica é nata. La gioia trasformata prima in smarrimento e confusione, poi in solitudine e in un dolore sordo che ti pervade ogni minuto in quelle giornate infinite dell'ospedale.

I bollettini giornalieri sono uno stillicidio. Le mezze bugie e le crude veritá del primario hanno scandito le giornate fino al giorno delle dimissioni; il primario ha fretta di congedarci, é un po' imbarazzato, ci consegna nel corridoio di una corsia priva di un minimo di intimitá, la diagnosi. È ufficiale, Erica é cieca, ha una malformazione cardiaca e una sospetta sindrome di Charge. Non c'é altro, nessuna informazione, nessuna speranza.

Ce ne andiamo cosí con un macigno sulle spalle e un fagottino nella culla. In quell'ospedale non siamo piú tornati.

Tempo dopo, nel ricordare questo episodio, ci si chiedeva come é possibile che una struttura ospedaliera non possa o non voglia dare almeno un minimo supporto psicologico a queste madri cosí provate e tormentate da sensi di colpa, da frustazioni e da incertezze. Di sicuro l'autostima non abita e non comincia qui.

Questa bambina tanto desiderata non era la bambina che io, come mamma, mi ero immaginata. Sono stata combattuta per tanto tempo da sentimenti contrastanti che mi laceravano. Tanta rabbia verso tutto e tutti, sensi di colpa perché una madre pensa sempre che forse per qualche recondito motivo, quel che é successo é dipeso da lei. Nei confronti di Erica provavo sentimenti di amore e di protezione alternati a momenti di rabbia, sconforto e paura. Paura del futuro, paura di non avere la forza per affrontare la situazione nel migliore dei modi... Le conoscenze che avevo legate alla mia professione di psicologa mi facevano scorrere davanti agli occhi, come in un film, tutto ció cui la mia bimba e noi come genitori saremmo andati incontro e questo aumentava l'angoscia e il dolore. Mi chiedevo se e quando la mia bimba mi avrebbe sorriso.

Mio marito mi raccontava invece di una sensazione sgradevole che aumentava giorno per giorno e che il dolore, lo sconforto e lo smarrimento iniziale avevano mascherato: si ritrovava solo, i pochi amici, forse per imbarazzo e non per cattiveria, non ci sono piú: sente la necessitá di parlare con altri padri, cresce un bisogno di confronto con altri uomini che non trova e scopre allora quanto sia difficile per un maschio confrontarsi con certi sentimenti ed emozioni. Si ricorda di aver pianto un giorno con un amico provocando in lui una reazione di imbarazzo cosí forte da indurlo a riprendersi subito. Anche i parenti, quelli piú stretti, non riescono ad accettare un suo sfogo. Minimizzano. Anche per loro é molto difficile accettare la condizione di Erica e la tradizione e la cultura vogliono che il maschio sia comunque il piú forte.

Un altro flash: la prima speranza, ci viene data da una persona, un'amica di famiglia che lavora nel mondo della disabilitá, nel vedere la bimba esprime tutta la sua perplessitá sulla diagnosi: Erica, a parer suo, non é cieca, vede; non sa quanto, né come, ma vede. Escludeva anche danni neurologici. Cominciano allora un tempo e uno spazio particolare; la casa lentamente si riempie di giochi rudimentali che costruiamo noi. Colori, suoni e odori entrano nella quotidianitá con particolare attenzione, nemmeno la vasca da bagno viene risparmiata, tuttora é ancora addobbata con disegni realizzati con il nastro adesivo colorato. Piano piano comincia la voglia di fare, si puó lottare contro l'impotenza. In questa riscossa prende forma anche una nuova consapevolezza e cioé che vista e visione non sono la stessa cosa, sembrerá banale ma é stata una scoperta che fino a quel momento ci era stata negata perché tutto veniva incentrato sulla funzionalitá degli occhi.

E poi arriva il miracolo: Erica sorride.

Sono passati pochi mesi e questo sorriso é un momento di gioia assaporato con delicatezza e intimitá quasi avessimo paura di rompere qualcosa di estremamente fragile. È una gioia tutta nostra che esclude il mondo!

Altro flash: la “Fondazione Holmann” e ... Via Braille. È un'altra immagine significativa. È ancora vivo il ricordo del nostro arrivo quando parcheggiamo l'auto in Via Braille, guardiamo il cartello e i nostri sguardi si incontrano. Una nuova consapevolezza si fa strada, altro dolore, stiamo per conoscere un mondo nuovo, diverso.

In Fondazione restiamo stupiti, felicemente stupiti ed é una sensazione che verrá via via confermata: l'accoglienza del personale, la sensibilitá, la professionalitá, ci immerge in un'isola verde cosí diversa dall'esperienza ospedaliera e dagli ambulatori medici. L'impressione, poi confermata, é quella di essere accolti anche perché portatori di qualcosa di bello e non solo di dolore. Erica viene considerata prima di tutto come una bambina di tre mesi e vista nella sua globalitá: con le sue caratteristiche, il suo carattere, le sue risorse e la sua voglia di esserci, di farsi sentire, di crescere... e questo é stato anche, via via, quello che pian piano abbiamo sempre piú sentito e visto anche noi in famiglia.

La famiglia é importante come ciascuno dei suoi componenti. Un grande merito per quello che Erica é e fa va riconosciuto alla sorella che con la sua presenza, fantasia, voglia di ridere, giocare e divertirsi ha sempre coinvolto la sorellina. Dopo essere riuscita a dire che Erica non era la sorellina che lei avrebbe voluto, l'ha poi accettata al di lá del suo deficit visivo e del problema cardiaco, cioé come una sorella piú piccola di cui essere orgogliosa ma anche gelosa e non ha mai nascosto i suoi sentimenti sia positivi che negativi verso Erica col risultato di scontri turbolenti e altrettanto amorevoli riappacificazioni, sentimenti necessari per una relazione normale.

Anche il paese ha contribuito ad accogliere Erica; talvolta conosce piú persone lei di noi... come pure il contributo delle insegnanti della scuola materna é sempre stato eccezionale.

Che cosa ci ha aiutato ad accettare Erica, al di lá del problema visivo e cardiaco, a vederla realmente per come é e ad abbandonare la bimba ideale dei nostri desideri?

Sicuramente la possibilitá di riconoscere, esprimere e parlare della rabbia, del dolore, del risentimento senza paura e senza sensi di colpa ... e poi Erica stessa che ci mostrava giorno per giorno progressi enormi, le sue capacitá, il suo carattere testardo e deciso, il suo affetto, la sua simpatia travolgente. Con due interventi cardiochirurgici superati brillantemente ma accompagnati da pesanti ospedalizzazioni é come se fosse nata due volte.

Questa nostra esperienza ci sta dando la consapevolezza delle capacitá dei bambini nel superare difficoltá enormi e di trovare strategie e strade nuove, diverse, uniche e talvolta inaspettate... crediamoci!
Alessandro De Felici. Roma

Sono Alessandro De Felici, Coordinatore del Comitato Nazionale Genitori e porgo il  benvenuto a tutti ringraziandovi per la vostra partecipazione a questo Convegno fortemente voluto da me e da tutti i componenti del Comitato Nazionale dei Genitori dell’Unione Italiana dei Ciechi.

Sono il papà di Alessio, un ragazzo di 17 anni, pluriminorato con tutta una serie di problemi connessi.

