Aspetti psicopedagogici ed educativi 
della persona cieca o ipovedente
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Storia dell’educazione dei ciechi

Istituto dei ciechi - la storia 
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La storia dell'istituto dei Ciechi e' storia di Milano e dei milanesi che lo hanno voluto e sostenuto a partire dal 1840. L'ideazione dell'Istituto risale al lontano 1836 e ha un nome: Michele Barozzi.
Il Barozzi iniziò il suo incarico presso la "Pia Casa di industria" sita in Via S.Vincenzo, organizzando un reparto per i non vedenti.

Il nascente istituto trovò nei Conti Mondolfo i suoi principali benefattori, essi acquistarono spazio presso la Chiesa di S.Marco a Porta Nuova, ove l'Istituto si trasferì.
Niente era più comunicativo, infatti, della bontà nel mondo milanese dell'800.
Era dunque naturale che il suo esempio facesse non pochi proseliti.
Nel 1864, l'Istituto di Milano aveva adottato, primo in Italia, l'alfabeto "Braille", destinato ad assumere una così grande importanza nella istruzione dei ciechi.
Il 12 ottobre del 1892 l'Istituto lasciava la sede di Porta Nuova per quella definitiva di Via Vivaio.
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"Così, senza un piano stabilito", è scritto in un opuscolo uscito proprio alla vigilia della prima guerra mondiale, " ma per nativa espansione di un'idea che parve santa, l'idea dei ciechi aveva fatto il suo buon cammino. Anche in questo, Milano si era messa alla testa delle altre città d'Italia".

E sorgerà l'asilo per i bambini ciechi. Questo sono i motivi che ne ispirano la creazione: " non poteva l'Istituto di educazione ritenersi completo senza una scuola materna, preparatoria, …".
La sede dell'Istituto dei Ciechi fu progettata dall'Arch. Giuseppe Pirovano e edificato in seguito ad un importante lascito. La costruzione fu inaugurata il 3 novembre 1892 è sorta con lo scopo di ospitare i fanciulli non vedenti e curare la loro istruzione.

Nel 1925 l'Istituto realizzerà il pensionato Casa Famiglia.

Nel 1926 l'Istituto dei Ciechi è dichiarato Istituto Scolastico ed è posto alle dipendenze del Ministero della Pubblica Istruzione.

Nel 1933 le Scuole elementari vengono parificate.

Nel 1939 vede l'istituzione della Scuola di Avviamento Professionale per Ciechi: essa assorbe il laboratorio di vimini, la falegnameria e maglificio. Lo scoppio della seconda guerra mondiale e la minaccia dei bombardamenti consigliano lo sfollamento che si effettua con l'inizio del 1943. I ciechi sono accolti dall'Istituto dei Padri Passionisti a Caravate nel Varesotto.
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Occupato negli anni 1945 e 1946 del Comando Alleato, l'Istituto riapre le porte alla propria comunità. Nel 1946 rientrano le donne l'anno successivo la sede riprende la sua normale.

Con la Legge 20 ottobre 1952 le Scuole Elementari vengono statizzate.
Negli ultimi decenni molti cambiamenti sono intervenuti a ridare nuovo impulso all'operato dell'Istituto orientando le scelte verso nuovi servizi più aderenti ai moderni concetti di assistenza e di educazione.

E' questa, in sintesi, la storia di una creazione che ormai è entrata nel cuore dei milanesi e che si impone all'ammirazione di tutto il Paese.Una storia di centocinquant'anni che continuerà a operare per il bene dei ciechi.  
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Istituto David Chiossone 

per i ciechi e gli ipovedenti – onlus

David Chiossone nasce a Genova il 29 settembre 1820. Viene battezzato Michele, ma nel 1845, in occasione della sua laurea, assume il nome di David.

Già a tredici anni comincia a scrivere brevi composizioni per il teatro. Dal 1840 al 1860 scrive drammi e commedie che vengono rappresentati nei teatri italiani dalle maggiori compagnie dell'epoca.

Drammaturgo, giornalista e patriota, Chiossone è anche impegnato nella medicina sociale come medico e come amministratore. 

Nel 1865 diventa Assessore delegato alla Pulizia Urbana, carica che ricoprirà fino alla morte.

Minacciato nella vista, aveva viaggiato e notato ciò che la scienza e la carità dell'epoca mettevano a disposizione dei ciechi. Chiossone mise a frutto questi viaggi quando, nel 1868, si fece promotore della fondazione dell'Istituto dei ciechi di Genova.

Morì durante l'epidemia di colera il 25 agosto 1873.

L'Istituto ha operato per oltre un secolo dalla sua fondazione come centro di istruzione e assistenza per i disabili visivi, assicurando ospitalità, formazione, lavoro e tutela presso le proprie strutture: asili, scuole, laboratori protetti, collegio-pensionato e residenza adulti e anziani. 

Da quasi trent'anni l'Istituto ha scelto di operare per la piena integrazione dei disabili visivi in famiglia, nelle normali strutture di istruzione, nel lavoro e nella società.
In tempi recenti l'Istituto, a sostegno dell'integrazione, presso la propria sede di Corso Armellini 11, in Genova, ha realizzato un Centro di riabilitazione per le disabilità visive conforme ai requisiti strutturale e funzionali prescritti dal decreto del Ministro della Sanita' del 18 dicembre 1997, convenzionato col servizio sanitario nazionale dal 1992, e svolge attività di assistenza sociale e di sostegno agli utenti, alle famiglie, alle strutture scolastiche e formative in rapporto di convenzione con le amministrazioni comunali. 
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Nel complesso fornisce, presso le proprie strutture di tipo ambulatoriale, nel centro diurno e sul territorio (a domicilio dell'utente, a scuola, ecc..), servizi integrati di assistenza sociale, educazione e riabilitazione offrendo cicli di prestazioni per ogni forma di disabilità visiva, anche associata ad altre disabilità, per tutte le età; ed inoltre attività di consulenza e supporto agli operatori scolastici e dei servizi sociali e sanitari del territorio.

L'Istituto deve il suo prestigio alla attività di personale altamente specializzato e continuamente aggiornato grazie a programmi di formazione e aggiornamento nelle tecniche e metodologie piu' avanzate.

La valutazione funzionale viene effettuata con le metodologie piu moderne oggi disponibili e consente di valutare in modo accurato le potenzialità di ogni singolo caso.

L'Istituto dispone di una struttura di assistenza residenziale di 78 posti letto che è rivolta a ospitare disabili visivi anziani.

L'Istituto svolge il complesso delle proprie attività in rapporto di integrazione e collaborazione con le strutture e i servizi formativi, scolastici sociali e sanitari dei territorio.

Molto ricca è l'attività che l'Istituto svolge attraverso progetti specifici finalizzati a particolari obiettivi e ad esigenze dell'utenza.

Un rapporto privilegiato e stabilito tra l'Istituto e la Clinica Oculistica dell'Università di Genova. 

L'Istituto collabora con le sezioni dell'Unione Italiana Ciechi e con la Federazione nazionale delle Istituzioni Pro Ciechi alla quale è associato, e con l'Associazione dei Genitori dei Ragazzi non Vedenti (AGeRaNV).

In via elettiva l'Istituto ha stabilito relazioni di collaborazione e coordinamento con l'Istituto scientifico Medea, la Lega del Filo d'Oro, la Fondazione Hollman, l'Irifor.

L’Istituto Francesco Cavazza

Il "Cavazza" nacque nel 1881 dalla volontà di Francesco Cavazza come iniziativa dettata dal suo spirito filantropico di aiuto e di assistenza ai bisognosi, di pietà verso i sofferenti, di paterno interesse dei ceti più abbienti verso i diseredati. Fu iniziativa volta a togliere i ciechi da uno stato di abbandono e a dare loro un'istruzione, sostituendo gli "orbini" oggetto di pietà con persone oggetto di ammirazione per i progressi compiuti nello studio e nella vita civile. 

Il percorso civile dei convittori fu parallelo alla trasformazione dell'Istituto nel senso di un aggiornamento degli obiettivi e dei programmi: un processo che non solo andava di pari passo con lo sviluppo della tiflologia ma si affiancava ai mutamenti della società italiana ed era sollecitato dal desiderio di riscatto personale dei ciechi.

Le esperienze di avanguardia nate e sviluppate nel "Cavazza" non rimasero poi chiuse tra le sue mura: l’Istituto fu infatti un laboratorio per il movimento dei ciechi e fornì un contributo essenziale alla loro crescita, divenendo un motore trainante in ambito nazionale, rispetto a tutti gli altri istituti italiani. Una svolta in questo senso fu rappresentata dal congresso di Bologna, organizzato nel 1910 da Francesco Cavazza, dove egli affermò gli obiettivi per gli anni a venire e anticipò le ragioni che porteranno, nel primo dopoguerra, alla fondazione dell’Unione Italiana Ciechi. 

Da un lato ci sono Cavazza e i suoi amici, figli del loro tempo, uomini che nel loro spirito liberale e moderato, in particolare profondamente permeato dei valori universali del cristianesimo, furono nel loro tempo innovatori e promotori di opere di assistenza e carità, uomini che usarono le loro ricchezze anche per fini umani e sociali. A fianco del fondatore, Francesco Cavazza, si riscoprono tanti personaggi illustri delle più note famiglie bolognesi, che seppero creare le basi che portarono l'Istituto ad inserirsi intimamente nel tessuto sociale, civile e culturale della città.

Dall’altro ci sono gli assistiti, dei quali si seguono le difficoltà, la ricerca drammatica di vincere l'emarginazione, la disperata volontà di voler "vivere del proprio lavoro", la determinazione di passare dalla condizione di assistiti al ruolo di protagonisti. Infatti oltre un migliaio di giovani ciechi, provenienti da tutte le regioni d'Italia ed alcuni anche dall'estero, hanno ricevuto dal “Cavazza” formazione ed emancipazione scoprendo nell'amore per gli studi e per il lavoro una ragione di vita, raggiungendo in alcuni casi (ricordiamo Augusto Romagnoli) posizioni di prestigio.  

Il periodo che va dal 1930 alla fine degli anni '70 segna forse il momento piu' importante: in quell'epoca l'Istituto accolse giovani provenienti da tutte le regioni d'Italia, i quali, a centinaia, frequentarono le scuole della nostra citta' fino a conseguire brillanti risultati negli studi umanistici e musicali, richiamando su di se' e sul "Cavazza" l'ammirazione e l'affetto delle istituzioni e dell'intera cittadinanza bolognese. 

Nel 1977, a seguito di apposita convenzione con la Regione Emilia Romagna, e' stato costituito il Centro Regionale per la Produzione e la Distribuzione di Materiali Didattici e Conoscitivi per non vedenti. 

Nel 1979, grazie ad una fortunata collaborazione con l'IBM, ha avuto inizio una nuova ed interessante esperienza nell'ambito della formazione professionale per la preparazione dei programmatori elettronici non vedenti ed il loro inserimento nel mondo del lavoro. 

Nel 1982 hanno avuto inizio anche i corsi per i centralinisti telefonici che trovano occupazione grazie alle leggi sul collocamento obbligatorio. 

Nel 1992, in occasione di un seminario internazionale, l'allora Sindaco Renzo Imbeni, a nome della Amministrazione Comunale di Bologna, ha offerto una pregevole pergamena quale attestazione di speciali meriti per l'opera svolta dall'Istituto nel campo del recupero sociale dei non vedenti. 

Nello stesso anno, con apposita convenzione stipulata tra l'Istituto e l'Unione Italiana Ciechi, e' stato costituito il Polo Informatico Nazionale per la produzione e distribuzione degli ausilii informatici ai non vedenti. 

Nel 1995 l'Istituto ha organizzato il convegno di studi "Ricerca tecnologica a Bologna: idee e proposte al servizio dei cittadini" al quale sono intervenute numerose personalita' dell'economia, della cultura e della Pubblica Amministrazione.

L'inizio del novecento fino alla guerra mondiale
AUGUSTO ROMAGNOLI. Il conseguimento della laurea in lettere e poi in filosofia da parte di Romagnoli rappresentò un punto di arrivo fondamentale nella storia dell'Istituto e dell'intera storia dei ciechi in Italia. Per l'Istituto, essa fu la dimostrazione della validità della propria azione, per i non vedenti, fu un successo di tutti. Romagnoli non si fermò però al successo accademico e si impegnò subito nella fondazione della Sezione Emiliana del Patronato "Regina Margherita", associazione che riuniva persone consapevoli della possibilità di elevazione dei ciechi e ottenne immediatamente l'appoggio morale, l'aiuto finanziario, la disponibilità di locali dell'Istituto. Il lancio nazionale di Romagnoli avvenne però col "Congresso internazionale pel miglioramento dei ciechi" di Roma (1906) nel quale colpirono l'ampiezza delle sue conoscenze, i suoi modi, la sua facilità di parola, la sua profondità di riflessione, divenendo la migliore testimonianza dell'attività svolta in quegli anni. 
Le conferenze e gli articoli di Romagnoli, assieme all'attività di Patronato, insistevano su due temi: la necessità di considerare il non vedente un uomo come gli altri e quella di istruirlo o di utilizzarne le capacità lavorative immettendolo nel tessuto sociale della nazione superando ogni compassione. Questi concetti furono ribaditi al Congresso internazionale di Oftalmologia del 1909 e nel Congresso nazionale di Bologna, del 1910, curato dalla direzione dell'Istituto e presieduto dallo stesso Cavazza. I temi dibattuti al Congresso, al quale presentarono relazioni, oltre al Romagnoli, Carlo Grimandi, Antonio Belletti e Aderito Carpini, segnarono una svolta, di cui l'Istituto era protagonista, realizzatore e motore, anche nel campo lavorativo (massaggio, telefonia, etc) e nell'approfondimento psicologico e didattico. Gli interventi di Romagnoli e di altri ciechi italiani, volti a far conoscere il mondo dei non vedenti, cominciarono poi ad influenzare l'opinione pubblica. La nomina di Romagnoli prima come supplente, poi come incaricato, in un Liceo statale, saranno il migliore successo, in ambito nazionale, sulla strada di questo riscatto. 