Sappiamo che la famiglia è chiamata, prima di qualunque altra istituzione, a seguire lo sviluppo del bambino minorato della vista in tutti gli aspetti della sua formazione sia fisica che intellettiva e siamo consapevoli delle difficoltà che i genitori e gli altri famigliari devono affrontare in una situazione così complessa; per questo motivo ho voluto dare il mio contributo nell’Unione Italiana dei Ciechi, oltre che con il Comitato Genitori, anche  presentandomi alle elezioni del Consiglio Provinciale della Sezione di Roma, perché sono dell’idea che per vivere pienamente la vita associativa e poter dare il proprio contributo bisogna lavorare all’interno della associazione stessa.

Il Comitato Genitori viene costituito in quanto l’Unione Italiana dei Ciechi ha ritenuto doveroso che ci fossero delle strutture di rappresentanza dei minori iscritti all’associazione. Queste strutture sono costituite dall’Assemblea dei genitori e dal Comitato Genitori. Questo Comitato esiste  sia a livello periferico che centrale; i componenti del Comitato Nazionale rimangono in carica per 4 anni e viene rinnovato dopo lo svolgimento del Congresso dell’Unione Italiana dei Ciechi.

La finalità del Comitato Genitori è quella di collaborare a stretto contatto con l’Unione e proporre iniziative di vario genere per poter ovviare o almeno alleggerire le difficoltà che incontriamo giornalmente nella vita quotidiana.

Dal Settembre 2002 è stato costituito il nuovo Comitato Nazionale Genitori, composto da alcuni Coordinatori dei Comitati Genitori Regionali, che sono: sig. De Felici Alessandro (Lazio), sig.ra Leonardi Luchetta Elisabetta (Trentino Alto Adige), sig.ra Marzoli Uberti Silvia (Lombardia), sig. Apicella Giuseppe (Clabria), sig. Iacoviello Mauro (Basilicata), sig. Di Vita Salvatore (Sicilia), sig. Raneri Giuseppe (Sicilia).

Il  Comitato Nazionale Genitori ha iniziato a lavorare subito e ha formulato alcune proposte e richieste all’Unione Italiana dei Ciechi, tra le quali:

1. L’inserimento di un rappresentante dei genitori dei minori soci dell’Unione nelle Commissioni Nazionali “Istruzione”, “Autonomia”, “Ipovedenti” e “Pluriminorati” dell’Unione Italiana dei Ciechi.

2. L’organizzazione di una giornata di incontro con le maggiori autorità istituzionali e le principali personalità politiche del Paese, nel corso della quale i genitori dei bambini e degli adolescenti ciechi, ipovedenti e pluriminorati possano illustrare i bisogni socio-assistenziali ed educativi dei loro figli. 

3. L’organizzazione di un simposio di specialisti della riabilitazione neuro-psico-moto-sensoriale, per la definizione di linee guida al recupero terapeutico-riabilitativo dei bambini con deficit visivo, con e senza disabilità aggiuntive.

4. La promozione, anche in collaborazione con altre associazioni, di iniziative formative intese a garantire la presenza su tutto il territorio nazionale di operatori specializzati nell’intervento precoce su bambini affetti da cecità, ipovisione e minorazioni aggiuntive.

5. La promozione di occasioni d’incontro e di formazione per i genitori dei bambini non vedenti e pluriminorati. 

6. La promozione e l’organizzazione su tutto il territorio nazionale di campi scuola e, collateralmente, di incontri tra genitori, preferibilmente condotti e gestiti da psicologi, terapeuti familiari o altre analoghe figure specialistiche. 

7. La richiesta al Consiglio di Amministrazione centrale dell’I.Ri.Fo.R. di finanziare tre stage destinati ai genitori da svolgersi, in una o più soluzioni, al Nord, al Centro e al Sud del Paese. 

8. L’inserimento ne «Il corriere dei ciechi» di una rubrica dedicata ai genitori curata dal Vicepresidente Nazionale, prof. Tioli, e dai componenti il Comitato Nazionale Genitori e il rilancio della mailing list uicgen@uiciechi.it, così da favorire lo scambio di esperienze e di informazioni.

Salvatore Di Vita. Enna

Quali e quanti siano i problemi dei genitori impegnati nel sostenere i figli affetti dalla minorazione visiva, ci è noto per quotidiana esperienza. Questi problemi dipendono da molteplici aspetti, a cominciare dalla prima assistenza nei confronti della famiglia che incorre nel mondo sconosciuto dell’handicap, di cui non ha alcuna esperienza e non sa proprio da che parte incominciare. Poi ci sono i dilemmi che riguardano i tentativi di cure ed il fabbisogno terapeutico in senso stretto, e poi, con la crescita del ragazzo, c’è l’altra nota dolente delle necessità educative, allorquando si avvicina il momento scolastico.

Su quest’ultimo aspetto voglio soffermarmi. Sugli ostacoli che tutti noi genitori incontriamo giornalmente nel rapporto con la scuola in cui i nostri bambini devono necessariamente integrarsi.

Le difficoltà sono le solite. E si riassumono brevemente nella carenza di specializzazione per buona parte dei docenti di sostegno, con conseguente inadeguatezza della programmazione didattica; nell’eccessivo numero di alunni per classe in presenza di alunni disabili; nella persistenza di talune incertezze legate alla trascrizione dei testi scolastici in braille. Giusto per citare le difficoltà principali. 

Cose che ci ripetiamo in ogni occasione d’incontro (mi riferisco alle manifestazioni di vario genere: Feste di Primavera, convegni vari, soggiorni estivi a Trento, ecc.) e che, quando ci salutiamo per ritornare nelle nostre case, ci sollecitano la considerazione, amara, del sentirci lasciati soli dalle istituzioni, che non esiste univocità d’intervento sul territorio e che l’unico punto di forza che abbiamo, quasi come un metodo di sopravvivenza, è l’affinamento di strategie personali che si aggrappano a quanto di valido (ed a volte di fortuito e casuale) si riesce a reperire nel luogo di residenza e negli ambienti ad esso contigui.

Così, anziché disporre di assistenza codificata, razionalizzata, impartita scientificamente secondo i canoni della didattica e le esigenze di queste categorie dell’handicap, ci ritroviamo a compiacerci con noi stessi “della fortuna che abbiamo avuto quest’anno” perché  l’insegnante di sostegno tal dei tali non è stata trasferita, o per quell’altro episodio insperato che ci consente di tirare avanti senza troppi affanni, in attesa che accada chissà che o che si muova chissà cosa.

Ma poi il guaio è che non accade niente, e se qualcuno muove qualcosa lo fa nella direzione sbagliata. È il caso della riforma Moratti, la quale, nonostante sia accompagnata da forti voci di dissenso, sta andando avanti, innestando, secondo il punto di vista di molti, un processo di liquidazione della scuola pubblica, intesa da questo Governo, non come una risorsa in cui investire, ma come una fonte di “risparmi”. Già, perché per il Ministro riformare vuol dire ridurre: ridurre finanziamenti e risorse, ridurre il tempo scuola obbligatorio in tutti i cicli dell’istruzione, ridurre il numero degli insegnanti, ridurre le sedi scolastiche, ridurre la dimensione collegiale degli insegnanti. 

Mentre, investire, sempre per il Ministro, significa investire nella scuola privata con l’aumento progressivo dei finanziamenti, con i bonus per le famiglie che vi iscrivono i figli, ecc.

Non che s’abbiano remore nei confronti della scuola privata, ma non si può accettare l’idea che questa si sviluppi a scapito di quella pubblica. E purtroppo è questo l’andazzo prevalente, perché mentre il Governo taglia i finanziamenti per il potenziamento e l’ampliamento dell’offerta formativa, i soldi per le scuole paritarie invece si trovano. Basti pensare che con la circolare applicativa della legge 440/97 si è passati dai 258 mila euro per il 2001 ai 231 mila del 2002, ulteriormente decurtati dal decreto taglia spese di Tremonti del 29 novembre 2002 che ha tolto ulteriori 805 mila euro al bilancio dell’istruzione con un decremento pari al 15%.

A fronte dei tagli complessivamente operati nel settore dell’istruzione, il Ministro, però, si è affrettato a tranquillizzare le scuole paritarie con un comunicato stampa in cui si dice che il D.L. 194/2002, cosiddetto taglia spese, prevede l’emanazione di appositi provvedimenti in deroga: “A questi fini è stata avviata la procedura per escludere dal campo d’applicazione del provvedimento i contributi statali per la scuola paritaria”.  

Inoltre, bisogna considerare che nei piccoli centri, in cui vive la stragrande maggioranza della popolazione nazionale, difficilmente sorgeranno delle scuole paritarie, giacché i costi economici ed i problemi organizzativi sono tali da scoraggiare simili iniziative, almeno in chi deve partire da zero, mentre è diverso il discorso per chi possiede una struttura eventualmente da potenziare e verticalizzare. Quindi il privato non nascerà mai con diffusione territorialmente omogenea, e non entrerà mai in una logica di sana concorrenza col pubblico. Assisteremo, verosimilmente, al disfacimento del sistema d’istruzione pubblico senza che ne nasca un altro alternativo e credibile.

Questo stato di cose, senza bisogno di dilungarmi tanto in ulteriori esplicitazioni, lascia intravedere l’evoluzione di un modello di scuola che non combatte l’esclusione sociale, che certamente non aiuta l’integrazione degli alunni portatori di handicap, ma che piuttosto aumenta le disuguaglianze anziché tendere ad eliminarle.

E se i tagli alla scuola pubblica sono sotto gli occhi di chiunque voglia vederli. Quelli relativi al sostegno li toccheremo con mano giacché anche l’handicap, secondo le logiche governative, deve dare il suo contributo al risparmio di spesa. Infatti, il rapporto numero di alunni/docente di sostegno passa da 1,96 dell’anno scolastico 2002/03 a 2,01 nell’anno scolastico in corso. Così a un incremento di 5.680 alunni (+3,88%), rispetto allo scorso anno, corrisponde un aumento solo di 981 docenti (+1,29%).

La verità, probabilmente, e che gli alunni portatori di handicap sono ritenuti troppi e troppi, quindi, gli insegnanti di sostegno. Difatti, su tutta la partita pende inoltre il comma 7 dell’art. 35 della L. 289/02 (legge finanziaria 2003) che dispone la revisione dei criteri per la certificazione dell’alunno portatore di handicap: “All’individuazione dell’alunno come soggetto portatore di handicap provvedono le Aziende Unità Sanitarie Locali sulla base di accertamenti collegiali, con modalità e criteri definiti con un decreto del Presidente del Consiglio dei Ministri… da emanare entro 60 giorni dall’entrata in vigore della presente legge”. Dalle bozze fin qui girate si evincono criteri più rigidi per il riconoscimento dell’handicap.

A completare il quadro nefasto, ancora qualche elemento. È sparito da due anni il finanziamento per sussidi didattici e tecnologici, per la formazione degli ATA, per i GLIP, i Gruppi di Lavoro Interistituzionali Provinciali. Sono stati ridotti del 9,83% i fondi erogati alle scuola per l’applicazione della L. 440/97 per l’arricchimento e l’ampliamento dell’offerta formativa. 

Infine una considerazione: l’unica voce in attivo riguarda la formazione: + 550.000 euro ricavati dalla C.M. 83 per i docenti non di sostegno. È forse il preludio per abolire tali preziose figure di insegnanti?

Che fare quindi! Una risposta a questi gravissimi problemi, penso, deve essere data. Ed essa deve scaturire dall’Unione Italiana dei Ciechi, dalla vita associativa che si svolge al suo interno, dalla collaborazione tra l’istituzione stessa ed i genitori dei minori con disabilità visiva. Anche se il clima di sfiducia a volte mi coinvolge, facendomi sembrare tutto inutile, se faccio l’analisi serena degli accadimenti, mi convinco che non è così. Mi convinco che tra i pochi mezzi che abbiamo per far sentire la nostra voce, per addivenire al soddisfacimento delle necessità educative dei nostri figli, c’è quello della presenza fattiva e della cooperazione all’interno dell’organizzazione. 

Anche in passato l’Unione Italiana Ciechi ha svolto il ruolo di denuncia e di proposta finalizzata alla preparazione di un’intensa azione rivendicativa nei confronti del Ministero della Pubblica Istruzione. Ha predisposto documenti guida con gli standard minimi per la formazione degli insegnanti dei minorati della vista, ha elaborato questionari per la rilevazione degli indicatori di qualità relativi alla presenza di alunni minorati della vista nelle scuole. Ha proposto la predisposizione di un programma di formazione e aggiornamento per gli insegnanti di sostegno che necessitano di specializzazione. Si è assunta l’onere di focalizzare le altre difficoltà che incidono nella formazione dei ragazzi non vedenti.

Oggi, che davvero si può ritenere a rischio tutta l’esperienza di integrazione della scuola italiana, occorre, che ancora una volta, l’Unione Italiana Ciechi si faccia carico d’intervenire nei confronti delle istituzioni. Lo faccia con la collaborazione delle famiglie e ricercando tutte le sinergie utili al conseguimento dell’obiettivo. 

Mauro Iacoviello. Potenza

Sono Mauro Iacoviello, componente del Comitato Nazionale dei Genitori. Mio figlio, Fausto Giuseppe, ha nove anni. È cieco a causa di una retinopatia del pretermine. 

Vorrei tentare di non ripetere gli argomenti pratici che complicano ancor di più la vita, già difficile, del genitore di un disabile (la scuola, i maestri di sostegno, l’assistenza post scolastica, ecc.), argomenti, peraltro, già più volte trattati anche in questa sede. Vorrei, invece, parteciparVi alcune riflessioni, generate dagli interventi dei relatori.

Il prof. Segatori ha parlato di cosa devono fare i genitori per evitare il burn out. Ha sintetizzato il suo parere in alcuni punti che non mi sembra il caso di ripetere, ma che non pochi genitori, sia pure senza saperlo, mettono in atto.

Ascoltato il Suo intervento, mi sono posto delle domande: «Cosa deve fare il “corpo sociale” (per usare il linguaggio del prof. Segatori) nei confronti dei genitori dei disabili? Si può affermare che il disabile ha pieno diritto di cittadinanza nella nostra società?»

Si tengono convegni, sempre più numerosi, nei quali si parla di “inserimento”, di “integrazione” del disabile. Ci si affanna a dichiarare che il fine non è l’inserimento ma l’integrazione. Tutti i giorni, però, noi ci scottiamo le dita, perché tocchiamo con mano che l’integrazione proclamata nei convegni è pietismo, compassione, talvolta addirittura venata di una certa ripulsa per la disabilità. 