L'ARRIVO DI ALESSANDRO GRAZIANI. Graziani, ex ispettore scolastico e nuovo rettore dell'istituto dal 1906, seppe inserirsi senza difficoltà nelle attività dell'Istituto, divenendo a tal punto elemento di rinnovamento da poter essere considerato fra i protagonisti della sua storia nei primi quarant'anni di questo secolo. Uomo capace e deciso, chiaro nei propri intenti, operò sia all'interno dell'Istituto sia raccogliendo l'eredità organizzativa della Sezione Emiliana del Patronato "Regina Margherita" , dando ad entrambe le iniziative un nuovo impulso. Graziani assicurò una regolarità di azione che consentiva il buon funzionamento dell'Istituto ma contribuì, a partire dal 1910, anche all'attuazione delle scelte che riguardavano i non vedenti, con decisioni importanti per la loro causa Grazie a sostegni e contatti a livello cittadino e soprattutto all'opera di ottimi medici ed esperti, sotto l'egida del Graziani fu promossa nei locali dell'istituto, sull'esempio di altre scuole europee e prima in Italia, la scuola di massaggio, che rappresentava un momento importante nella ricerca di sbocchi occupazionali per i ciechi. La scuola, da un'idea di Matilde Vita Bemporad, accolta e deliberata dalla Commissione di Patronato nel novembre 1907, realizzata a metà dicembre, offrì infatti un primo esperimento nell'aprile del 1909. Un anno dopo - aprile 1910 - si inaugurava la "Scuola di massaggio italiana per ciechi". Altrettanto importante fu l'iniziativa dell'asilo d'infanzia. I successi di altri allievi, da Giuseppe Tugnoli a Belletti, l'onorificenza a Graziani, riconoscimento di tutta l'attività passata e di quella svolta per i ciechi, furono punti a favore dell'Istituto, che visse alcuni dei suoi anni migliori. La stessa morte di uno degli allievi più noti del "primo gruppo", Giovanni Soffriti, già insegnante all'Istituto, fu occasione per la stampa di constatare come anche nel commercio (di pianoforti, in questo caso) i ciechi potessero trovare impiego e riuscita. 

AURELIO NICOLODI
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Aurelio Nicolodi nasce a Trento l'1 aprile 1894, partecipa alla guerra 1915-18 come tenente di fanteria. Ferito agli occhi durante uno scontro, diventa cieco. Nel '19 si laurea in Scienze economiche e commerciali presso l'Università di Roma.

 Fin dall'inizio orienta tutte le proprie energie verso lo scopo di restituire i ciechi ad una vita normale. Idea rivoluzionaria, se si pensa che all'epoca il cieco era considerato un incapace, fuori dalla possibilità di partecipare alla vita sociale. Costituisce il Comitato Fiorentino per l'Assistenza ai Ciechi di Guerra, presso la Villa Niccolini di Firenze, per rieducare al lavoro i ciechi di guerra. Suo intento, però, rimaneva quello di orientare la propria attività anche all'integrazione dei ciechi civili. 
Nello stesso periodo fonda il Corriere dei ciechi, periodico in caratteri braille che ha continuato ininterrottamente le sue pubblicazioni fino ad oggi. Il Corriere diventa il fulcro da cui è potuta nascere l'Unione Italiana Ciechi, che ha per scopo lo studio e la risoluzione dei problemi riguardanti la cecità. 

L'UIC viene istituita da Nicolodi nel 1920. Egli ne fu ininterrottamente presidente.
Ancora nel 1923 gli Istituti per ciechi avevano le caratteristiche tristi dell'ospizio più che di strutture di riabilitazione e di istruzione. Nicolodi riesce ad ottenere il passaggio di questi dal Ministero dell'Interno alla Pubblica Istruzione, ottenendo stanziamenti per l'aggiornamento del materiale didattico. 
In quest'epoca l'istruzione dei ciechi diventa obbligatoria da parte delle province. 
I ciechi sono ammessi in tutte le scuole di ogni ordine e grado, e possono accedere ai concorsi. 
Nel 1924 fonda la Stamperia Nazionale Braille, che provvedeva a fornire i testi a tutti gli Istituti per ciechi d'Italia. 

Nel 1928 fonda a Firenze l'Istituto Nazionale per Ciechi "Vittorio Emanuele II", inaugurato nel '31, che assorbe in sé quello preesistente di Via della Colonna dando vita ad uno dei principali e più moderni istituti per ciechi del mondo. 

Nel 1931 è delegato dell'UIC al Congresso Mondiale dei Ciechi a New York, e promuove la Federazione Internazionale Ciechi con sede a Parigi, di cui fu eletto Presidente per acclamazione.
Da questo momento sono sempre più ricche e frequenti le sue relazioni con l'estero. Da molti paesi vengono inviate Commissioni di studio per documentarsi sulle organizzazioni e le attività dei ciechi italiani. Dall'America Nicolodi riceve fondi per il finanziamento di diverse attività. Nel '36 inizia la sua attività l'Ente Nazionale Lavoro per Ciechi, al quale lo Stato si obbliga a dare il 15% delle proprie commesse. Queste strutture svolgono varie attività: filatura di lana, tessitura, maglificio, ecc. in diverse città.

Nicolodi dà vita a corsi speciali per marconisti e aerofonisti ciechi per il servizio nella Marina e nell'Esercito.
Dopo la guerra, Nicolodi realizza il piano delle case popolari per i ciechi civili; all'inizio l'UIC e successivamente l'Istituto Case Popolari per Ciechi realizzano numerose costruzioni in molte città d'Italia. L'opera compiuta è assai vasta. 

Il patrimonio immobiliare è ingente: a Firenze, si possono ammirare le costruzionidi Via Fibonacci, Via Cocchi dove sorge il bellissimo edificio che accoglie l'Istituto V. Emanuele II.
Nei dintorni sorgono alcuni villini per i ciechi di guerra. 

Aurelio Nicolodi è insignito di numerose onorificenze, in Italia e all'estero: Cavaliere del Lavoro, Cavaliere della Legion d'Onore in Francia, Medaglia d'oro al merito della Pubblica Istruzione.
Muore a Firenze il 27 ottobre 1950, riposa nel piccolo cimitero di Castiglioni, sopra Rufina, accanto all'antichissima chiesa e alla piccola scuola che lì vicino aveva istituito per l'educazione dei bambini del luogo.
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Unione Italiana Ciechi

L 'Unione Italiana Ciechi è stata fondata a Genova il 26 ottobre 1920 da un gruppo di non vedenti guidati da Aurelio Nicolodi, un giovane ufficiale trentino divenuto cieco durante il primo conflitto mondiale.
I fondatori dell'Unione erano animati dalla convinzione che l'autentica integrazione sociale dei ciechi si potesse conseguire soltanto se i ciechi stessi si fossero direttamente impegnati per la rivendicazione dei loro diritti di uomini e di cittadini, liberandosi dalla mendicità e dalla tutela del filantropismo caritativo, che da sempre erano state le sole condizioni di vita loro consentite.
Il primo grande merito di Nicolodi e dei suoi collaboratori fu quello di essere riusciti a far accettare ai ciechi italiani due idee, risultate ben presto vincenti: la solidarietà fra tutti i ciechi, nonostante essi siano fra loro diversissimi per capacità personali, per esperienze e per cultura; e la socializzazione dei problemi derivanti dalla cecità.
L 'Unione Italiana Ciechi è oggi una associazione di uomini e di donne consapevoli della necessità di essere protagonisti attivi, capaci di indurre le istituzioni a promuovere e realizzare tutti quegli interventi che sono indispensabili per dare ai minorati della
vista la possibilità di godere a pieno del diritto allo studio, al lavoro e all'utilizzo soddisfacente del tempo libero, capaci di chiedere e dare solidarietà, disposti a lottare per rendere sempre più reale la partecipazione attiva di tutti alle varie forme in cui si articola l'odierna società.
Nell'anno 2000 l'Unione Italiana Ciechi ha celebrato 1'80° anniversario dalla Sua fondazione: ottanta anni di lavoro ininterrotto, spesso duro ed oscuro, che ha tuttavia portato i ciechi italiani a conquiste luminose che tutto il mondo ci invidia.
Nonostante questo primato, tuttavia, il cammino verso la piena integrazione sociale non è ancora compiuto.
Per questo l'Unione Italiana Ciechi è pronta ad affrontare il nuovo millennio con una forte volontà rinnovatrice della propria struttura e della propria attività. In una società in cui il settore pubblico tende a lasciare al settore no-profit gran parte della responsabilità degli interventi sociali1 è infatti necessario che l'Unione si connoti ancor più, non solo quale ente di rappresentanza e tutela di una comunità, ma anche e soprattutto quale struttura operativa che intervenga concretamente sul territorio a sostegno delle minorazioni visive.
Stamperia Nazionale Braille

In Italia la prima biblioteca per i ciechi sorse a Firenze alla fine del secolo XIX, per iniziativa della regina Margherita di Savoia, ma non riuscì a svilupparsi.

Fu l'Unione Italiana dei Ciechi a fondare nel 1928, a Genova, la Biblioteca Nazionale per i Ciechi "Regina Margherita", che da allora è sempre stata la principale biblioteca al servizio dei ciechi in Italia.
Qualche anno dopo la Biblioteca fu trasferita a Milano, dove rimase fino al 1943, quando, per sottrarla ai pericoli della guerra, fu portata a Monza, in alcuni locali della Villa Reale, la prestigiosa residenza estiva di Casa Savoia. Doveva rimanervi pochi mesi, ma la sede di Milano fu distrutta dalle bombe e così la sistemazione provvisoria divenne definitiva. La sede attuale si trova non lontano dal centro di Monza, in un più ampio e moderno edificio. Il patrimonio librario della Biblioteca fu pazientemente creato con molta gradualità e pazienza, poiché i libri per i ciechi, realizzati con il sistema Braille, devono essere copiati dagli originali, per poter essere utilizzati dai lettori non vedenti.  Per la realizzazione del proprio patrimonio librario, la Biblioteca ricorse, per la trascrizione in Braille, a copisti che utilizzavano la tradizionale tavoletta per la scrittura a mano. In seguito, furono impiegate speciali macchine dattilografiche, che resero più confortevole e rapida la trascrizione. Questo lavoro di copisteria era assai lento e non consentiva la trascrizione di più copie di un'unica opera. Pertanto, la Biblioteca dovette dotarsi di una stamperia vera e propria, dotata di innovativi strumenti tipografici. Con l'introduzione delle macchine punzonatrici e delle presse per la stampa poté essere realizzata la produzione a grande tiratura di libri e periodici in scrittura Braille. La Biblioteca di Monza divenne così il principale centro di produzione di pubblicazioni Braille in Italia. Nel 1985 la Biblioteca si dotò della prima punzonatrice elettronica e di una potente pressa automatica in grado di stampare ad altissima velocità. L'era del computer si impose rapidamente e furono realizzate le stampanti su carta, che rivoluzionarono i procedimenti produttivi del libro Braille. La Biblioteca tiene sempre il passo con l'evoluzione tecnologica, incrementando costantemente la quantità e la qualità dei libri trascritti. 
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Vademecum sui servizi
Biblioteca Italiana per ciechi “Regina Margherita” - Onlus

1.
Fornitura di opere di tutti i generi in formato braille, con le seguenti moda​lità:

a) in prestito: l’opera può essere richiesta alla Biblioteca, che provvederà a inviarla, tramite posta o corriere, all’utente. Questi provvederà a restituirla alla Biblioteca, una volta terminata la lettura e, comunque, potrà trattenerla per un periodo di tempo non supe​riore a 4 mesi. Per iscriversi al servizio del prestito librario, occorre inviare una richie​sta scritta (anche in braille), contenente il proprio nome e cognome, la data di nascita, l’indirizzo e il recapito telefonico, il codice fiscale, il numero della tessera dell’Unione Italiana Ciechi o altra certificazione attestan​te lo stato di cecità, il titolo di studio e la pro​fessione svolta. Si dovrà inoltre indicare se, per l’invio dei volumi braille, ci si vuole avvalere del servizio postale o del corriere espresso. L’iscrizione al servizio del prestito libraio è gratuita.

b) In acquisto: l’utente che desideri acquistare un’opera dovrà farne richiesta scritta alla Biblioteca, la quale provvederà a inviargliela in contrassegno. Il prezzo sarà quello di copertina dell’edizione a stampa ordinaria.

e) In omaggio: l’utente potrà richiedere l’opera in cessione gratuita. Questa gli verrà inviata senza rilegatura. L’utente potrà richie​dere non più di 10 opere in ogni anno solare.

2.
Fornitura di testi a caratteri ingranditi. Questo servizio si rivolge alle persone

ipovedenti. Chi desideri ottenere un’opera, a prezzo di copertina, in questo formato, dovrà

farne richiesta alla Biblioteca, specificando il tipo e la grandezza del carattere (la Biblio​teca ha prodotto un opuscolo che aiuterà ad orientarsi fra le diverse opzioni disponibili).

3.
Redazione e distribuzione dei seguenti periodici.

a) “Minimondo”: mensile contenente articoli di attualità, costume e argomenti vari, rivolto prevalentemente agli adolescen​ti.

b) “Quaderni di Minimondo”: trimestra​le contenente articoli a carattere culturale, rivolto prevalentemente a studenti e docenti.

e) “Infolibri”: Notiziario bimestrale con​tenente le recensioni delle ultime opere tra​scritte dalla Biblioteca.

d) “Suoni”: rivista musicale contenente spartiti di musica leggera varia. Tutti i perio​dici sopra elencati sono disponibili in carat​teri braille e su supporto informatico, tranne la rivista Suoni, disponibile esclusivamente in braille. Minimondo e Quaderni di Mini-mondo vengono inviati gratuitamente a chi ne faccia richiesta. Infolibri viene inviata a tutti gli utenti della Biblioteca, Suoni è disponibile gratuitamente soltanto per gli abbonati al “Corriere braille” edito dall’U​nione Italiana Ciechi.

e) Inoltre, la Biblioteca effettua la stam​pa del periodico trimestrale “Tiflologia per l’integrazione”. Per ottenere l’edizione braille di quest’ul​tima è sufficiente farne richiesta all’ufficio stampa dell’Unione Italiana dei Ciechi (tel. 06/6998 8376), versando 1’ abbonamento annuo di euro 10,33.

4. Fornitura di opere di supporto infor​matico. 
Per iscriversi al Servizio nazionale del libroinformatico è necessario inviare una richiesta scritta, specificando, oltre alle pro​prie generalità, il tipo di terminale braille o di sintetizzatore vocale utilizzato. Una volta iscritti al servizio, si potranno effettuare le richieste di opere in lettura: i floppy disk contenenti le opere stesse vengono forniti in comodato gratuito d’uso.

5. Trascrizione di testi su richiesta.

Questo servizio è svolto dalla Biblioteca a titolo gratuito, in favore dei propri utenti. Chi desideri far trascrivere un’opera di suo interesse, ad eccezione dei testi scolastici e delle opere in catalogo, dovrà fornire l’edi​zione a stampa ordinaria e formulare una richiesta scritta, nella quale specificherà il formato preferito (braille, supporto informa​tico o caratteri ingranditi). Ogni utente non potrà richiedere più di 2 opere per anno sola​re.

6. Trascrizione testi scolastici.

La Biblioteca fornisce il servizio di tra​scrizione, in vari formati accessibili, di testi scolastici. Il servizio offre le seguenti opzio​ni:

a) fornitura di testi scolastici in braille agli allievi delle scuole di ogni ordine e gra​do. Per poter ottenere i testi, è necessario che l’Ente cui compete l’onere economico per la trascrizione (Scuola, Ente locale, ecc.) inol​tri richiesta alla Biblioteca o a uno dei centri con la stessa convenzionati, il cui elenco riportiamo per esteso alla fme della presente nota. La Biblioteca, o uno dei Centri con​venzionati, provvederà a stendere un preven​tivo dopo il quale il richiedente commissio​nerà la trascrizione in oggetto. Il servizio èdisciplinato da un tariffario unico, valido per tutto il territorio nazionale.

b) Fornitura di testi scolastici su suppor​to informatico. Anche questo servizio si rivolge agli studenti delle scuole di ogni ordine e grado. A seguito della richiesta, for​mulata dalla struttura che sostiene l’onere economico, la Biblioteca, o uno dei centri convenzionati, stenderà il relativo preventi​vo di spesa, sulla base del quale il richieden​te commissionerà la trascrizione. Il servizio

è disciplinato da un tariffario unico, valido per tutto il territorio nazionale.

e) Fornitura di testi, in braille, su suppor​to informatico e/o a caratteri ingranditi, ad uso degli studenti universitari. Questo servi​zio si rivolge agli studenti universitari con un residuo visivo massimo di 3/10 in uno o entrambi gli occhi e prevede la trascrizione di un testo per ciascun esame da sostenere. Per avvalersi del servizio lo studente dovrà farne richiesta alla Biblioteca o a uno dei centri convenzionati, allegando copia del libretto universitario e del piano di studi. La trascrizione del testo sarà gratuita.

d) Fornitura di testi scolastici a caratteri ingranditi. Il servizio si rivolge agli studenti ipovedenti delle scuole di ogni ordine e gra​do, individuati secondo la classificazione sancita dalla legge 138/2001 (residuo visivo fino a 3/10 in uno o in entrambi gli occhi) ed è operativo, a titolo sperimentale, per l’anno scolastico 2002/2003. La scuola alla quale lo studente è iscritto dovrà inoltrare richiesta di trascrizione dei testi all ‘Unione Italiana Ciechi (Sede Centrale - Ufficio Istruzione- Via Borgognona 38 - 00187 Roma). Il servizio sarà gratuito.

7. Servizi del Polo musicale.

La Biblioteca effettua pure servizio di trascrizione a richiesta, correzione e prestito di spartiti musicali. Eventuali informazioni possono essere richieste anche telefonica-mente.

Per contattarci, telefonare ai numeri 039/833253 o 254 fax 039/833264 e-mail:

bic@bibciechi.it

Ovviamente è possibile anche contattarci tramite lettera in braille o in nero.

Il nostro sito, www.bibciechi.it è a dispo​sizione di chiunque. In esso sono reperibili anche i nostri cataloghi, le nostre riviste e le recensioni delle nostre pubblicazioni.

Istituto “Rittmeyer” - Dal laboratorio protetto al centro occupazionale
Parlare dei laboratori occupazionali del “Rittmeyer” significa ripercorrere un perio​do di dieci anni, durante i quali si è tentato, oltre che di modernizzare gli interventi sui ragazzi, di rispondere alle istanze ed ai pro​blemi di utenti e famiglie, trasformando i laboratori protetti di un tempo, attivandone altri, per un’adeguata e più corretta colloca​zione, alla fine della scuola dell’obbligo, dei ragazzi affetti da plurihandicap in presenza di minorazione visiva.

Già prima di quel momento era iniziato per l’Istituto un periodo particolare: le condi​zioni di vita, la normativa scolastica, l’inci​denza della minorazione visiva erano decisa​mente mutate; altre erano quindi le istanze di coloro che presentavano problemi visivi, altri erano i problemi emergenti ai quali si era chiamati a rispondere.

E non solo. Abbandonata la logica che prevedeva unicamente l’efficacia dell’impo​stazione convittuale per la rieducazione e la conquista dell’autonomia nel soggetto ipo o non vedente, l’azione degli specialisti del “Rittmeyer” si era indirizzata prevalentemen​te verso interventi mirati, di durata limitata, con frequenza bi o trisettimanale.

Al fine di dare una decisa svolta alla progettualità educativa dell’Istituto, a partire dagli anni novanta il “Rittmeyer”, pur man​tenendo molte delle attività già consolidate, ritenne di dover intervenire sulle varie pro​blematiche con un approccio multidiscipli​nare al problema, creando un’équipe polifun​zionale capace di dare una risposta globale ai problemi giornalmente posti dagli utenti. L’é​quipe del Centro lavora ormai da un decen​nio secondo quest’ottica, programmando l’i​tinerario educativo in famiglia, collaborando strettamente con le scuole, proponendosi come guida e riferimento nella scelta dei sus​sidi più adatti, orientando nella scelta di mez​zi, tecnologie, materiali, in grado di rispon​dere concretamente alle varie richieste.

Il personale destinato a seguire i ragazzi affetti da plurihandicap era, già allora, costi​tuito da educatrici specializzate che, oltre alla loro preparazione, avevano seguito corsi per essere in grado di affrontare attività pratiche quali la manipolazione della creta, l’intrec​cio di vimini e midollino e la tessitura.

Alcune di queste attività erano state ripre​se da quelle dei vecchi laboratori delle scuo​le annesse, in cui la manualità non mancava mai di essere affiancata alle materie currico​lari, non come un di meno a completamento delle discipline umanistiche, ma come parte portante e imprescindibile, capace di fornire al non vedente non solo una formazione cul​turalmente valida, ma una ancora più incisi​va, volta all’educazione alla vicarianza sen​soriale, all’educazione della mano, all’auto​nomia.

Accanto alle attività manuali, i ragazzi che frequentavano i laboratori, potevano seguire quelle integrative di educazione motoria, psicomotricità e musicoterapia.

Il clima che si respirava all’interno dei laboratori era di grande serenità e di apprez​zabile socializzazione. 

Poteva essere sufficiente, ma in realtà alla fine dell’anno i manufatti prodotti dai ragaz​zi esprimevano sì tanta buona volontà, ma erano poco professionali, tanto che, al di là di un ristretto gruppo di parenti ed amici, non sarebbero stati apprezzati.

Per i nostri ragazzi volevamo di più. Vole​vamo che l’impegno profuso nei manufatti desse loro il senso gratificante del lavoro fat​to bene, apprezzato non solo dai familiari, ma da qualsiasi altra persona e questo indi​pendentemente dal fatto di sapere che era sta​to prodotto da un non vedente.

Per cominciare bisognava cercare di ovviare anche a taluni problemi dei nostri utenti: il servizio di psicologia dell’istituto venne predisposto non solo nell’intento di offrire un canale privilegiato di comunicazio​ne per entrare in contatto con i ragazzi, for​nendo la disponibilità all’ascolto e alla com​prensione delle problematiche di base, ma impostando con loro un lavoro di interazione allo scopo di aumentare il livello di autosti​ma, nel caso in cui se ne fosse rilevata l’ina​deguatezza. 

Questo discorso, riferito a pluriminorati, può sembrare assurdo ma non lo è: se un ragazzo con un ritardo mentale non partico​larmente grave ha un livello di autostima bas​sissimo, non si impegnerà quanto basta ad apprendere le nozioni di base. Un livello di autostima particolarmente basso può portare addirittura ad un blocco mentale così profon​do da ridurre praticamente a nulla gli appren​dimenti ottenuti.

Le strategie psicologiche di intervento dell’Istituto si basano su tecniche cognitivo​ comportamentali atte a modificare in senso positivo il modo in cui una persona pensa, sente ed agisce nei confronti di se stesso.

Per tale ragione si è da tempo introdotto nel nostro Istituto il programma Feuerstein che, progettato nel dopoguerra per i bambini reduci dai campi di concentramento nazisti da Reuven Feuerstein, collaboratore di Jean Piaget e di Cari Gustav Jung, viene oggi applicato non solo per migliorare le condi​zioni di vita di persone affette da handicap, quali la sindrome di Down, sino a renderle autonome, ma anche per i ragazzi normodo​tati e addirittura per i top manager della Mer​cedes, della Epson, e di altre grandi industrie.

La finalità del metodo consiste nell’arric​chimento delle capacità cognitive attraverso un percorso articolato che si avvale di stru​menti operativi grazie ai quali ognuno può giungere a capire e riconoscere le proprie e le altrui modalità di pensiero.

C’è un’altra importante considerazione da fare: per i nostri ragazzi non abbiamo mai voluto compassione e non ne abbiamo mai esercitata nei loro confronti, ma abbiamo sempre sostenuto con forza e determinazione due concetti basilari: la necessità del rispetto per l’altro, indipendentemente dai suoi han​dicap, e la professionalità degli operatori.

Per tale motivo, arrivati a quel punto, con un gruppo di educatori di ottimo livello e uno di utenti affiatati, disponibili e motivati, quat​tro anni fa abbiamo cominciato un percorso atto a trasformare i laboratori protetti in labo​ratori occupazionali. Era anche giunto il momento favorevole: in seguito alla ristrut​turazione dell‘Istituto, erano stati predisposti tre laboratori nuovi e ben attrezzati: falegna​meria e intreccio, ceramica, tessitura.

Forse la grande avventura poteva inizia​re: era tempo di fare un salto di qualità per poi giungere alla costituzione di una coope​rativa sociale.

Tale opportunità ci è stata offerta dalla Federazione delle Istituzioni pro Ciechi che, finanziando un nostro progetto, ha permesso al Rittmeyer di attivare un’iniziativa nazio​nale denominata “Polo per il plurihandicap”.

Il progetto era nato dall’esigenza di dare risposte omogenee agli interrogativi che il plurihandicap in presenza di minorazione visiva pone quotidianamente agli operatori; fornire metodiche e tecniche calibrate sulle reali potenzialità dei soggetti affetti da mino​razioni plurime; avviare tutta una serie di ini​ziative capaci di coinvolgere gli altri centri interessati al problema; realizzare un discor​so di circolazione delle idee e di diffusione dei possibili interventi rieducativi; predispor​re schede di osservazione da utilizzarsi nei vari centri/istituti coinvolti dall‘iniziativa in modo da consentire a tutti gli operatori inte​ressati di usare termini con la stessa valenza comunicativa.

Un’impresa non semplice, alla quale ci siamo avvicinati senza la pretesa di salire in cattedra, bensì di individuare i bisogni for​mativi e organizzare le relative risposte con l’intento della valorizzazione dell’operato di ognuno e con l’ottica dello scambio delle varie esperienze.

Abbiamo progettato e realizzato aggior​namenti/formazione ai quali hanno parteci​pato educatori provenienti dai vari centri ita​liani. Dopo tre anni di corsi, il gruppo stabile che si è formato è riuscito a trovare un otti​mo equilibrio, oltre al piacere e alla capacità di lavorare interagendo.

Al fine di perseguire la filosofia del fare assieme, oltre ad invitare gli esperti degli altri centri a svolgere attività di docenza nei nostri corsi, abbiamo organizzato incontri di diri​genti e psicologi dei vari Istituti.

Ma sono stati i corsi per educatori dei vari Istituti italiani a rappresentare la parte por​tante del progetto, essendo stati pensati per offrire al personale ulteriori competenze, per poi affrontare con successo le attività previ​ste dai laboratori occupazionali con utenti portatori di plunihandicap in presenza di minorazione visiva.

Nelle 540 ore di docenza del triennio, numerosi sono stati i temi trattati: tiflolope​dagogia, psicologia speciale, stimolazioni di base, rieducazione visiva, I, Il, III livello del metodo Feuerstein, pet-therapy, predisposi​zione mappe tattili, psicomotricità e comuni​cazione facilitata, laboratorio di ceramica e tecnica raku, laboratorio di intreccio midolli-no e vimini, di tessitura e maglieria, di deco​razione e piccolo artigianato, musicoterapia Orff e Cremaschi, metodo Feldenkreis, acquaticità, logopedia, oculistica, neuropsi​chiatnia, ecc.

Oggi gli operatori coinvolti nel progetto non sono più degli sconosciuti l’uno per l’al​tro. Ha preso forma e si è radicata quella filo​sofia della condivisione che è stata alla base del nostro progetto: infatti tra i partecipanti al corso è andato creandosi quello spirito di gruppo estremamente importante per elimi​nare la paura del confronto tra strutture diver​se, il non passaggio delle informazioni, l’e​sclusività delle sperimentazioni.

Un altro grosso contributo all’opera degli educatori sono stati gli incontri anti burn-out, che hanno lavorato sulla gratificazione e sul​le aspettative ditale personale, allontanando il pericolo della perdita di motivazione sem​pre presente quando si lavora su situazioni di disabilità pesanti.

Inoltre, l’équipe del “Rittmeyer” ha par​tecipato a convegni, incontri, svolgendo un’attività di ricerca che ha consentito a edu​catori e utenti di affrontare lavorazioni arti​gianali metodologicamente innovative.

Entrare nei laboratori è un’esperienza che vale: si viene accolti sempre con grande entu​siasmo dai ragazzi, ognuno di essi ha un qualcosa da raccontare, da chiedere, tutti sono impegnati in attività che, al di là di quel​le strettamente programmate con gli specia​listi, non sono imposte, ma liberamente scel​te. Per cui, si può vedere chi lavora al telaio, chi si esercita nel mantenimento della scrit​tura in nero, chi nella lettoscrittura Braille, chi in lavori di piccolo artigianato di veloce effettuazione, capaci di dare soddisfazione immediata, il tutto in un clima di grande serenità, dovuto all’estremo equilibrio e al corretto atteggiamento degli educatori.

Nel laboratorio tutte le lavorazioni manuali vengono svolte con estrema cura: i manufatti che ne escono vengono richiesti anche da negozi. Se non ci fosse la targhetta che ne attesta la provenienza, nessuno potrebbe immaginare che sono ragazzi non vedenti e ipovedenti con disabilità aggiunti​ve a realizzarli.

Perché questo è stato ed è uno dei nostri obiettivi primari: realizzare oggetti che, pur nella loro semplicità di esecuzione, grazie ad un lavoro di équipe in cui nessuno dei ragaz​zi vale o si sente meno abile dell’altro, unen​do gli sforzi di tutti si ottengono risultati impensati o impensabili.

Questo era ciò che volevamo. La dignità di chi è diverso va conquistata anche con attività come le nostre: non solo la gratifica​zione del lavoro ben fatto per chi l’ha esegui​to, ma l’apprezzamento sincero e libero da pietismi di chi compera tali oggetti conqui​stato dalla loro grazia e bellezza.

La nostra meta successiva consisterà nel​la realizzazione di un progetto cooperativi​stico sociale capace di consentire una diver​sa e più proficua circolazione dei prodotti dei vari laboratori, sulla base dell’esperienza del “Blindenzentrum” di Wurzburg con il quale, sia in passato che attualmente, esistono rap​porti di collaborazione e nel quale si sono effettuate interessanti visite tese a valutare esperienze, metodi e la possibilità di trasfe​rirle nel contesto italiano.

Tale nuovo modo di lavorare è talmente fecondo di risultati che, in un prossimo futu​ro l’Istituto conta di disseminare sul territo​rio questo modello operativo. A Udine e Por​denone dovranno essere aperti altri due cen​tri occupazionali strutturati sulla base del nostro per poter dare delle risposte alle neces​sità di tanti ragazzi, di tante famiglie.

Ma tutto ciò si è verificato poiché abbia​mo sempre rifiutato, per questi nostri ragazzi un tempo carico di assistenza e basta; abbia​mo sempre desiderato e fortemente voluto un mondo fatto di rapporti con gli altri, di supe​ramento del disagio e dell’imbarazzo che i più provano alla loro presenza e dovuto al non sapere come comportarsi, che cosa dire e non dire.