D’altra parte, forse questo è il momento peggiore, in termini culturali, per affrontare tematiche del genere. È l’epoca in cui si cerca di cancellare anche gli inevitabili segni del trascorrere del tempo con i lifting, le palestre, i vibratori. Si è “in”, solo se si è “in forma”, atletici, belli, abbronzati; diversamente, si è “out”. In tempi così, è facile immaginare quale considerazione può essere riservata a chi ha una minorazione.

Poiché lo spirito delle leggi prende linfa dalla cultura dominante, si capisce perché è tanto difficile elaborare normative favorevoli all’handicap.

Che fare? Quello che già da tempo facciamo: affermare, con maggiore forza, la nostra presenza e rivendicare tutto quanto ci è dovuto.

Va detto che qualcosa a nostro favore c’è: la disabilità può colpire tutti. Colpisce i ricchi, i poveri, gli insegnanti, gli operai, i politici, insomma, non risparmia nessuno. Pensate a Reagan: attore di grido, Governatore della California, Presidente degli Stati Uniti, emblema di una cultura e di uno stile di vita, etichettati come “edonismo reaganiano”. Ebbene, oggi Reagan è vittima del morbo di Alzheimer ed è un “disabile grave”. Viene il sospetto scherzoso che i politici non approvino norme a favore dell’handicap per non cadere in conflitto d’interessi.

Se tutti possono diventare disabili, deve cambiare la considerazione dell’handicap e noi possiamo e dobbiamo contribuire al cambiamento. 

Altre riflessioni mi sono state indotte dalla disputa involontaria tra il prof. Segatori e il prof. Tioli, sintetizzabile nel dualismo: integrazionismo blando - integrazionismo spinto. Il primo favorevole ad un’integrazione, per così dire, “agevolata”. Il secondo, invece, fautore di un’integrazione a tutto tondo, accompagnata dal rifiuto degli atteggiamenti compassionevoli frequenti nelle situazioni di disabilità. Al riguardo vorrei esprimere il mio punto di vista, tornando con la memoria ai giochi che facevamo da bambini. Segatori ci ha ricordato, con linguaggio da studioso, che nei giochi si può attivare una “intelligenza sequenziale” ed una “intelligenza sinottica”. Quest’ultima è tipica dei giochi al computer. A me, e a molti di Voi, è toccata quella “sequenziale”: bisognava trovare un pezzo di legno, costruire la spada e poi darsele di santa ragione. Poiché non era facile trovare due pezzi di legno della stessa misura, di comune accordo, si decideva che il colpo dato con l’arma più corta valeva doppio. Io credo che i nostri figli abbiano la spada più corta e, quando vanno a segno, deve valere doppio.  

Elisabetta Leonardi Luchetta. Trento

Buon giorno a tutti, prima di iniziare i lavori della seconda sessione desidero presentarmi.

Mi chiamo Elisabetta Leonardi Luchetta e faccio parte del Comitato Nazionale Genitori, e desidero spiegarvi perché oggi sono qui.

Ben 17 anni fa, è nato, è nato il nostro bambino, nato in un giorno così lontano, ma tanto vicino nella mente, nelle sensazioni, in un misto di gioia che si trasforma in dolore e poi di nuovo in speranza. La nostra vita che sembrava avere un percorso naturale, semplice, diventa  improvvisamente un campo pieno di ostacoli, dove ogni passo può diventare un errore. 

Nel momento drammatico in cui inizia questo percorso noi genitori abbiamo bisogno di ricostruire la nuova realtà e per far ciò cerchiamo disperatamente nuove informazioni, informazioni che molto spesso non riusciamo ad ottenere.  

Per molti anni, anzi per tutta la vita ricorderemo, in modo esatto come ci è stato comunicato che il nostro bambino ha un problema e saremo in grado di riportare le frasi precise, parola dopo parola, per tutta la vita.

Ripenso alla fatica di questi anni nel rivendicare diritti, attenzione, professionalità in campo scolastico, sanitario, sociale, che ci ha sempre accompagnato, non consentendo mai di “rilassarci” combattendo da una parte contro il pietismo e dall’altra contro la superficialità, il tutto accompagnato dalle scarse conoscenze che si hanno circa le reali possibilità di un non vedente. 

Per non dimenticare poi il momento dove noi genitori riponiamo tutta la nostra attenzione nel recupero della funzione visiva dimenticando il bambino come essere, facendolo diventare un essere patologico. 

Cerchiamo di non dimenticare mai, le risorse e le forze positive che possediamo nonostante le difficoltà, cerchiamo di osservare i problemi non solo con occhio pessimistico e critico, sottolineando più le difficoltà che le risorse.

Le risorse che noi possediamo, come ad esempio, il coraggio, il riuscire a mantenere i nervi saldi, la creatività, la capacità di comprendere gli eventi, il tempo, la speranza, la pazienza, la forza di volontà e altre risorse rappresentano gli strumenti efficaci, per affrontare le difficoltà. 

Quello che mio figlio mi da’ quotidianamente sono cose difficili da descrivere, sensazioni che solo mio figlio avrebbe potuto darmi e mi spingono a rivolgergli un grazie di esistere. È chiaro che la nostra serenità dell’oggi deve continuamente misurarsi con le preoccupazioni e le speranze per il domani.

Certo l’immagine futura per noi genitori, sarà quella di vedere i nostri figli realizzati nel lavoro, nei sentimenti, nel quotidiano ed è per questo che anche oggi ci troviamo qui riuniti perché crediamo che tutto ciò sia possibile, non affidato al caso ma all’impegno di tutti. Noi faremo sempre la nostra parte.

Questa testimonianza fa parte della mia esperienza profonda che mi ha consentito di “maturare dentro”, acquisendo valori che migliorano e ingrandiscono la vita giorno dopo giorno.

Silvia Marzoli Uberti. Brescia

Sono la mamma di tre ragazzi. La maggiore, Marialaura, ha 17 anni ed è non vedente per retinopatia del pretermine.  La nostra esperienza di genitori è, come presuppongo, quella di tanti altri intorno a me, oggi, ricca di ardue mete e di favolose conquiste, ottenute con metodo, pazienza e gran volontà, soprattutto da parte della ragazza. 

Inizialmente la difficoltà di mia figlia ha sconvolto la nostra quotidianità: eravamo quasi certi di essere gli unici genitori a dover affrontare una condizione tanto particolare e problematica.
Da ciò sono scaturiti il bisogno e la curiosità di conoscere famiglie nella nostra stessa situazione; abbiamo approfittato di ogni occasione: l’ospedale, un servizio di consulenza, un centro di accoglienza per bambini con deficit visivo. In breve tempo e con diverse modalità ci siamo incontrati con moltissime famiglie, convincendoci che la condivisione di un problema unisce, apre un canale comunicativo immediato ed in perfetta sintonia, comprendi di non essere il solo, di appartenere ad un gruppo che percorre una via comune.