Volevamo dare ai cosiddetti normodotati la possibilità di andare al di là dei pregiudizi, per vedere ciò che questi ragazzi possono fare, più che i loro limiti. Volevamo i nostri ragazzi, nel rispetto di quanto ad ognuno è possibile, artefici delle loro scelte e del loro futuro; non trattati da eterni bambini, ma inseriti in un tessuto produttivo, capace di ulteriori motivazioni e gratificazioni; li vole​vamo uomini tra uomini, pur nella diversità; li volevamo visibili, non nascosti; volevamo che si cominciasse a conoscerli nella loro interezza, non solo con una etichettatura, ma persone innanzitutto, con la loro diversità, ma con i quali è possibile trovare molti punti di incontro.

Dal 1975, anno di istituzione del nucleo per il plurihandicap, ci dividono ventisette anni e un percorso non sempre agevole, sovente fatto di salite e problemi non facil​mente risolvibili, ma ispirato al desiderio di fare, fare meglio, fare di più, provare itinera​ri nuovi o alternativi per poter offrire a que​ste persone tutta la professionalità del nostro Istituto.

Perché il mondo dei ragazzi non sia sola​mente un mondo sentito, ma riesca a dilatar​si in un mondo reale, toccato, ascoltato, fat​to, condiviso, denso di apporti e di rapporti.

Dr.ssa Adriana Gerdina
Consulente Educativo dell’istituto Regionale Rittimeyer per i Ciechi di Trieste

Da “Tiflologia per l’integrazione” – Rivista sui problemi dell’educazione dei minorati della vista – Anno 12- numero 4- Ottobre -Novembre 2002

Istituto Statale "Augusto Romagnoli" di specializzazione per gli educatori dei minorati della vista  (Ordinamento Legge 1734/60) 
 

L'Istituto nasce, nell'attuale fisionomia giuridica, nel 1960 dalla trasformazione della scuola statale di metodo "Augusto Romagnoli" per gli educatori dei ciechi fondata dallo stesso Romagnoli nel 1925. 

Ha curato direttamente, attraverso le scuole speciali annesse e fino alla loro chiusura avvenuta nei primi anni '90, i progetti educative scolastici degli alunni che avevano la propria residenzialità nel convitto annesso all'Istituto medesimo. 

Progressivamente gli obiettivi istituzionali sono stati mirati a garantire, nei vari contesti, la piena realizzazione dell'integrazione dei minorati della vista nelle scuole comuni mediante le proprie attività di formazione, aggiornamento e consulenza. 

 All'inizio del 2003 il Consiglio dei Ministri ha approvato, in via preliminare, il regolamento attuativo della L. 22 marzo 2000 n. 69 per la riforma degli ex istituti per ciechi e per sordomuti. Il documento prevede che gli istituti atipici siano riordinati come enti finalizzati al supporto dell'autonomia delle istituzioni scolastiche. Questo nel quadro dell'attuazione dei principi dell'integrazione scolastica dei minorati o pluriminorati dell'udito e della vista. L'Istituto statale “Augusto Romagnoli” di specializzazione per gli educatori dei minorati della vista verrà quindi trasformato in Ente nazionale di supporto per l'integrazione dei minorati della vista. 
Istituto Eugenio Medea 
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Le nostre origini, la storia, gli impegni e le attese.

Solo chi, venendo da lontano, ha una storia su cui ha potuto misurare nel tempo la propria identità, può guardare con serenità ed insieme con franchezza, alla sfida delle innovazioni che quotidianamente incalzano anche il mondo della salute.

L'istituto "Eugenio Medea" ha radici profonde, ben più antiche del riconoscimento quale IRCCS che risale al 1985.

Rappresenta, infatti, la sezione scientifica dell'associazione "La Nostra Famiglia" che vanta, da oltre cinquant'anni, una vasta esperienza clinica e riabilitativa nel campo delle disabilità ad eziologia neurologica e neuropsichica dell'età evolutiva, in oltre 30 presidi realizzati progressivamente, a cominciare dagli anni del secondo conflitto mondiale, nel Nord e nel Sud del Paese, nonché in località, particolarmente delicate ed esposte ad endemici conflitti, del Terzo Mondo.

Un'attività mirata, fin dal suo primo avvio, al trattamento sanitario - non meramente socio-assistenziale - della disabilità che ha fatto scuola nel nostro Paese.

"La Nostra Famiglia" si è storicamente posta, in questo campo, all'avanguardia anche dal punto di vista dei valori civili in gioco.

Ha, cioè, lavorato al fine di rivendicare per il disabile non solo il diritto ad essere custodito e protetto secondo doverosi parametri di rispetto della persona e di efficienza, ma anche e soprattutto quel pieno diritto alla salute, intesa integralmente come benessere fisico, psichico e sociale del soggetto, che la Carta Costituzionale riconosce ad ogni cittadino.

Un diritto inalienabile perché inerisce la dignità originaria della persona ed ha a che vedere con l'imparzialità oggettiva della giustizia, prima che con la discrezionalità soggettiva di una solidarietà compassionevole.
Un diritto che - soprattutto quando, come nel nostro caso, concerne il bambino o l'adolescente - basta da solo a disegnare il profilo alto e complesso di un "curare" che significa anche "prendersi cura", cioè, tradotto sul piano operativo, integra necessariamente la prestazione sanitaria con competenze psicologiche, educative e sociali, riferite anche al contesto familiare ed ambientale del piccolo paziente. 
Soprattutto, un diritto che in nessun modo si declina, in omaggio alle logiche di "mercato" oggi prevalenti, in ragione della capacità "prestazionale" (o, in senso lato, "produttiva" ) del soggetto, ma, al contrario, afferma che "curare" ha senso anche quando la guarigione è purtroppo esclusa, ma si tratta, tutt'al più, di ampliare quanto più possibile l'autonomia funzionale del soggetto. 

L'istituto "E. Medea" sta nel solco di questa identità precisa ed assume il compito di trasferirne principi e valori anche sul piano della ricerca in campo biomedico. 

Il primo riconoscimento relativo alla sede di Bosisio Parini così come il successivo ampliamento (1998) a Conegliano Veneto, Ostuni e San Vito al Tagliamento giungono, infatti, all'apice di una fisiologica e progressiva maturazione della nostra competenza clinica che, ad un certo punto, in modo del tutto naturale, pone l'urgenza di accedere ad un piano scientifico di livello superiore.
L'essere "istituto di ricovero e cura a carattere scientifico" non è mai stato per noi una rivendicazione astratta, di mero prestigio o di qualche opportunità, ma piuttosto il prodotto necessario della nostra storia ed, in tal senso, rappresenta un elemento di continuità, ma, al tempo stesso, segna una discontinuità forte, un deciso strappo in avanti, testimoniato anche dal vasto piano di investimenti che abbiamo attualmente in corso.

Altre pagine del nostro sito documentano l'ampia articolazione che, congiuntamente, attività clinica e ricerca scientifica hanno via via assunto presso di noi.

Ma perché ci si conosca meglio, come è giusto che sia, in modo particolare per chi si rivolge alle nostre strutture, vogliamo, molto sinteticamente, precisare alcuni criteri che ispirano la nostra azione e che siamo impegnati quotidianamente a rispettare in maniera puntuale, dato che sono per noi essenziali, in ragione della stessa opzione morale da cui trae origine la nostra realtà sanitaria.
Anzitutto, quando diciamo "centralità della persona" in riferimento ai nostri pazienti, non ci limitiamo ad enunciare una scontata petizione di principio che rischierebbe di suonare retorica, se non trovasse riscontro sul piano tecnico-operativo.

Indichiamo, invece, quale sia la nostra modalità di lavoro, fortemente incentrata su una stretta interdisciplinarietà tra le diverse competenze medico-specialistiche, nonché tra queste e le professionalità di ordine psicologico, psicopedagogico, educativo e sociale che per noi non sono meramente aggiuntive o integrative, ma coessenziali al fine del raggiungimento della condizione di benessere del soggetto.

In secondo luogo, stiamo dando una interpretazione avanzata di cosa sia "riabilitazione", nel senso di una forte connessione di questa tradizionale disciplina con i fronti più avanzati della ricerca biomedica.
L'impegno dei nostri laboratori sul piano della genetica e della terapia genica, in ordine alle cellule staminali, nell'ambito della bioingegneria o ancora nel campo delle patologie della sfera cognitiva e psichica ha questo significato: anche al soggetto disabile, tendenzialmente ai margini della rutilante società dei consumi, va garantito l'apporto della scienza e delle tecnologie più aggiornate.
Non a caso, poi - ed è la terza considerazione - fin dal nostro primo riconoscimento come IRCCS, ci sforziamo di interpretare schiettamente il ruolo proprio di un "istituto di ricovero e cura a carattere scientifico".
Questo, infatti, non è un qualunque presidio di cura, bensì un "ospedale ad alta specializzazione" e neppure è una struttura universitaria, bensì una realtà che nasce finalizzata ad un rapporto di stretta connessione tra clinica e ricerca, cioè per trasferire il più rapidamente possibile al letto del paziente le nuove acquisizioni scientifiche.

Infine - ma è per noi l'aspetto imprescindibile - la ricerca deve rigorosamente corrispondere ad un indirizzo etico di piena salvaguardia della dignità della persona e di integrale rispetto della vita.
Questo significa, nel nostro ambito, che in nessun modo l'approccio clinico può essere strumentalizzato o forzato ai fini della ricerca, né i pazienti che chiedono il nostro aiuto possono essere selezionati in funzione dell'interesse che il loro caso clinico può o meno rappresentare per le nostre ricerche.

E', al contrario, la ricerca che si lascia guidare dalla domanda e dal bisogno di chi soffre, non il contrario.
Solo così, del resto, la stessa attività scientifica mantiene un contatto vero con la realtà dell'uomo che soffre, anziché tramutarsi in una palestra di mera competizione intellettuale o, addirittura, essere subordinata ad interessi di natura economica. 

Oggi, infine, ci attende una nuova sfida ed anche questa è il frutto di una maturazione cresciuta negli anni della nostra esperienza come IRCCS.

Abbiamo già varcato, con le numerose e qualificate collaborazioni scientifiche internazionali, i confini del nostro Paese.

Ora stiamo lavorando per porci, in modo strutturato ed organico, dentro un'ottica europea e lo facciamo coordinando, con altri importanti partners nazionali e degli altri Paesi dell'UE, la creazione della "rete europea di eccellenza" nel campo della neuroriabilitazione.
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Valutazione funzionale e la riabilitazione visiva nel bambino affetto da grave ipovisione durante la prima infanzia
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Il concetto della riabilitazione visiva è piuttosto nuovo ed ancora, al giorno d’og​gi, poco noto e diffuso in Italia. Ancora 40-50 anni fa si era fermamente convinti che un residuo visivo, seppur minimo, potesse essere pregiudizievole per una crescita comunque armoniosa. Si sosteneva infatti che questo residuo visivo potesse “confon​dere” e “distrarre” il piccolo nell’apprendi​mento proprio della fase evolutiva. Il bam​bino ipovedente veniva quindi aiutato a cre​scere utilizzando le medesime “tecniche” normalmente adottate per un coetaneo non vedente e spesso, per impedirgli l’uso del proprio residuo, lo si teneva in ambienti scarsamente illuminati o gli si bendavano gli occhi.

Col trascorrere del tempo, da ricerche neurofisiologiche a livello internazionale, è emerso che il sistema visivo non è comple​tamente “maturo” al momento della nasci​ta. Occorrono infatti diversi anni di “autoal​lenamento” perché il suo processo di svi​luppo possa dirsi compiuto. Si è notato inoltre che la vista percorre le tappe di maturazione in base alla qualità e alla quan​tità di informazioni visive raccolte. Ciò portò alla convinzione che anche il bambi​no ipovedente, se opportunamente seguito e stimolato nell’utilizzo del proprio residuo, potesse in qualche modo recuperare funzio​nalità all’apparato oculare. Negli anni 60, negli Stati Uniti, è stato messo a punto uno dei primi programmi di riabilitazione visi​va per bambini affetti da grave ipovisione

(early low vision training, secondo N. Bar​raga), tecnica oggigiorno ancora attuale e molto praticata, anche se, nel frattempo, arricchita da nuovi metodi statunitensi ed europei.

Il filo comune, che unisce le varie meto​dologie d’approccio, è così individuabile:

“rendere il bambino consapevole del suo residuo visivo”. L’attività riabilitativa pro​posta tende ad insegnargli ad utilizzano nella misura più ampia possibile. Ciò favo​risce uno sviluppo globale più armonioso che, come noto, è fortemente influenzato dal sistema visivo.

Accorgimenti ambientali, quali adegua​ta luminosità, selezione di forti ed elevati contrasti, colori vivaci e brillanti, costitui​scono elementi di base nella riabilitazione visiva.

Solamente una dettagliata ed approfon​dita valutazione funzionale del residuo visi​vo consente di programmare ed effettuare un trattamento riabilitativo.

La valutazione visiva deve innanzitutto tenere conto dell’età, dello sviluppo, della patologia specifica e delle caratteristiche individuali del bambino esaminato. Fonda​mentale è poi un attento studio della cartel​la clinica da cui ricavare: diagnosi medica ed internistica nonché esito di esami spe​cialistici.

Di grande rilevanza sono pure le osser​vazioni del comportamento spontaneo del bambino. In ciò ci si avvale del contributo prestato dai genitori che, avendo l’opportu​nità di osservare il loro piccolo in tante occasioni diverse in un ambiente molto ras​sicurante e tranquillo quale l’ambiente domestico, possono suggerire utili elementi alla valutazione del caso. Non vi è ambien​te migliore di quello domestico, lontano da medici o altri “intrusi”, per la focalizzazio​ne del caso attraverso risposte più certe. Ciò è particolarmente significativo per valuta​zioni relative a: bambini molto piccoli, plu​riminorati o soggetti che hanno subito numerosi e prolungati ricoveri ospedalieri. Generalmente le risposte funzionali del bambino “non sono uguali”. Basta infatti un piccolo fattore di stress o di disturbo, come p.e. una visita medica, l’essere in contatto con persone estranee, o anche più semplicemente momenti di stanchezza, di fame o di indisponibilità fisica per avere risultati diversi dall’indagine accertativi. 

Il comportamento visivo spontaneo può essere osservato, già molto precocemente, nell’ambiente familiare e, successivamen​te, analizzato attraverso specifica valutazio​ne funzionale  mediante test improntati alla verifica dell’utilizzo del residuo visivo.
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Nella foto

Stimolazione e riabilitazione visiva (Low Vision Training) finalizzate a mantenere e ad esercitare l'uso del residuo visivo.