In un momento di confronto e di scambio con altre famiglie, ho conosciuto l’operato dell’U.I.C. del mio territorio. Mi sono avvicinata a quest’ente con un certo timore: associarsi all’Unione Italiana dei Ciechi significava porre a mia figlia un’etichetta sicuramente non desiderata; ero disposta a superare questo alla sola condizione di trarne beneficio. In diverse occasioni ho partecipato ad alcuni incontri, ma con poco entusiasmo all’infuori che per l’opportunità di ritrovarmi con altri genitori e di solidarizzare con loro. Nella primavera del 1994 la coordinatrice della Commissione Istruzione dell’U.I.C. mi ha proposto di collaborare a tale Commissione in qualità di genitore. Non sapevo cosa significasse e cosa si potesse fare, ma quella figura così preparata e serena mi trasmetteva un forte entusiasmo.
Il primo periodo è stato per me un momento di crescita, ho avuto modo di conoscere meglio il significato della vita associativa, benché non la condividessi molto. Nella Commissione ho, inoltre, approfondito la funzione del mio ruolo genitoriale ed ho ricercato la maniera più giusta per poterlo affrontare il più utilmente. Per quanto riguardava invece il vero e proprio scopo della Commissione Istruzione, poco o niente si riusciva a fare o, meglio, si progettava, si cercava di attuare, ma le risposte da parte dei genitori erano scarse se non inesistenti. Su questa linea si è istituito il Comitato Genitori ed è stato un fallimento. Agli incontri eravamo in tre, quattro e spesso dubitavamo circa il significato di quei momenti. 
Poi la svolta decisiva, la sede centrale dell’I.Ri.Fo.R. approvò il nostro progetto di un corso di Autonomia e Mobilità per bambini, ragazzi e le relative famiglie: dodici gli iscritti. I contenuti, la professionalità e l’umanità degli istruttori hanno dato modo ai corsisti di comprendere cosa la nostra Sezione volesse offrire. I genitori ricevevano dall’U.I.C. un servizio di grande utilità e non soltanto parole vuote e prive di riscontro. La vita associativa aveva ragione di esistere. 

Abbiamo così intensificato i tentativi di aggancio verso i genitori, proponendo, ad ogni singolo, le diverse attività che col tempo si sono sempre più individualizzate, tenendo conto, per quanto è possibile, dei bisogni specifici dei ragazzi. A poco a poco, operando con costanza e infinita pazienza, il gruppo si è allargato e le famiglie si sono aperte con fiducia.
Attualmente faccio parte, con gran soddisfazione, anche del Comitato Genitori e del Consiglio di amministrazione sezionale. La coordinatrice della Commissione Istruzione continua ad essermi guida indispensabile. Conosciamo pressoché tutti i nostri ragazzi, circa un centinaio, la loro realtà ed i relativi bisogni. Manteniamo con loro rapporti costanti attraverso lettere, disbrigo di pratiche e telefonate periodiche ravvicinate. Per preparare meglio i genitori ad affrontare le difficoltà quotidiane, organizziamo assemblee per comprendere i bisogni e dare risposte, corsi di formazione su tematiche specifiche e concordate, visite a scuole e centri operativi, inoltre, all’atto d’iscrizione di un ragazzo all’associazione o laddove durante il proprio percorso formativo se ne ravvedi la necessità, se la famiglia lo consente, lo sottoponiamo a monitoraggio da parte di un esperto affinché dia i suggerimenti del caso. Per favorire la socializzazione tra le famiglie e gli studenti, effettuiamo brevi soggiorni, gite, giornate di festa legate anche alla scansione stagionale (come la vendemmia, la festa dei fiori e Santa Lucia). Per i bambini e i ragazzi si sono svolti tre campi scuola e ne stiamo organizzando un quarto. Dico campi scuola, poiché i soggiorni estivi non soltanto sono finalizzati alla condivisione di esperienze ricreative, ma anche all’acquisizione dell’autonomia personale e della socializzazione con adulti e coetanei al di fuori dell’ambiente familiare.
Queste iniziative sono state possibili grazie al pieno sostegno del Consiglio Sezionale e al Presidente, sensibili a queste tematiche e sempre pronti ad approvare qualsiasi proposta a favore dell’integrazione sociale ed umana dei nostri ragazzi. 
Quanto a me, se non avessi creduto all’importanza della collaborazione e degli scambi tra famiglie di bambini con disabilità, probabilmente poco avrei vissuto della mia odierna esperienza e ancor meno degli innumerevoli benefici.
Mario Massotti. Roma

Mi chiamo Mario Massotti, abito a Roma, sono  papà di Flavia, bambina non vedente di sette anni, nata prematura a 23 settimane.

Quando ci è stato annunciato che Flavia non avrebbe visto, ci è crollato il mondo addosso. Uno che aspetta la nascita di un figlio con gioia, mentalmente progetta, immagina, costruisce castelli su quello che sarà il domani del proprio figlio; invece, dopo la doccia gelata della “sentenza”, si ritrova solo con la moglie a pensare su cosa fare, come affrontare il domani. Ci si chiede: a chi mi rivolgo? Cosa devo fare? Si spera che l’ospedale, le AA.SS.LL. t’indirizzino verso qualcuno che sia in grado di darti una mano. Invece ti accorgi che intorno a te, alla tua famiglia, si fa un vuoto tremendo, come se in quel momento si fosse portatori di una malattia infettiva. 

Le istituzioni, qualsiasi richiesta venga formulata, si chiedono subito: «Ma quanto mi costa?», senza approfondire se il progetto o il servizio che si richiede è essenziale per lo sviluppo della bambina. Senza parlare poi dello scarica barile tra le AA.SS.LL. e i Municipi, che fa sì che, per ottenere l’approvazione di un progetto, passino anche un anno o due. La nostra vita diventa un continuo alzare la voce, inveire o minacciare il malcapitato di turno, per far sì che i nostri figli abbiano tutelati i propri diritti. 

Attraverso la nostra esperienza, ci siamo resi conto che c’è una smisurata carenza di terapisti competenti; le figure che mancano più di tutto sono gli psicomotricisti, fondamentali per raggiungere i prerequisiti dell’apprendimento, dell’autonomia e, quindi, della più totale autosufficienza. Nel nostro territorio è impossibile reperire informazioni: l’unico centro, che ha a disposizione una banca dati, è la “Fondazione Hollman”.  

Sarebbe opportuno che l’Unione si facesse carico di reperire informazioni sul suddetto personale e sulle strutture in cui opera, al fine di agevolare il cammino di tanti bambini e di tante famiglie. Secondo me è necessario che l’Unione abbia una più stretta collaborazione con la “Fondazione Hollman”, nella quale opera personale altamente qualificato a livello internazionale; essa infatti organizza corsi di formazione e di aggiornamento. Noi, come famiglia, abbiamo avuto serie difficoltà per trovare la persona giusta e per un certo periodo di tempo ci siamo improvvisati terapisti (dietro consiglio di un tiflologo); la paura di commettere errori ha, però, creato una certa tensione sia con la bambina, che con noi stessi! La “Fondazione Hollman” è stata l’anello di congiunzione di una catena. Oggi che abbiamo superato questo problema, siamo molto più sereni, ma nello stesso tempo siamo perfettamente consapevoli della fatica fisica e psichica a cui siamo stati sottoposti. Il mio augurio è che le famiglie con bambini piccolissimi trovino una strada più percorribile della nostra.      
Manuela Ortu. Cagliari

Mi chiamo Manuela Ortu e vengo dalla provincia di Cagliari. La Sardegna, purtroppo, è una di quelle Regioni dove il decentramento dell’U.I.C. non da’ risultati felici: infatti, per esempio, non opera un comitato di genitori che tuteli i diritti dei nostri bambini.
Le famiglie sono sole davanti alle tante difficoltà che quotidianamente devono affrontare. I genitori, che con il loro bambino hanno fatto due, tre soggiorni in un centro specializzato nell’intervento precoce, quale la “Fondazione Hollman”, non trovano alcun riscontro positivo nella realtà territoriale, né un appoggio competente da parte delle Istituzioni.

Come genitori crediamo che i nostri figli abbiano tante potenzialità che non sempre vengono messe in luce dalle cosiddette “figure professionali” nel loro percorso educativo (per esempio, in Sardegna non esistono psicomotricisti in possesso del titolo specifico, ma terapisti che, più o meno professionalmente, svolgono questa funzione, cercando di sopperire con corsi di aggiornamento e il classico “fai da te”).

Per quanto riguarda l'integrazione scolastica e le innovazioni della “legge Moratti” tendenti a privatizzare l’istruzione, voglio denunciare che a Cagliari, nelle scuole paritarie, si dissuadono i genitori dall’iscrivere i propri figli minorati della vista, in quanto non sono in grado di assicurare l’insegnante di sostegno.

Un’altra grande difficoltà, che dobbiamo affrontare nella nostra isola, è l’accesso ai corsi di orientamento e mobilità e autonomia personale. Dopo un primo ostinato “no” della mia U.S.L. di appartenenza, sono riuscita a dimostrare a chi di dovere come in tutto il territorio nazionale la frequenza ai corsi è finanziata dalle UU.SS.LL. Così ho ottenuto, per mio figlio di 11 e per una bambina di 8 anni, un istruttore di orientamento e mobilità a domicilio.

Spero che questa sia una buona premessa, ma non basta giacché l’istruttore incaricato è l’unico in tutta la Sardegna e non ha competenze specifiche di autonomia personale, indispensabile per questi bambini.

Perciò sarebbe necessario individuare persone che, avendo già una buona preparazione di base nonché una forte motivazione, siano messe in condizioni di acquisire la necessaria competenza per consentire alle nostre famiglie un futuro più sereno.

Mi dispiace sottolineare che l’U.I.C. non ci è stata d’aiuto per conseguire questo obiettivo, ma spero che con la possibilità di confronto offerta da questo convegno le cose migliorino.

Colgo l’occasione per porgere un saluto affettuoso e riconoscente agli operatori della “Fondazione Hollman” che incontro sempre con piacere e che ringrazio per esserci vicini nelle circostanze più impegnative, per noi genitori, consentendoci di andare avanti con maggiore serenità e fiducia.

Vito Pacillo. Foggia

Proposta di modifica dello Statuto Sociale dell’Unione Italiana dei Ciechi a che sia d’obbligo che all’interno del Consiglio Provinciale, del Consiglio Regionale e del Consiglio Nazionale  venga eletto un Genitore di non vedente o ipovedente, minore o interdetto, in rappresentanza di tutti i genitori. 

Sollecitazione alla Direzione Nazionale ed al Consiglio Nazionale dell’Unione Italiana dei Ciechi perché si presti maggiore attenzione, sia a livello centrale che periferico, ai gravi problemi dei non vedenti ed ipovedenti con minorazioni aggiuntive. 

La considerazione che più del 50 per cento dei bambini e ragazzi non vedenti sono pluriminorati deve portare l’U.I.C. a promuovere iniziative opportune per il  supporto alle famiglie, la valorizzazione dei potenziali residui, la sinergia tra le varie Istituzioni ed il volontariato, la riconversione anche per l’assistenza ai pluriminorati degli ex-istituti per ciechi, la creazione di centri polifunzionali in vista soprattutto del post-scuola e quant’altro possa essere utile per consentire una vita dignitosa a queste persone fortemente svantaggiate ed alle loro famiglie. 

Olimpia Polato Zagallo. Padova

Sono Olimpia, mamma di Chiara, ragazzina disabile della vista iscritta alla quinta classe della scuola elementare.

Faccio parte di un gruppo di genitori ormai consolidato, coordinato dal prof. Renzo Ondertoller, consulente tiflopedagogico presso l’U.I.C. di Padova. 

Siamo stati invitati a trovarci, a confrontarci, ad informarci; ci sono state offerte consulenza ed aiuto da parte dell’I.Ri.Fo.R regionale. Ormai ci uniscono tante esperienze vissute insieme. 

Ogni famiglia ha contatti individuali con esperti: abbiamo trovato grande sensibilità e disponibilità ad accogliere i nostri bisogni e a darci risposte adeguate, a volte superiori a quello che potevamo immaginare.

La partecipazione ad incontri seminariali con la presenza anche dei nostri bambini è stata un’esperienza molto importante, che desideriamo prosegua nel tempo per noi e per  altri: ci ha aiutato ad intravedere un percorso di vita volto verso una sensazione di benessere; abbiamo pian piano condiviso la nostra realtà e la nostra sofferenza. I seminari hanno offerto momenti di scoperte e di gioco per i nostri bambini. 

Riflettendo sull’ultima esperienza seminariale di settembre possiamo definirci “genitori in  crescita”. Possiamo dire che questo gruppo è un gruppo di relazione che sta vivendo la “Formula delle tre C”: Condivisione, Comprensione. Convivialità.

· Condivisione: Ci sono state delle evoluzioni importanti nel gruppo. Il nostro vissuto è diventato più consapevole, per tutti il coinvolgimento è stato più facile, nel senso di una maggiore disponibilità alla condivisione e di un maggior desiderio di raccontarsi agli altri. E in questo senso si può dire che il gruppo ha fatto proprio l’obiettivo del suo esistere: costruire e darsi insieme quegli strumenti che poi ciascuno potrà usare in autonomia nel proprio quotidiano confronto con 1’handicap e la disabilità.

· Comprensione: I temi sui quali si è riflettuto e ci si è confrontati nel corso di questi incontri sono stati numerosi: la disabilità e l’handicap, l’orientamento e il movimento all’interno dello spazio-casa e al suo esterno, il dialogo all’interno ed all’esterno della famiglia, il rapporto con i coetanei, il confine tra libertà e limite rispetto alle  esperienze dei bambini.

· Convivialità: Ci piace ritrovarci fra noi e con i nostri esperti per stare insieme, anche pranzando insieme, per raccontarci, mentre i bambini giocano intorno a noi. Chi non ricorda il Montello, dove abbiamo raccolto e mangiato le castagne; Veronello, sul campo sportivo del Chievo: abbiamo le foto che testimoniano il nostro incontro con Legrottaglie; la festa di primavera e dello sport; la scampagnata sui colli Euganei, ecc.

Desideriamo concludere queste nostre considerazioni comunicandovi la gioia che ci pervade nel fare e nell’esserci.

È con piacere che portiamo a Vostra conoscenza le attività di questo periodo: da gennaio a maggio un sabato al mese siamo impegnati in uscite organizzate dalla sede regionale dell’I.Ri.Fo.R. La prima uscita di gennaio ci ha visti  protagonisti di una “ciaspolada” a Campolongo. È stata un’esperienza unica vivere così la neve. 

In febbraio siamo stati sulle piste di sci di fondo. È stata una giornata tra il giocoso e l’impegnato. Genitori e bambini, divisi in due gruppi, con guide molto preparate hanno sperimentato il fascino della velocità con gli sci. 

Ci aspettano ancora tre uscite: i nostri bambini sperimenteranno “la barca a vela”, “la canoa”, e “il tandem”. 