      La valutazione visiva si occupa di ana​lizzare ed interpretare le reazioni del bam​bino di fronte ad uno specifico stimolo di carattere visivo. Tende pertanto a cogliere:

•
le reazioni di fronte a fonti luminose che improvvisamente si accendono o si spengono;

•
le reazioni di “strizzamento” degli occhi o chiusura delle palpebre in risposta ad intense fonti luminose, p.c. la luce solare;

•
l’assunzione di posture asimmetriche del capo oppure del corpo mentre l’oc​chio è intento a guardare:

•
il sorriso di fronte a stimoli particolar​mente graditi, p.e. il volto umano;

•
i tentativi di seguire con lo sguardo uno stimolo in movimento, p.e. una persona che si sposta in una stanza;

•
l’allungamento di un braccio nel ten​tativo di afferrare un oggetto posto di fronte al campo visivo;

•
i tentativi di spostamento, p.e. il gatto​namento o il cammino per raggiunge​re uno stimolo percepito.

Si lavora, perlomeno inizialmente, in un locale oscuro nel quale sono poste fonti luminose e oggetti illuminati per garantire un elevato contrasto fra ambiente e stimo​

lo.

Il bambino piccolo ed il pluniminorato, ipovedenti, sovente esternano le risposte relative alla percezione visiva attraverso p.e.: reazioni corporee globali, il tono muscolare, la respirazione, la suzione, movimenti o, al contrario, inibizione di movimenti del corpo o di parti di esso.

Le reazioni più prettamente visive ed oculomotorie, che possono essere osservate durante la valutazione funzionale, sono, in particolare:

· i riflessi oculari, tra cui: il riflesso pupillare, consistente in rea​zioni involontarie di restringimento del​la pupilla di fronte ad una fonte lumino​sa; il riflesso “alla minaccia”, ossia la rea​zione di rapida chiusura delle palpebre, nei momenti in cui l’occhio viene in contatto con una improvvisa e forte fon​te luminosa, o quando un oggetto è in rapido avvicinamento verso il volto. Anche questa reazione non dipende dalla volontà dell’individuo, ma costituisce un fenomeno istintivo di protezione;

· la percezione visiva, ossia la risposta che viene data alla “proposta” di uno stimolo visivo. Può manifestarsi in vario modo, con una maggiore apertu​ra delle palpebre; con “reazioni di allerta” ossia reazioni corporee di attenzione verso un “suggerimento visivo”, o ancora, con il cosiddetto “atteggiamento di stupore” consistente in un cambiamento della mimica fac​ciale;

· la localizzazione, da intendersi come percezione dello stimolo visivo unita​mente alla pronta individuazione della provenienza, riscontrabile attraverso l’osservazione della corretta reazione del corpo e dello sguardo verso la giu​sta direzione;

· la fissazione, ossia il posizionamento dello sguardo in modo tale che la proiezione dell’oggetto osservato cada sulla fovea retinica. L’osservazione èindirizzata a cogliere la presenza o meno della “fissazione” stessa, il modo in cui si manifesta, se sia momentanea o duratura, centrale o parafoveale, se compare solamente in presenza di fonti luminose o di fronte a qualsiasi tipo di stimolo;

· l’inseguimento, sostanzialmente da intendersi come la capacità di insegui​re uno stimolo visivo in movimento in direzioni diverse. Viene osservato rile​vando gli spostamenti in tal senso dei movimenti oculari e/o corporei. In pre​senza di “inseguimento” occorre con​siderare se ci si trovi di fronte a quello cosiddetto “liscio” o “a scatti”, “com​pleto” o “incompleto”;

· il paragone visivo, corrisponde alla capacità di saper fissare un primo sti​molo centralmente, riuscire a percepir​ne un secondo attraverso la retina peri​ferica, inibire la prima fissazione per poter spostare lo sguardo sullo stimolo in periferia per poi ritornare sul primo (effettuando in questo modo un con​fronto fra le due informazioni visive recepite). Questa funzione, che costi​tuisce la base per poter osservare mag​giormente l’ambiente circostante attra​verso il canale visivo e sviluppare una “costante” attenzione visiva, deve essere oggetto di attenta ed approfon​dita indagine da parte dell’operatore della riabilitazione visiva;
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l’esplorazione visiva, si tratta di una serie di fissazioni, in successione, di fronte a stimoli di grandezza tale da non poter essere percepiti soltanto con uno sguardo. Di fatto può intendersi come la somma di fissazioni che con​sentono di pervenire alla composizio​ne definitiva dello stimolo osservato. L’esplorazione può essere caotica e casuale, oppure ben organizzata e con strategie precise. Può essere spontanea o indotta (su richiesta), svolgersi in tut​te le direzioni oppure soltanto in alcu​ne di esse. L’osservazione tende ad indagare ed a costruire un quadro di risposta sulla base delle indicazioni come sopra fornite;

Nella foto

    Gioco finalizzato allo sviluppo globale del bambino attraverso stimolazioni plurisensoriali.
· la coordinazione oculo-manuale, ossia “l’abilità collaborativa” fra siste​ma visivo ed “afferramento”. E’ indi​spensabile oggetto di valutazione per l’operatore della riabilitazione visiva. L’indagine tende a conoscere ciò che necessita per fare in modo che il bam​bino riesca a percepire lo stimolo, ciò che occorre affinché nasca in lui la motivazione e la curiosità di afferrar​lo; la distanza alla quale deve essere proposto, la mano con la quale tenta di prenderlo e, se occorrono, altre informazioni verbali o sensoriali (tattili o uditive) per indurlo all’azione. E mol​to importante osservare se il bambino usa il canale visivo solo per localizza​re lo stimolo oppure se mantiene lo sguardo sull’oggetto sino all’afferramento. Altrettanto importante è rileva​re il comportamento tenuto dal bambi​no durante la manipolazione una volta afferrato l’oggetto. Occorre cioè valu​tare come e dove guarda mentre tocca, come alterna il “guardare” con il toc​care ed il sentire, oppure, una volta conquistato l’oggetto rilevare in qual modo le informazioni degli altri canali sensoriali diventino dominanti rispetto a quanto percepito visivamente. 

Nel contesto della valutazione vengono poi osservati:

•
la distanza ottimale alla quale propor​re uno stimolo;

•
il colore ed il contrasto preferito o più facilmente percepito;

•
la dimensione che deve avere un oggetto per essere notato visivamente;

•
i contesti di luminosità ottimali;

•
la fonte di attenzione e di motivazione alla collaborazione.

La valutazione visiva va effettuata, tenu​to conto del singolo caso, in diverse situa​zioni e posture. Ciò, considerato che l’uti​lizzo del residuo visivo può variare note​volmente anche in relazione alle condizioni in cui il piccolo si viene a trovare.

Tenuto conto della situazione individua​le, oltre alle osservazioni sopra ricordate, vengono condotti una serie di test finaliz​zati a completare in maniera più obiettiva il quadro della valutazione. In particolare vengono utilizzati test per stabilire 1’ acuità visiva, per misurare la visione in condizio​ni di basso contrasto, per valutare la visio​ne periferica.

E opportuno quindi, dopo un’attenta osservazione e valutazione, individuare in quale contesto o situazione dimostra mag​giore interesse e motivazione all’uso del proprio residuo visivo per suggerire le più adatte proposte riabilitative.

Sulla base di tutte queste osservazioni e risposte viene impostato uno specifico pro​gramma di riabilitazione visiva, adatto alle esigenze ed alla vita quotidiana del piccolo e della sua famiglia. La riabilitazione visi​va deve avere un significato preciso e con​creto per il bambino. Attenzione particolare va posta in relazione al tipo e alla qualità dello stimolo “maggiormente gradito”. Tut​to ciò mirando alla conquista della probabi​le futura abilità visiva. Nella visione gioca un grande ruolo la volontà del bambino, la sua motivazione nel voler utilizzare 1’ infor​mazione visiva, la sua predisposizione nel voler comprendere, memorizzare e ricorda​re un vissuto visivo.

Non è solamente l’occhio come “appa​rato” che vede. Infatti anche e soprattutto il bambino come individuo inserito nella pro​pria situazione specifica, con capacità di apprendimento estremamente variabili, determina la quantità e la qualità visiva ela​borata.
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Nella foto

Stimolazioni basali finalizzate all'incremento della curiosità verso il mondo esterno nei bambini con plurihandicap per potenziare maggiormente le loro capacità.

Il compito dell’operatore diviene quindi quello di individuare strategie, situazioni e materiale specifico che possano facilitare l’uso del residuo e permettere al bambino di operare in contesti significativi, specifici con minore difficoltà. Occorre quindi aiu​tare il piccolo “a fare ordine” nel caos delle informazioni. Le stimolazioni e la riabilita​zione visive non sono da intendersi come un rigoroso metodo da applicare, ma piut​tosto come una “attività educativa” del resi​duo visivo, da proporre serenamente ed in un contesto ludico. Non si ritiene peraltro utile proporre “esercizi riabilitativi” in sen​so stretto. Poter essere di sostegno ai geni​tori ed al loro piccolo, è la funzione princi​pale dell’operatore. L’obiettivo può dirsi conseguito, se siamo riusciti ad aiutarli a trovare strumenti e possibilità che gli con​sentano di capirsi meglio comunicando in maniera più spontanea e costruttiva.

Dott.ssa Erika Goergen




Josèe Lanners

Direttrice dei centro “Fondazione Hollman”
        Low vision Trainer presso “Fondazione Hollman” 
di Cannero Riviera (VB)


        di Cannero Riviera (VB)
L’intervento precoce al Centro Non Vedenti di Brescia:

un servizio per/con le famiglie

Il Centro Non Vedenti di Brescia è nato nel 1995, ereditando l'attività svolta in precedenza dalla scuola speciale per ragazzi non vedenti ed in seguito dal Consorzio non vedenti. Suo compito è garantire un servizio educativo agli alunni con deficit visivo inseriti nelle scuole di ogni ordine e grado.
La normativa in vigore e le indicazioni delle scienze dell'educazione, anche alla luce degli studi specifici di carattere tiflopedagogico, fondano l'inserimento sul principio del diritto di tutti i cittadini a frequentare la scuola nel modo migliore, anche in caso di difficoltà di varia natura.
L'azione del Centro Non Vedenti è finalizzata ad assicurare e garantire al soggetto ipovedente e non vedente condizioni idonee alla frequenza, alla partecipazione alla vita della scuola e alla sua completa integrazione.
Il Centro Non Vedenti di Brescia il Servizio di Intervento Precoce che, seppur ancora in fase speri​mentale, attualmente ha assunto una propria preci​sa collocazione all’interno dei servizi complessivi del Centro stesso e una connotazione organizzati​vo-metodologica funzionale alle esigenze primarie dei bambini con minorazione visiva e delle loro fa​miglie.

A tutt’oggi, il servizio ha in carico un totale di 14 bambini 9 ipovedenti e 5 non vedenti di età compresa tra 0 e 3 anni, 8 hanno disabilità plurime.

Da una fase iniziale sicuramente faticosa che ha insegnato il Centro nella ricerca di una metodologia ef​ficace di intervento, di contatti e collaborazioni spe​cialistiche a livello territoriale, di risorse umane e materiali per la realizzazione dell’intervento, oggi pos​sono vantare una maggiore attenzione nei nostri con​fronti da parte del territorio (ASL, Ospedali Civili) che, valutata l’importanza di tale servizio e la professionalità delle figure operanti, provvede immediatamente alla segnalazione di bambini in si​tuazione di handicap, mettendoci in contatto con i loro genitori non appena viene rilevata la presenza del deficit visivo.

Tale collaborazione risulta vera​mente importante per le caratteristi​che e le finalità proprie dell’Inter​vento Precoce che, rivolto a tutti i bambini con deficit visivo (ed even​tuali minorazioni aggiuntive) di età compresa tra 0-3 anni e alle loro fa​miglie, intende offrire un servizio di supporto-sostegno pedagogico, educativo, formativo e metodologi​co-operativo ai genitori in difficoltà, durante i primi anni di vita del bam​bino.

Come ben sappiamo, tale perio​do di vita è fondamentale per la co​struzione di sani rapporti affettivo​-relazionali tra genitore e figlio, pre​supposto indispensabile per i futuri apprendimenti e Io sviluppo armo​nico delle potenzialità del piccolo. La condizione di cecità o di ipovi​sione determina invece un’altera​zione del legame mamma-figlio, padre-figlio che può avere conse​guenze importanti sullo sviluppo della relazione oggettuale, del sen​so di fiducia verso la realtà esterna e di conseguenza sulla motivazione ad apprendere. Ecco dunque giustificata la collo​cazione del Servizio di Intervento Precoce all’interno di un Centro per l’integrazione scolastica e sociale dei non vedenti, in quanto servizio di continuità educativa tra l’età  pre​scolare e scolare che, oltre a facili​tare i rapporti tra la scuola, il Cen​tro, l’équipe territoriale e la fami​glia, pone le premesse di base per l’efficacia e la qualità del successivo intervento all’interno delle strutture educativo-scolastiche.

Dalla breve esperienza effettuata, posso affermare con sicurezza di aver raccolto risposte molto positive da parte delle famiglie che hanno manifestato, dopo un primo periodo di smarrimento, una buona capacità collaborativa e una maggiore aper​tura verso le figure specialistiche, ma soprattutto un miglioramento nel​le loro modalità di approccio col bambino.

Soggetti anche pluriminorati che impara​no a vedere con le sue potenzialità e capacità e non più soltanto con i suoi limiti e tempi, maggiore apertura nella relazione, interesse e motivazione verso l’ambiente ester​no e maggior coinvolgimento nelle attività proposte.

Da colloqui sistematici con le famiglie emerge nel tempo un cambiamento nei confronti del loro bambino che imparano a vedere con le sue potenzialità e capacità e non più soltanto con i suoi limiti. 

Ascoltare i genitori, i loro dubbi, i loro bisogni e coinvolgerli nel pro​getto educativo del figlio dà loro fi​ducia in se stessi, indispensabile per poter svolgere il proprio ruolo edu​cativo. 

L’assenza di risposte visive e la coppia

Il periodo neonatale risulta essere di estrema importanza per la struttu​razione del legame e dell’attacca​mento all’ambiente. Poiché i bambi​ni non vedenti non possono mante​nere il contatto oculare e quindi co​gliere le reazioni visive, possono essere maggiormente limitati nei contatti sociali.

L’interazione tra un neonato e la madre stabilisce una sorta di comu​nicazione che contribuisce alla creazione del legame-attaccamento alle persone e all’ambiente. Senza il contatto visivo da parte del bam​bino, la madre può sentirsi in un pri​mo momento disorientata dovendo imparare a “leggere” le risposte vo​cali, tattili e uditive per poter stabili​re una interazione reciproca.

La coppia di fronte alla minorazione visiva

La coppia non riesce inizialmente ad affrontare da sola la situazione traumatizzante derivante dalla na​scita di un figlio in situazione di handicap.

I meccanismi di difesa e le rispo​ste psicologiche derivanti sono quanto mai eterogenee; tuttavia si possono individuare alcune reazio​ni più frequenti di altre, come ad esempio:

•
Tendenza a mantenere un rappor​to simbiotico: fusione madre— bambino.

•
lperprotezione e ricerca di solu​zioni tecnicistiche, come rifiuto inconscio dell’assunzione del ruo​lo materno.

•
Ipostimolazione e carenza di cure adeguate.

•
Distorsione del ruolo materno.

Tali sentimenti ed altri si configu​rano in un quadro di grave turba​mento dell’equilibrio di coppia che appare disorientata di fronte alla cecità del bambino e tende a mani​festare sentimenti che vanno dal​l’angoscia alla depressione.