Ogni esperienza diventa un bagaglio personale di conoscenza, uno spazio conquistato a cui il bambino potrà far riferimento nel tempo; potrà riproporre questa esperienza per sé e per gli altri, conquistandosi una maggiore integrazione sociale. È nostro desiderio poter proporre e creare per i nostri bambini sempre nuovi spazi da conquistare. 

Il nostro grazie va al prof. Renzo, che ha saputo coordinare tante competenze diverse ed ha sostenuto questi progetti, ed ai collaboratori che hanno contribuito a realizzarli.

Ci piace esprimere la nostra gratitudine ed il nostro affetto al Presidente Regionale Luigi, che sentiamo  sempre attento alle nostre esigenze e proprio a lui chiediamo che si faccia da tramite perché in tutte le Province del Veneto si possa trovare la strada per un’adeguata integrazione dei nostri bambini.

Tommaso Daniele

Presidente Nazionale dell’Unione Italiana dei Ciechi

Conclusioni 

Il compito di trarre le conclusioni di questo incontro è particolarmente arduo. Per raccogliere le provocazioni che sono venute dalle relazioni e dagli interventi sarebbe, infatti, necessario disporre di un tempo ben maggiore di quello che ci rimane. Proprio l’eccellenza di questo nostro incontro mi fa dire che, senz’altro, l’Unione Italiana dei Ciechi dedicherà un altro dei suoi convegni alle problematiche di Voi genitori. Abbiamo ascoltato la Vostra voce, voce che è stata, naturalmente, diversa da Regione a Regione, da situazione a situazione. Non poteva che essere così, dal momento che ogni ragazzo è un individuo ed un universo a sé. La situazione dei ragazzi con problemi di vista varia, anche profondamente, a seconda che essi siano ciechi assoluti, ipovedenti gravi o ipovedenti lievi, che abbiano o meno minorazioni aggiuntive e che le ulteriori minorazioni siano sensoriali, motorie o psichiche. Pretendere di dare risposte univoche a situazioni tanto diverse e complesse è, semplicemente, impensabile e noi, di fatto, non abbiamo mai pensato che di poter offrire, in questa sede, soluzioni valide per tutti.

Quello che desideravamo era dare a Voi genitori la possibilità di parlare chiaramente, senza rete e senza reticenze, come di fatto è, a mio parere, accaduto. L’estremo interesse delle Vostre testimonianze e delle Vostre riflessioni conforta l’intuizione, che avemmo dieci anni fa, di accoglierVi in un movimento interno all’Unione Italiana dei Ciechi. Francamente, mi aspettavo che la rete dei Comitati dei Genitori si sarebbe estesa più rapidamente di quanto è accaduto. Molti Comitati Provinciali debbono ancora essere costituiti; molte zone sono ancora scoperte; molti vuoti debbono ancora essere colmati. 

Nella mia introduzione dicevo che questo incontro sarebbe dovuto servire a delineare degli  obiettivi chiari e realistici, da perseguire insieme, Genitori ed Unione Italiana dei Ciechi, e a rafforzare il nostro reciproco rapporto, che è, ripeto, essenziale. Abba diceva che abbiamo bisogno dei genitori. Nella lettera aperta, che Vi ho dedicata, ho scritto la stessa cosa ed anche che  vogliamo che siate presenti nei Consigli Provinciali e nei Consigli Regionali dell’Unione Italiana dei Ciechi e che collaboriate alle nostre iniziative. Siete una componente importante, perché condividete immediatamente la vita dei nostri ragazzi e potete censirne i bisogni e farvene portatori. Questi nostri lavori sono serviti, innanzitutto, a ribadire che il movimento dei genitori è importante.

Un altro elemento è emerso: noi dell’Unione Italiana dei Ciechi non abbiamo ancora trovato il modo per informarVi, in modo semplice e diretto, delle nostre battaglie e dei nostri risultati. Per volontà del Comitato Nazionale dei Genitori, abbiamo creato un lista di discussione on line dedicata a Voi e alle Vostre problematiche; Vi abbiamo riservato uno spazio nel «Corriere dei Ciechi»; un’analoga opportunità esisteva in «Tiflologia per l’integrazione», prima del passaggio editoriale alla Biblioteca Italiana per i Ciechi; la nostra stampa associativa ed il nostro sito web sono a  Vostra completa disposizione. Ciò nonostante, l’azione dell’Unione Italiana dei Ciechi non Vi è ancora del tutto nota. 

In questa sede, avete formulato delle richieste, alle quali già da tempo stiamo tentando di rispondere. Il nostro potere, economico ed organizzativo, è limitato. Non siamo in grado di risolvere direttamente le tante questioni connesse alla cecità e alla ipovisione. Il nostro compito è di tentare di promuovere gli interessi dei non vedenti italiani con delle azioni di lobbying. I nostri sforzi di influenzare le attività e le decisioni dei legislatori e degli amministratori sono tanto più produttivi, quanto più siamo numerosi e compatti. Per questo abbiamo bisogno di Voi, del Vostro sostegno e del Vostro soccorso. 

I problemi, che ci avete segnalato, ci sono tutti ben presenti. Quando si dice che una sede periferica dell’Unione Italiana dei Ciechi non si è impegnata per ottenere un determinato corso di orientamento, si ignora, forse, che è stata l’Unione Italiana dei Ciechi ad introdurre, in Italia, la cultura dell’orientamento e della mobilità; gli istruttori italiani, che operano nel settore, si sono formati in corsi voluti e finanziati dall’Unione Italiana dei Ciechi. Lo stesso vale per i riabilitatori visivi. Si deve all’Unione Italiana dei Ciechi se, con la circolare 28 aprile 2003 del Ministro della Salute, Girolamo Sirchia, è stato finalmente riconosciuto che la riabilitazione dei ciechi passa anche attraverso le azioni di recupero sociale e che, perciò, è “dovere” delle AA.SS.LL. finanziare corsi di orientamento, di mobilità, di autonomia personale, di formazione informatica e per l’inserimento lavorativo mirato. Si deve all’azione dell’Unione Italiana dei Ciechi, l’emanazione della legge n. 4 del 9 gennaio 2004, la legge Stanca, che reca le disposizioni che favoriscono l’accesso dei soggetti disabili agli strumenti informatici. Per dieci anni, l’Unione Italiana dei Ciechi si è battuta per ottenere una norma che salvaguardasse il diritto della persona non vedente di fruire delle nuove tecnologie, fondate per l’80, il 90 per cento sulle immagini. Questo perché eravamo seriamente preoccupati di poter rimanere esclusi dalla comunicazione informatica e telematica che è, ormai, mezzo importante di informazione, di istruzione, di formazione professionale, di cultura, e, quindi, di integrazione sociale. Anche il problema della tempestività delle trascrizioni in braille dei libri di testo scolastici è ben noto all’Unione Italiana dei Ciechi e, se oggi i tempi di attesa si sono ridotti, è perché l’Unione ha chiesto ed ottenuto che la Biblioteca Italiana per i Ciechi costituisse il Consorzio del Braille. Allo stesso modo, L’Unione Italiana dei Ciechi ha chiesto ed ottenuto che la Biblioteca Italiana per i Ciechi si impegnasse a fornire i libri di testo anche a caratteri di stampa ingranditi e a creare una sezione informatica.  

Come si vede, i problemi, che qui ci sono stati prospettati, erano e sono al centro della nostra azione. Purtroppo, non abbiamo il potere di “esigere” dalle Istituzioni interventi rapidi e definitivi, che pure sarebbero necessari per far fronte ai numerosi e molteplici bisogni dei nostri ragazzi. Il nostro compito diventa sempre più arduo in questo tempo che è stato ampiamente descritto come tempo difficile, tempo di riduzione della spesa sociale, di disimpegno istituzionale dai temi dell’handicap e della disabilità, di indifferenza al valore della dignità umana e ai valori di solidarietà.

In questo momento così delicato, abbiamo bisogno di “Voi”, per far sentire forte la nostra voce. 

Aggiungo che la nostra Unione vuole parlare non solo dei ciechi, ma anche degli altri disabili. Per questo motivo, ho accettato la Presidenza della F.A.N.D., la Federazione delle Associazioni Nazionali dei Disabili, e ho tentato di darle una visibilità, un’anima, una concretezza che prima non aveva. Lo Statuto della Federazione prevede che la carica di Presidente sia coperta a rotazione ed io sto per passare la mano. Resto, tuttavia, fermamente intenzionato a creare un movimento unitario dei disabili. Il dialogo con la F.I.S.H., la Federazione Italiana per il Superamento dell’Handicap, è già stato avviato. È chiaro che l’unità dei disabili non si costruisce dall’oggi al domani. Ci sono degli ostacoli, delle barriere psicologiche, delle diffidenze da superare. In ogni caso, l’Unione Italiana dei Ciechi è convinta che la disabilità deve parlare con una sola voce e che questa voce deve essere rafforzata dalla solidarietà dei vedenti e, in primo luogo, dei genitori, nell’interesse dei ciechi adulti e, soprattutto, dei ciechi giovani.

Come scrivevo nella lettera aperta, forse, così, il futuro dei nostri ragazzi avrà i colori della speranza.
Allegato

Lettera aperta del Presidente Nazionale dell’Unione Italiana dei Ciechi, Tommaso Daniele, ai genitori dei bambini e dei ragazzi ciechi ed ipovedenti

Salve!  sono Tommaso Daniele, Presidente Nazionale dell’Unione Italiana dei Ciechi, forse alcuni di Voi mi conoscono, altri no, a tutti chiedo scusa per questa lettera, per questa mia irruzione nelle Vostre case che spero perdonerete per le buone ragioni che l’hanno causata.

Sto chiedendo il Vostro aiuto per mettere fine alla inqualificabile prassi consolidata delle nostre scuole di negare ai ciechi e agli ipovedenti il diritto all’educazione fisica e alla pratica delle attività sportive.

L’una e l’altra sono essenziali per uno sviluppo armonico e integrale della persona. L’una e l’altra sono indispensabili per garantire ai ragazzi ciechi e ipovedenti l’autonomia, l’indipendenza, la sicurezza, la stima di sé. 

Dobbiamo insieme lavorare affinché cada anche quest’altra barriera, abbiamo migliaia di esempi di ciechi e ipovedenti che praticano lo sport attivamente, con successo, raggiungendo risultati incredibili: dall’atletica al nuoto, dal tandem allo sci, dalla equitazione alla vela. 

Ecco solo alcuni esempi di atleti ciechi: Andrea Cionna, campione del mondo di maratona, Tommaso Di Pilato, Uber Riva e Daniele Cassoli, campioni del mondo di sci nautico che hanno ottenuto dalle mani del Presidente della Repubblica un altissimo ricoscimento. 

Consapevole di tutto questo, l’Unione Italiana dei Ciechi ha messo in cantiere per il 2004 una grande campagna promozionale a favore delle attività fisiche e motorie dei ciechi e degli ipovedenti.

La campagna prevede un impegno a tutto campo della nostra organizzazione a livello nazionale e locale. Sarà organizzato un corso per istruttori di attività fisico-sportive, uno per ogni Regione, sarà realizzato un filmato promozionale contenente le diverse discipline sportive praticate dai ciechi e un altro di natura tecnica, riservato ai formatori, che illustra appunto le tecniche da seguire per un corretto approccio allo sport. Saranno anche prodotti manifesti, volantini, spot radiofonici e televisivi nonché depliant illustrativi.

La campagna sarà presentata in una conferenza stampa a livello nazionale e soprattutto negli incontri che le nostre strutture locali organizzeranno a livello provinciale, interprovinciale e regionale. Ma questo immane sforzo organizzativo, che richiede risorse economiche e grande dispendio di energia,  rischia il fallimento senza una adeguata partecipazione dei genitori e degli insegnanti di sostegno dei ragazzi ciechi e ipovedenti. 

Di qui l’appello del Presidente Nazionale ai genitori, affinché escano dal guscio e spezzino il cerchio dell’apatia, dell’indifferenza, dello scetticismo e scendano in trincea con noi per questa battaglia per le pari opportunità.

Analogo appello rivolgiamo agli insegnanti di sostegno e curriculari affinché  rinuncino al comodo alibi delle pastoie burocratiche e compiano gesti di assunzione di responsabilità, che devono essere nel DNA di chiunque abbia l’ambizione ad essere considerato educatore.

Richiediamo in particolare di essere vicini ai nostri Presidenti Provinciali e Regionali quando organizzeranno nella prossima primavera gli incontri e le conferenze stampa sul territorio.

Vi chiediamo di aiutarli a coinvolgere i giornalisti della carta stampata, delle radio e delle emittenti televisive locali, i politici, gli amministratori e le autorità scolastiche.

Una campagna promozionale non si esaurisce nell’evento della sua presentazione e neppure nell’arco di un breve periodo.

Nella nostra prospettiva la campagna deve mettere in moto un meccanismo che accenderà prima una piccola fiammella, e poi una grande luce sul diritto dei ciechi e degli ipovedenti all’educazione fisica e alla pratica delle attività sportive.

Vogliamo che, per questo obiettivo, i genitori siano in prima fila; in fondo si tratta del presente e del futuro dei loro figli.

Questa lettera aperta mi dà l’occasione per dire ai genitori che l’Unione Italiana dei Ciechi desidera sinceramente avere con loro un dialogo privilegiato: lo scambio dell’informazione e tutte le forme di collaborazione possibili costituiscono un patrimonio di ricchezze ancora tutto da esplorare. 

Vogliamo averVi con noi, nei Consigli Provinciali e Regionali (lo Statuto sociale lo consente), vogliamo potenziare e valorizzare sempre di più la rete dei Comitati dei Genitori Provinciali e Regionali che hanno la loro rappresentanza nel Comitato Nazionale dei Genitori.

Ci risulta che non tutti i Consigli  Provinciali e Regionali dell’U.I.C. hanno costituito il Comitato dei Genitori. Chi legge la presente è invitato caldamente, fortemente a pretendere dai nostri dirigenti locali che tali Comitati siano costituiti.

Infine un cenno, solo un cenno, al convegno di Perugia (12 e 13 marzo 2004), fortemente voluto dal Comitato Nazionale dei Genitori: “Impegno dei genitori per garantire le migliori condizioni di pieno sviluppo del bambino con disabilità visiva”, un tema affascinante e coinvolgente. Deve essere questa la grande occasione per elaborare una piattaforma rivendicativa, condivisa, e soprattutto strategie operative a breve, a medio e lungo termine.

Insieme possiamo vincere ancora e il futuro dei nostri ragazzi potrà avere i colori della speranza.

Roma, 3 marzo 2004

Tommaso Daniele
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