Le ricerche effettuate dalla Frai​berg (1977) sono di grande rile​vanza nell’aver dimostrato il grave rischio psicopatologico che incom​be sull’lo del bambino con minora​zione visiva. Gli scambi reciproci tra madre e bambino, infatti, rap​presentano l’asse portante degli ap​prendimenti e degli sviluppi futuri. In generale, la presenza della minora​zione visiva sconvolge la coppia più di altri deficit.

Vittima delle angosce e del diso​rientamento, la coppia può essere spinta continuamente alla ricerca di soluzioni mediche per superare il danno provocato dalla perdita della vista del proprio figlio. Gli effetti del deficit sensoriale possono in questo modo essere aggravati dall’ ineffica​cia degli interventi e ciò può contri​buire in diversi bambini alla com​parsa di gravi turbe psichiche (ritar​do globale, stereotipie, autismo, psi​cosi, ecc.).

Prendere coscienza il più presto possibile della condizione reale del figlio è quindi il primo passo verso un corretto approccio educativo.

E vero che le conseguenze delta minorazione visiva sul piano cogni​tivo, sociale, affettivo, motorio, sono senza dubbio molto complesse ed è difficile generalizzare in quadri tipi​ci poiché non esiste una condizione identica ad un’altra: ogni situazione è a sé. Tuttavia si può senza dubbio affermare che, al di là del deficit sensoriale, la possibilità di vivere una relazione affettiva in un clima di accettazione è di particolare impor​tanza per la serenità del bambino, poiché le potenzialità di sviluppo e di apprendimento possono essere stimolate da una relazione affettiva adeguata. Il bambino stabilisce in questo modo un rapporto di fiducia nei confronti di persone e di am​bienti, accresce la motivazione, la curiosità e l’interesse indispensabili per la sua crescita.

Deficit visivo e pluriminorazione

Quando in uno stesso sogget​to sono presenti oltre alla mino​razione visiva altre problematiche, si verifica sovente che tecnici ed operatori tendano a sottovalutare la presenza del deficit visivo e a considerarlo come un fattore secondario. Al contrario la presenza di una minorazione visiva rende il quadro molto più complesso.

In un soggetto pluriminorato sicuramente la presenza di eventuali deficit sensoriali, quali, ad esempio una compromissione totale o parziale della funzionalità visiva, di complicazioni neurologiche, di problemi di tipo psicologico e comportamentali devianti, è fattore estremamente influente nel processo di sviluppo. Si può ben comprendere come sia difficile per il bambino superare le problematiche di apprendimento legate alla cecità o all’ipovisione se le risorse alternative sono deficitarie e limitate a causa dello presenza di un ritardo mentale; così come è difficile sopperire alle carenze mentali in presenza di una minorazione visiva.

Nei soggetti pluriminorati risulta, quindi, compromesso il rapporto con il mondo esterno, giacché possiedono soltanto in modo limitato gli strumenti per acquisire e rielaborare le informazioni provenienti dall’ambiente; queste vengono così codificate e analizzate in modo incom​pleto o distorto con la conseguente creazione di immagini deformate della realtà e la produzione di ri​sposte inadeguate. E’ utile sottoli​neare come gli effetti di deficit ag​giuntivi nello sviluppo del bambino vengano ingigantiti dalla presenza della minorazione visiva e le limita​zioni conseguenti da quest’ultima vengano a loro volta aggravate dal​la presenza degli altri deficit (Niel​sen, 1990).

Spesso i bambini pluriminorati so​no bambini nati prematuri che, quin​di, si portano dietro un vissuto di ospedalizzazione molto lungo che aggrava sicuramente la situazione poiché può generare sentimenti di sfiducia, paura nel mondo esterno e condurre il bambino ad atteggia​menti di rifiuto e chiusura che si ma​nifestano in comportamenti stereoti​pati di stimolazione propriocettiva (dondolii, movimenti ripetitivi, eco​lalia, ecc.).

Il rifiuto di una realtà esterna che fa paura si manifesta spesso anche attraverso resistenze tattili più o me​no marcate e problemi di alimenta​zione.

Per questo è importante interve​nire precocemente per prevenire i danni secondari al deficit visivo e promuovere un armonico sviluppo nelle differenti aree: emotiva, mo​toria, cognitiva, del linguaggio, nonché per fornire ai genitori i mezzi per interagire adeguatamen​te e positivamente con il proprio bambino.

Uno dei primi problemi che ci si trova ad affrontare in presenza di un pluridisabile psicosensoriale ri​guarda la difficoltà nell’individuare le possibilità di apprendimento e di evoluzione del bambino.

La presenza di differenti minora​zioni richiede l’interdisciplinarità della valutazione e la conseguente collaborazione di più figure con competenze specifiche e diversifica​te disponibili ad incontri sistematici e verifiche in itinere.

Ma quale tipo di approccio ga​rantisce l’integrazione delle diverse conoscenze teoriche e specialistiche e risulta allo stesso tempo efficace per l’instaurarsi di un sistema di co​municazione e comprensione reci​proca tra il bambino pluridisabile e il personale dei servizi alfine di de​terminare progressi nell’apprendi​mento?

Non esiste una risposta univoca a tale richiesta dal momento che bam​bini con lo stesso deficit hanno po​tenzialità e capacità proprie; di conseguenza l’approccio e l’inter​vento psicoeducativo saranno indi​vidualizzati e mirati alle particolari caratteristiche del soggetto.

Per questo motivo nel nostro lavo​ro ci serviamo di strumenti, quali:

griglie di osservazione, grafici evo​lutivi, filmati che ci aiutino a racco​gliere elementi importanti relativi al comportamento del bambino e ai contesti in cui vive per poter adatta​re di volta in volta l’intervento ai bi​sogni specifici di quel bambino, pur seguendo una linea metodologica comune di base. Tali strumenti sono ancora in fase di ridefinizione e sistematizzazione, data la recente attivazione del servizio, ma già riescono a costruire un quadro evo​lutivo del piccolo e sono ottimi mez​zi di autovalutazione e ricerca.

La specificità del servizio

Il Servizio di Intervento Precoce offerto dal Centro si rivolge a bam​bini minorati della vista (ciechi tota​li e ipovedenti) di età compresa tra O e 3 anni e alle loro famiglie.

E caratterizzato da interventi di stimolazione globale, attuati all’in​terno di un contesto ludico e tesi al raggiungimento delle diverse tap​pe di sviluppo nelle aree psicomotoria, cognitiva, sensoriale-percettiva e affettivo-relazionale attraverso l’utilizzo di strategie specifiche e mirate per bambini con problematiche visive.

La specificità ditale intervento è determinata dalla sua finalità intrin​seca: sviluppare nel bambino la capacità di entrare in relazione e co​noscere il mondo esterno attraverso i canali suppletivi della vista (o sen​si vicarianti: tatto, olfatto, gusto, udi​to) e, laddove questo sussista, attra​verso l’utilizzo funzionale del resi​duo visivo.

Il coinvolgimento della famiglia nelle attività, in alcuni momenti for​mativi, di osservazione e di con​fronto con gli operatori e la tiflologa del Centro è finalizzato inoltre a supportare i genitori nel percorso di accettazione della minorazione at​traverso la scoperta di modalità di​verse ed adeguate di approccio e relazione col proprio figlio.

Rilevando spesso nel bambino la presenza di problematiche aggiunti​ve oltre alla minorazione visiva, è inoltre fondamentale un lavoro inter​disciplinare di collaborazione con gli specialisti del territorio nel rispet​to del principio della globalità degli interventi. Per tale motivo sono pre​visti momenti di confronto e verifica con gli altri enti e strutture sanita​rio-riabilitative che hanno in carico il bambino.

L’articolazione del servizio

A.
Presa in carico dell’utente

Effettuata dall’équipe con la pre​senza della tiflologa, è la fase di raccolta delle informazioni circa la situazione sanitaria, riabilitativa e familiare del bambino e precede ne​cessariamente la fase dell’intervento diretto.
Si articola secondo i seguenti mo​menti:

•
Raccolta dati, informazioni ana​grafiche, anamnestiche dell’uten​te attraverso l’Ente-struttura che ha effettuato la segnalazione (a questo riguardo, si sono già avviati buoni rapporti di collaborazione con alcune strutture sanitarie e riabilitative — anche mediante sottoscrizione di protocolli d’in tesa — come la Fondazione Hollman, gli Ospedali Civili di Brescia, le ASL); conoscenza della famiglia.

•
Individuazione in équìpe della figura di riferimento che prenderà in carico il bambino.

B.
Conoscenza del bambino

Tale fase, condotta dal singolo operatore, prevede mediamente un periodo di circa un mese di osservazione diretta dell’utente, a decorrere dalla data del primo colloquio con la famiglia.

C.
Programmazione dell’intervento

In base ai dati raccolti e alle os​servazioni effettuate, l’operatore stende un programma di intervento mirato per il bambino, concordato con l’équipe e la tiflologa.

D.
Rapporti con le équipe territoriali

Prendendo in considerazione il crescente numero sul territorio di bambini pluriminorati, si ritiene indi​spensabile prevedere e concordare alcuni momenti di scambio-confron​to con gli specialisti che hanno in carico il bambino.

E.
Supporto tiflopedagogico alla famiglia

Al fine di sostenere la famiglia nella gestione quotidiana del pro​prio bambino e nel percorso di cre​scita e di accettazione delta proble​matica, si ritiene utile organizzare momenti sistematici dì confronto con i genitori, caratterizzati da col​loqui di carattere informale con t’o​peratore, durante le visite domici​liari o presso il Centro, finalizzati ad una restituzione immediata delle osservazioni condotte e al trasferi​mento di indicazioni di tipo opera​tivo per la famiglia, nonché collo​qui presso il Centro con la tiflologa e l’operatore, finalizzati al suppor​to e al coinvolgimento diretto della famiglia nel progetto educativo con​cordato.

F.
Consulenza tiflopedagogica alle strutture educative

L’inserimento al Nido dei bambini con deficit visivo prevede un servi​zio di consulenza e supporto meto​dologico-operativo rivolto alle figure educative che si articola in incontri sistematici di programmazione e ve​rifica del progetto educativo concor​dato.

Modalità operative: le tre direzioni fondamentali di intervento

Convinti che la situazione di han​dicap sia conseguenza dell’intera​zione delle caratteristiche del singo​lo individuo con quelle del contesto in cui è inserito, le specialiste del​l’intervento precoce del Centro Non Vedenti agiscono secondo 3 dire​zioni fondamentali:

1)
Potenziamento compensativo.

2)
Adattamento dell’ambiente.

3)
Contesto relazionale.

Potenziamento compensativo

Consiste in un aumento quantitati​vo di stimolazioni procurate ai bam​bini: uditiva, vestibolare, tattile, tat​tile e vestibolare, cinestesica-visiva​tattile, plurisensoriale.

Tale potenziamento facilita la vi​gilanza, il contatto con l’esterno, la consapevolezza di sé e dell’altro da sé, lo sviluppo di competenze di ba​se per la ricerca e l’esplorazione, e favorisce l’interesse e la curiosità verso il mondo circostante.

Tale obiettivo si raggiunge attra​verso il lavoro paziente e intenso con il bambino in situazione ludica. seconda delle caratteristiche del soggetto vengono predisposti mate​riali-giocattoli specifici e mirati al​l’acquisizione o il potenziamento di alcune condotte.

Si lavora principalmente sui pre​requisiti fondamentali dell’apprendi​mento, quali attenzione e discrimi​nazione. Per sviluppare, migliorare e potenziare tali capacità è oppor​tuno favorire la comparsa di rispo​ste significative attraverso l’utilizzo di stimoli adeguati. 

Attenzione visiva

•
Attirare l’attenzione visiva e pro​vocare curiosità
nel bambino uti​lizzando oggetti
luminosi, colora​ti e/o riflettenti.

•
Promuovere l’inseguimento visivo del bambino muovendo questi og​getti davanti al suo campo visivo.

•
Promuovere l’inseguimento visivo del bambino allontanando e avvi​cinando l’oggetto.

•
Promuovere la ricerca visiva del​l’oggetto che improvvisamente scompare dal campo visivo e ri​appare pochi secondi dopo.

Attenzione uditiva

•
Attirare l’attenzione uditiva e pro​vocare curiosità nel bambino uti​lizzando oggetti sonori e/o rumo​rosi (campanelli, sonagli, mara​cas, coperchi, barattoli, ecc.).

•
Promuovere l’orientamento uditivo del bambino muovendo questi og​getti a diverse distanze dal bam​bino e in diverse direzioni (a de​stra, a sinistra, di fronte, dietro, in alto, ecc.).

•
Promuovere nel bambino la ricer​ca dell’oggetto sonoro nascosto facendo riferimento esclusivamen​te al suono-rumore prodotto.

Attenzione tattile

Promuovere nel bambino il piace​re del contatto attraverso la stimo​lazione delle varie parti del corpo, stimolazione intesa come accarez​zamento, sfioramento, pressione, massaggio.

Tale proposta si può realizzare, in un primo momento, privilegiando il contatto delle mani dell’adulto sul bambino e, solo in un secondo mo​mento, introducendo tessiture, og​getti tattili,  sostanze materialmente diversificate (peluche, lana, cotone, acqua, aria calda e fredda, bibe​ron, creme, ecc.).

Attenzione cinestesica

Promuovere l’attenzione del bam​bino alle diverse posizioni assunte dal corpo durante giochi di dondo​lio, oscillazione, trascinamento, vibrazione ed osservare le diverse ri​sposte (piacere, disagio, allarme, ri​lassamento).

Discriminazione visiva

Promuovere nel bambino la capa​cità di distinguere la diversità di sti​moli, utilizzando oggetti di colore, forma e dimensione differenti ed os​servare il variare delle reazioni al variare degli stimoli.

Discriminazione uditiva

Promuovere nel bambino la capa​cità di distinguere:

•
Voci — suoni — rumori.

•
Intensità — volume — frequenza di un suono, un rumore e/o una voce.

•
Ritmi attraverso giochi con la vo​ce, strumenti musicali, rumori di oggetti di uso quotidiano (posate, piatti, arredi, ecc.), rumori di am​bienti interni ed esterni.

Cogliere ogni occasione di vita quotidiana (al chiuso o all’aperto) per stimolare nel bambino tale ca​pacità, anticipando verbalmente ogni esperienza, dando sostanziali​tà agli stimoli acustici (= ogni suono ha una sua origine in un oggetto concreto che si può e si deve tocca​re) e promuovendo l’orientamento spaziale.

Discriminazione tattile

Promuovere nel bambino la capa​cità di distinguere:

•
Materiali (legno, metallo, ecc.).

•
Tessiture, textures (liscio, ruvido).

•
Consistenze (duro, molle).

•
Temperature (caldo, freddo).

•
Pressioni.


•
Oggetti/forme.

In questo caso, sia che il lavoro si svolga presso il Centro o a domici​ho, il coinvolgimento della famiglia èdi tipo passivo (= semplice osserva​tore) e l’operatrice si relaziona diret​tamente col bambino imparando a conoscerlo e fornendo al tempo stes​so un esempio per i genitori stessi.

2) Adattamento dell’ambiente

Consiste essenzialmente in una predisposizione e modifica delle ca​ratteristiche ambientali che vengono adeguate alle esigenze del bambi​no e divengono quindi elementi fa​cilitatori nel processo di appropria​zione della realtà circostante (per esempio: giochi pendenti sulla cul​la, illuminazione, percorsi tattili, creazione di un angolo morbido, segnali tattili, ecc.).

Per la piena realizzazione ditale obiettivo è indispensabile il coinvolgimento partecipativo e contestua​lizzato di tutti coloro che si prendono cura del piccolo, nonché una for​mazione mirata per garantire la continuità metodologica dei singoli interventi.

Per questo motivo l’intervento del​l’operatrice non può non tenere conto degli ambienti frequentemen​te utilizzati dal bambino; in questo caso, quindi, il lavoro si svolgerà non solo presso il Centro (che forni​sce un esempio di ambiente ideale per lo sviluppo delle autonomie del piccolo), ma anche sul territorio, presso la scuola e il domicilio al fi​ne di creare ambienti su misura per lui e una continuità educativa fon​damentale per il suo sviluppo ar​monico.

Spesso si lavora molto in questo senso anche con gli specialisti della riabilitazione attraverso uno scam​bio di competenze che facilita il lavoro dell’operatore tiflologico (in termini di sussidi e posture idonee da mantenere) e del riabilitatore (in termini di adattamento di spazi, co​lori, illuminazioni e materiali).

Tutto ciò è importante affinché l’intervento dell’operatore del Cen​tro non rimanga un fatto isolato in un determinato momento e spazio della settimana, ma continui anche al di fuori di questa “isola felice”, fornendo ai genitori materiali e stru​menti per entrare in relazione col proprio piccolo all’interno delle semplici attività del contesto quoti​diano.

3)
Contesto relazionale

Si riferisce al tipo di approccio globale con il bambino.

E indispensabile favorire il contatto corporeo sia con la figura materna che con altre figure di riferimento at​traverso le coccole, il massaggio e giochi di maternage. Inoltre, è im​portante sostenere un continuo e ras​sicurante rapporto attraverso una co​municazione verbale che, affinché possa divenire il tramite tra i bisogni del bambino e le risposte ambientali, deve rispettare alcune regole basila​ri: deve essere di tipo anticipatorio, descrittivo, informativo-contestuale.

Il fattore che connota positiva​mente le suddette indicazioni è un atteggiamento di fiducia, accetta​zione e di legame intenso con il bambino pluridisabile.

Tutto questo implica il coinvolgi​mento passivo e attivo della fami​glia (e non solo), sia presso il Cen​tro che presso il domicilio.

Per coinvolgimento passivo (l’ab​biamo già visto in precedenza), in​tendiamo la presenza dei genitori durante il lavoro col bambino in qualità di osservatori silenziosi: os​servo - assimilo - imparo.

Per intervento attivo intendiamo il coinvolgimento diretto dei genitori nelle attività col bambino proposte e guidate dall’operatrice: in questo caso è l’operatrice che osserva per conoscere meglio le modalità rela​zionali del nucleo familiare.

Il coinvolgimento della famiglia tuttavia include anche altri momenti che nel loro insieme costituiscono il “Progetto Famiglie” del Centro Non Vedenti di Brescia.

Il tutto finalizzato al trasferimento alle famiglie di strategie, modalità di approccio, strumenti per facilitare la relazione con il loro piccolo, poi​ché un intervento educativo sul bam​bino, seppur mirato, specialistico e personalizzato, non sortisce i risul​tati sperati se non trova continuità in ambito familiare, se, prima di tutto, non ne sono convinti i genitori.

Sonia Benedan
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L’inserimento scolastico del non vedente

    Ci sono due modi per mettersi in relazione con l’handicap: l’uno che prevede la logica della diversità e dell’assistenza, l’altro che riconosce il portatore di handicap come soggetto di diritti. Ma chi decide che un individuo sia tenuto fuori da un contesto normale? Chi decide se può o meno frequentare la scuola insieme a tutti, avere un lavoro, vivere in famiglia o essere chiuso in un istituto o comunque separato dalla società?

   La cultura, che è dominante ancora oggi, quella classificatoria con i suoi test e le sue diagnosi evidenzia troppo spesso solo i deficit, frantuma la persona, riduce ed incasella gli aspetti molteplici della realtà in schemi rigidi e precostituiti. La società stabilisce i criteri per dividere in categorie gli uomini. Tra queste può passare una barriera invisibile, ma non per questo meno solida e resistente che divide i "normali" dai cosiddetti "diversi": il pregiudizio.

   Ed è il pregiudizio, quello collettivo, a determinare la discriminazione che a sua volta è causa dell’emarginazione, della separazione del gruppo discriminato dall’altro. Ed è a riprova di quanto il pregiudizio ci sia stato e sia ancora presente oggi nei confronti dei soggetti portatori di handicap porteremo alcune definizioni che di essi fa la Costituzione italiana: nell’art.34 compaiono, infatti, parole come "inabili" e "minorati". Gli handicappati sono troppo spesso ancora ingabbiati dentro a definizioni che la società nel tempo li ha attribuito. Si può così vedere una stessa persona come irrimediabilmente menomata o così ricca di potenzialità.

   Due modi di vedere da cui scaturiscono due tipi di interventi diversi : uno che si pone dei compiti negativi, quello di innalzare una barriera con cui allontanare i più deboli, magari con la promessa di proteggerli dalla realtà; l’altro che tende a sottolineare le potenzialità, le capacità e quindi a favorire l’integrazione nella società.

   Lo Stato, per mezzo di specifiche leggi, cerca di favorire l’integrazione sociale del portatore di handicap, non limitandosi ad assistere i minorati relegandoli al ruolo passivo di assistiti, ma diventando un aiuto per la loro crescita interiore. Non vi può essere un vero soggetto laddove l’esistenza si risolve nello svolgere un ruolo predisposto da altri al posto tuo. Si diventa soggetti, quando c’è possibilità di scelta. Accettare il proprio handicap significa conoscere i propri limiti ma anche poterli affrontare e poter scoprire soprattutto le proprie potenzialità; questo può essere possibile solo se avere delle difficoltà non significa essere isolati dal contesto sociale.

   Lo Stato Italiano ha cercato di stabilire delle leggi per i portatori di handicap che permettessero il raggiungimento della massima autonomia possibile, inoltre ha individuato dei diritti che non devono rimanere più solo enunciati sulla carta, ma diventare veri e propri diritti esigibili. Addentrarsi nell’universo legislativo è complicato per tutti, noi cercheremo di tracciare un semplice iter, evidenziando le leggi italiane, riguardanti la scuola e l’eliminazione delle barriere architettoniche, più significative in favore dei portatori di handicap, ed in particolare dei ciechi.

   Risulta molto semplice individuare le leggi fondamentali che hanno costituito le fondamenta dell’immenso sforzo fatto per creare una società basata sul rispetto dell’individuo:

   La Repubblica Italiana garantisce i diritti inviolabili dell’uomo e richiede l’adempimento dei doveri inderogabili di solidarietà politica economica e sociale (art. 2)

   Tutti i cittadini hanno pari dignità sociale; è compito della Repubblica rimuovere gli ostacoli di ordine economico e sociale, che, limitando di fatto la libertà e l’eguaglianza dei cittadini, impediscono il pieno sviluppo della persona umana (art.3)

   La Repubblica riconosce a tutti i cittadini il diritto al lavoro e promuove le condizioni che rendano effettivo questo diritto (art.4)

   La Repubblica tutela la salute come fondamentale diritto dell’individuo e interesse della comunità (art. 32)

   La scuola è aperta a tutti. L’istruzione inferiore, impartita per almeno otto anni, è obbligatoria e gratuita (art. 35)

   Gli inabili e i minorati hanno diritto all’educazione e all’avviamento professionale (art.38).

   Lo Stato, per quanto riguarda l’importante campo dell’istruzione, ha incontrato difficoltà nel capire come affrontare l’inserimento dei bambini ciechi nelle scuole elementari, medie e superiori.

   Nel 1923 il R.D n.2841 trasforma gli ospizi per ciechi in istituti di istruzione con scuole elementari private. Con il R.D 31/12/1923 n.1326 si stabilisce l’obbligo scolastico per i ciechi, rispettivamente per scuola elementare e postelementare, da assolversi in scuole speciali.

   Il 26 aprile 1928 la legge n.1297 stabilisce che l’obbligo dell’istruzione elementare per ciechi si assolve fino alla terza classe elementare negli istituti specializzati, dalla quarta elementare in poi gli alunni debbono frequentare le pubbliche scuole elementari. Dal 1929 al 1951 c’è un vuoto legislativo, solo nel 26 ottobre del 1952 il legislatore si ricorda degli alunni ciechi ed emana la legge con la quale sancisce che l’obbligo si adempie nelle apposite scuole speciali. Tali scuole sono state statizzate con la legge 26/10/1952, mentre per i sordomuti sono riservate scuole private. Gli alunni ciechi possono finalmente completare il ciclo di studi (quarta, quinta elementare e medie inferiori) in scuole speciali per ciechi . Gli istituti speciali per minorati psicofisici vengono finanziati dallo Stato, che assorbe iniziative locali dei comuni, con la Legge 26/12/1962 n.17 che stanzia fondi speciali per il loro funzionamento. Con la legge 31/10/1966 n.942, Finanziamento del piano di sviluppo della scuola nel quinquennio 1966-1970, vengono aumentati i finanziamenti per gli istituti per ciechi. Ma perché la ricerca del diverso, del disadattato, non rimanesse affidata al caso il D.P.R 22/12/1967 n.518 attribuisce al medico scolastico il compito di "avviare a visita specialistica presso idonee istituzioni i soggetti che hanno bisogno di particolari accertamenti al fine di promuovere l’eventuale assegnazione alla scuola speciale e a centri e istituzioni particolari di cura e rieducazione".

   Con decreto del 15 giugno 1974, è nominata un’apposita commissione, presieduta dalla Senatrice Franca Falcucci, al fine di favorire l’inserimento dei portatori di handicap nella scuola comune.

   Il 10 agosto 1975 la circolare operativa n.227 obbliga l’inserimento dei ciechi nella scuola comune, e indicando che le classi d’inserimento siano formate di un numero massimo di 20 alunni. Il personale direttivo e docente preposto a questo compito deve essere fornito di apposito titolo di specializzazione da conseguire al termine di un corso teorico-pratico di due anni presso scuole riconosciute dal Ministero dalla Pubblica Istruzione.

   Nel 1976 la circolare n. 228 del 29 settembre riconosce l’assurdità dell’inserimento dei ciechi in scuole predeterminate e detta disposizioni affinché questi siano iscritti nelle scuole del proprio quartiere di residenza. Le scuole debbono utilizzare un docente specializzato (definito di sostegno) per ogni sei alunni con lo stesso handicap, un docente per ogni alunno handicappato grave.

   La C.M 3/8/1977, n.216, riconosce che l’inserimento scolastico rappresenta un sostanziale contributo non solo all’integrazione degli alunni handicappati, ma anche al processo di innovazione di tutta la scuola "e lascia" ai consigli di istituto e ai collegi docenti l’iniziativa di programmare i piani d’inserimento e di adottare le metodologie ritenute più idonee alla soluzione dei problemi che si prospettano nelle situazioni locali.

   Il 18 febbraio 1981 il Ministero impone l’insegnamento dell’educazione tecnica per favorire la rappresentazione immaginativa, analitica e sociale degli oggetti comuni immersi nella realtà di tutti i giorni.

   Nel 26 agosto 1981 gli alunni portatori di handicap possono sostenere prove differenziate di licenza media e superiore purché idonee a valutare il grado di maturazione raggiunto dall’alunno con handicap in base alle sue attitudini e al suo livello di partenza.

   La legge finanziaria n.41 del 28 febbraio 1986 prevede misure differenziate di pagamento delle tasse scolastiche negli istituti e scuole di istruzione secondaria in relazione a fasce di reddito, sulla base del reddito familiare, risultante dal annuale dichiarazione effettuata ai fini fiscali. Per quello che concerne i casi di esonero dal pagamento delle tasse prima indicate, esiste una normativa piuttosto dettagliata. Sono dispensati dal pagamento delle tasse scolastiche gli studenti che hanno un residuo visivo in entrambi gli occhi non superiore a 1/ 10 con correzione.

   Nel 23 maggio 1990 il Parlamento decide che gli insegnanti di sostegno, dopo cinque anni di attività, diventano titolari e parte integrante dell’organico di circolo.

  Un salto di qualità, una storia nuova, che alimenta il processo integrativo di rinnovate suggestioni giunge con la legge del 5 febbraio 1992 n. 104 che introduce nel nostro ordinamento norme-quadro per l'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti della persona handicappata.

Con la sua promulgazione, oltre a superare norme settoriali, limitate e in parte di dubbia interpretazione, vengono individuati condizioni e strumenti affinché il diritto allo studio sia esigibile in ogni contesto scolastico. 

Nel campo specifico dell'istruzione la legge comprende anche innovative disposizioni operative. Alcune erano già presenti in precedenti atti amministrativi (circolari, ordinanze, ecc.) ma, in quanto tali, non sempre applicabili. Altre sono nuove e hanno carattere imperativo.

La legge all’art. 3 definisce: “Persona handicappata colui che presenta una minorazione fisica, psichica o sensoriale, stabilizzata o progressiva, che è causa di difficoltà di apprendimento, di relazione o di integrazione lavorativa e tale da determinare un processo di svantaggio sociale o di emarginazione”. 

Per quanto riguarda i principi generali (art. 12 e 13), per la prima volta sul piano legislativo si garantisce l'inserimento in asili nido di bambini handicappati da O a 3 anni (art.12, comma l). Si prevede, infatti, che gli enti locali e le ASL possano adeguare l'organizzazione e il funzionamento degli asili nido alle esigenze dei bambini handicappati. Possono, inoltre, assegnare personale docente, operatori ed assistenti specializzati. 

Si sancisce, quindi, il pieno diritto allo studio e alla frequenza scolastica nelle sezioni e classi comuni della scuola di ogni ordine e grado e nelle università (art. 12, comma 2 e art. 13, comma 1). La portata di questa affermazione di principio è resa esplicita in più parti che chiariscono come l'esercizio del diritto allo studio debba essere esercitato senza limiti, riserve e condizioni. 

"L'integrazione scolastica ha come obiettivo lo sviluppo delle potenzialità della persona handicappata nell'apprendimento, nella comunicazione, nelle relazioni e nella socializzazione" (art. 12, comma 3). Gli obiettivi indicati, quindi, sono ampiamente comprensivi delle potenzialità di ogni alunno disabile. 

Si precisa inoltre che "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" (art. 12, comma 4). Non si può, pertanto, vietare o impedire l'iscrizione a scuola di un alunno handicappato per cause relative alla disabilità di cui è portatore (la legge 104/92 recepisce, pertanto,  pienamente il principio della sentenza della Corte Costituzionale n. 215/87, che aveva sancito il diritto pieno dei disabili alla frequenza della scuola superiore, anche se in condizioni di gravità).

Per assicurare la collaborazione tra scuola e enti territoriali, condizione indispensabile per la piena partecipazione scolastica dei disabili, la legge introduce esplicitamente il principio della programmazione coordinata dei servizi scolastici con quelli sanitari, socio-assistenziali, culturali, ricreativi, sportivi e con altre attività sul territorio, gestite da enti pubblici e privati. Nella pratica questa attività programmatoria deve realizzarsi attraverso accordi di programma tra Scuola, Enti Locali e ASL. 

"Tali accordi di programma sono finalizzati alla predisposizione, attuazione e verifica congiunta di progetti educativi, riabilitativi e di socializzazione individualizzati, nonché a forme di integrazione tra attività scolastiche e attività integrative extrascolastiche. Negli accordi sono altresì previsti i requisiti che devono essere posseduti dagli enti pubblici e privati ai fini della partecipazione alle attività di collaborazione coordinate" (art. 13, comma 1, lett. a). 

Oltre alla programmazione coordinata dei servizi scolastici con quelli territoriali vengono previsti altri specifici e precisi interventi: 

· la dotazione alle scuole e alle università di attrezzature tecniche e di sussidi didattici; 

· la sperimentazione da realizzare nelle classi frequentate da alunni con handicap. 

Per quanto riguarda la frequenza nelle università la legge-quadro prevede, inoltre: 

· la programmazione di interventi adeguati sia al bisogno della persona sia alla peculiarità del piano di studio; 

· l'attribuzione di incarichi professionali ad interpreti per facilitare la frequenza e l'apprendimento di studenti non udenti. 

In riferimento alle modalità di attuazione dell'integrazione vengono previsti altri specifici interventi e forme di sostegno da parte dell'amministrazione scolastica. 

Si afferma che il Ministro della Pubblica Istruzione provvede alla formazione e all'aggiornamento del personale docente per l'acquisizione di conoscenze in materia di integrazione dei disabili. In particolare il Ministro deve provvedere:

· all'attivazione di forme sistematiche di orientamento per gli studenti disabili della scuola secondaria;

· all'organizzazione di attività educative e didattiche flessibili in relazione a programmazioni scolastiche individualizzate;

· a garantire la continuità educativa e didattica fra i diversi gradi di scuola. Sono previste in proposito forme obbligatorie di consultazione tra insegnanti dei diversi gradi dell'istruzione scolastica. 

Si consente, inoltre, il completamento della scuola dell'obbligo anche fino al diciottesimo anno di età. Si stabilisce, altresì, che "nell'interesse dell'alunno, con deliberazione del collegio dei docenti, sentiti gli specialisti..., su proposta del consiglio di classe o di interclasse, può essere consentita una terza ripetenza in singole classi" (art. 14, comma 1, lett. c). 

Per quanto concerne la formazione dei docenti si dispone che nei piani di studio dei diplomi di laurea e dei corsi di specializzazione previsti dalla riforma degli ordinamenti didattici universitari, siano compresi discipline e insegnamenti per l'integrazione degli alunni handicappati. 

La norma vigente, pertanto, subordina gli interventi e le forme di sostegno all'esistenza di una situazione di handicap clinicamente accertata. 

L'attestazione di questa situazione, che deve essere prodotta e rilasciata da un servizio sanitario pubblico o convenzionato, è comunque una condizione iniziale ma ancora insufficiente. La certificazione rilasciata da uno specialista deve essere corredata o sostituita dalla Diagnosi Funzionale (D.F.), a cui faranno seguito il Profilo Dinamico Funzionale (P.D.F.) e il Progetto Educativo Individualizzato (P.E.I.). 

L’articolo 16 della legge 104/92 afferma che il presidente della Commissione esaminatrice per la maturità, in occasione delle prove scritte, ha la possibilità di assegnare un assistente ai candidati minorati della vista, allo scopo di aiutarli nella ricerca di vocaboli e, se del caso, nella trascrizione degli elaborati. In relazione ad alcuni quesiti, sono state richiamate, con apposita Circolare (n. 14/96), le disposizioni che regolano i viaggi di istruzione e l'accompagnamento degli alunni privi della vista. In particolare, si è richiamata l'attenzione sulla qualificazione dell'accompagnatore. L'accompagnatore dell'alunno minorato della vista deve essere inteso in aggiunta al numero dei docenti che accompagnano una classe.

   I D.P.R. n. 470 e n. 471 del 31 luglio 1996, concernenti rispettivamente la formazione universitaria degli insegnanti di scuola secondaria, che si dispongano a svolgere attività di sostegno, e la formazione universitaria degli insegnanti di scuola materna ed elementare, stabiliscono che la specializzazione avvenga nell'ambito del normale corso di laurea. I programmi contenuti nelle tabelle allegate ai due decreti non prevedono, tra le scelte degli specializzandi, alcuna disciplina che abbia attinenza con le esigenze formative dei minorati della vista.

   Nel settembre del 1995 l'Unione Ciechi ha iniziato una energica azione, presso il Ministero della Pubblica Istruzione e dell'Università, per ottenere la modifica del quadro disciplinare, includendovi la clinica, la psicologia, la pedagogia e la didattica connesse con la minorazione visiva.

   Ogni anno si presenta il problema relativo all'assegnazione, nelle classi in cui vi sono alunni non vedenti, dell'insegnante di sostegno. La legge stabilisce un rapporto di 1 a 4. Qualora si presentino valide ragioni per impedire che tali limiti producano danni nella continuità didattica, è consentita la deroga. Inoltre, il Ministero della Pubblica Istruzione, con Circolare Telegrafica n. 365 del 24 luglio 1996, ha autorizzato i Provveditori agli Studi a derogare dal rapporto insegnanti di sostegno- alunni uno a quattro previsto dalle vigenti norme limitatamente alla scuola materna. Tale deroga, indispensabile per assistere i bambini ciechi, assume carattere permanente.

   Il 25 febbraio 1999 il Consiglio dei ministri ha approvato definitivamente il testo del regolamento sull’autonomia scolastica, in attuazione dell’art. 21 della legge n.59/97. Il testo fa solo un fugace accenno, nell’art. 4, comma 2, lett. "c", all’integrazione scolastica; ma esso è importante per collocare l’integrazione nell’ambito dell’autonomia ed applicare all’autonomia il principio, costituzionalmente riconosciuto dalla sentenza della Corte Costituzionale n. 215/87, concernente "l’integrazione". Pertanto il criterio interpretativo del regolamento è quello di applicare agli alunni in situazione di handicap visivo, tutte le volte che sia possibile, le norme che riguardano tutti gli alunni.

   È significativo che l’art. 4, comma 2, lett. "c" della stesura definitiva del Regolamento faccia espresso riferimento all’integrazione scolastica, situandola nell’ambito dell’autonomia didattica delle istituzioni scolastiche che deve realizzare il "principio generale dell’integrazione di tutti gli alunni nella classe e nel gruppo".

   I rischi temuti da molti di emarginazione di alcuni disabili a causa della nuova organizzazione scolastica conseguente all’autonomia, dovrebbero essere fugati da questa chiara formulazione, che trova rinforzo nel principio di "individualizzazione" degli interventi didattici, previsti nella stessa disposizione.

   Alla luce di questo principio può essere letto tutto il regolamento, in cui, pertanto, si aprono spazi concreti per una corretta attuazione dell’integrazione scolastica degli alunni minorati di vista.

   Così assume un preciso significato il comma 2 dell’art.1 che prevede interventi di educazione, formazione ed istruzione, adeguati alle caratteristiche specifiche dei soggetti coinvolti. Spazi per una corretta integrazione scolastica sono offerti dalla flessibilità dell’orario (art.5, comma 3), dall’integrazione fra il sistema scolastico e quello formativo (art. 6, comma 1, lett. "g"), dallo scambio di docenti fra istituzioni scolastiche in rete (art. 7, comma 3), dall’integrazione dei curricoli formativi con discipline liberamente scelte dalle istituzioni scolastiche (art. 8, comma 2), nella possibilità di opzioni offerte agli studenti ed alle famiglie, in considerazione delle diverse esigenze degli alunni (art. 8, comma 4).

   La legge finanziaria n. 449/97 aveva abrogato le norme che fissavano automaticamente a venti il numero massimo di alunni nelle classi frequentate da alunni con handicap. Una forte contestazione del Paese e del Parlamento aveva imposto al governo di rivedere la finanziaria precedente.

   Il governo ha emanato il D.M. 22 marzo 1999 n. 72 che sostituisce l’art. 10 del D.M. 331/98 che aveva aumentato indiscriminatamente il numero di alunni per classe. Il D.M. n. 72 stabilisce che le classi frequentate da alunni con handicap abbiano un numero massimo di 20 alunni, purché vi sia un progetto redatto da tutto il consiglio di classe che espressamente precisi le ragioni della riduzione, gli obiettivi di integrazione che si intendono perseguire e le metodologie che si intendono svolgere. Il progetto viene inviato al gruppo di lavoro per l’integrazione scolastica (G.L.H.) interno al MIUR che esprime un parere al provveditore, sulla base dei criteri di valutazione fissati dal G.L.I.P., gruppo di lavoro interistituzionale provinciale, che, come è noto, è composto da 9 membri di cui 2 dell’Amministrazione scolastica, 2 degli enti locali, 2 delle ASL e 3 delle associazioni delle persone handicappate. La presenza di 2 alunni handicappati nella stessa classe deve essere una ipotesi "residuale" e comunque deve trattarsi di alunni con handicap lieve. Anche in mancanza di un progetto, le classi con alunni handicappati non possono avere più di 25 alunni, che si riducono a seconda della maggiore gravità e delle condizioni organizzative della scuola e di preparazione specifica dei docenti e di collaborazione delle unità multidisciplinari delle ASL.....
INTERAZIONE MAMMA - BAMBINO RIUSCITA

Il significato della interazione precoce mamma bambino è stato messo in evidenza in tanti lavori della coppia PAPOUSEK.

Hanno scoperto che una interazione mamma bambino riuscita costituisce la base per lo sviluppo delle capacità del bambino in generale. Si tratta qui della integrazione delle prime esperienze per quanto riguarda la propria attività, il mondo circostante e le relazioni reciproche.

Queste esperienze sono fondamentali per lo sviluppo di comportamenti mirati in generale, ed in particolare per la percezione di sé e per lo sviluppo sociale. Se osserviamo le interazioni tra mamme e bambini troviamo pattern interattivi armonici che posseggono delle caratteristiche ben determinate. Anche prima della nascita il bambino non è un semplice ricettore passivo di stimoli provenienti dai genitori, I genitori ed il bambino si influenzano reciprocamente — e ciò fin dall’inizio. La reciprocità è di fondamentale importanza.

Il repertorio sociale del lattante possiede, soprattutto all’inizio, delle facoltà che provocano la relazione, in particolare:

· preferenza visiva del volto umano

· sorriso dapprima endogeno, e dalla 6° settimana, sorriso sociale

· orientamento uditivo a suoni e versi umani

· produzione sonora propria emozionale ed espressiva

· mimica emozionale ed espressiva

· tono corporeo emozionale ed espressivo.

Già poche ore dopo la nascita i genitori sono in grado di orientarsi in base alla espressione facciale e la mimica del loro bambino. Il bambino sembra riuscire a motivare i genitori, con le sue capacità semplici, e far sì che loro si occupino di lui ed iniziano una comunicazione mimica e sonora soddisfacente per entrambe le parti.

Troviamo delle reazioni piuttosto sincronizzate, e, in gran parte, armonizzate che ci ricordano già molto precocemente un dialogo. Di fatto, fin dall’inizio, la madre sottopone una intenzionalità comunicativa al lattante. Fa come se lui capisse, e dì fatto in questo modo impara a capire.

Le mamme iniziano una interazione sociale dal momento in cui vivono il bambino come “disponibile all’interazione” — quando è sveglio e tranquillo — uno stato che possono facilmente leggere dalla sua mimica, dal suo rilassamento e dalle sue mani.

Secondo STERN l’interazione si suddivide in inizio1 periodi di interazione e periodi di pause.

All’inizio di un periodo del genere, dapprima mamma e bambino si guardano negli occhi e si osservano per un momento. Dopodiché mandano un segnale che, oppure se, sono disponibili ad una interazione. La persona di riferimento assume una “posizione da saluto”, inclina leggermente il capo, solleva le sopraciglia, chiama il bambino per nome e sorride. Il bambino “risponde” con pattern simili. Le pause sono molto importanti, si tratta di momenti di relativa quiete interattiva, senza vocalizzi o movimenti. Questi intervalli durano quasi sempre più di 3 secondi.

I periodi interattività assumono precocemente una forma di dialogo, Il bambino impara che determinate attività posseggono un “valore di segnale”, può sviluppare delle aspettative e capire di essere in grado dì influenzare il suo mondo circostante.

Nel dialogo con un neonato osserviamo pattern semplificati e rallentati sia nella mimica, nella gestualità e nella modalità del linguaggio dei genitori. i pattern si ripetono spesso, quasi ritmicamente e si manifestano in maniera quasi esagerata e melodiosa. Questa semplificazione ed evidenza ha una funzione che rende più facile una comprensione. Consente al bambino dapprima a sviluppare una comprensione delle situazioni di comunicazione e successivamente una comprensione del linguaggio.

Si combinano varie modalità di stimolazione per evidenziare il messaggio: uditive, visive, tattili e vestibolari.

La modalità del linguaggio dei genitori si definisce come “baby — talk”. È composta da sezioni di semplice strutturazione, abbreviati e di frequente ripetizione con pause prolungate. La melodia nel linguaggio è di maggiore espressione e si riduce a pochi pattern di base, che si ripetono spesso.

Sono sufficienti 5 espressioni fondamentali della mimica facciale che si ripetono spesso nella interazione e quasi in maniera stereotipata. Il lattante impara le forme fondamentali delle espressioni sentimentali umani, ed in particolare:

· la sorpresa proposta come un gioco

· fare le grinze sulla fronte per esprimere pensieri

· sorriso

· compassione (combina il punto I al punto 2)

· neutro, senza espressione

(Questi sono i pattern di base dei messaggi che ci trasmettiamo per tutta la vita)

I genitori cambiano tra ripetizione e variazione dove la frequenza di base del linguaggio è aumentata e il ritmo rallentato (ciò significa che c’è un rapido susseguirsi di parole con delle pause).

Le ripetizioni sono importanti a livello del comportamento dei genitori in modo che il lattante possa legare e decodificare componenti stabili nell’interno di un mondo circostante complesso. Molto presto comunque il lattante presterà maggiore attenzione a ciò che da un lato gli è familiare, ma dall’altro lato abbia anche un effetto di sorpresa.

Un fondamentale significato ricopre il contatto oculare:

Una madre utilizza circa. il 70% del tempo di gioco (o meglio del tempo in cui stanno assième senza particolari obiettivi) per guardare il proprio bambino — con delle unità che hanno un tempo medio di ca. 20 secondi. Entrambi continuano ad entrare in un dialogo:

Nel gioco del “cu — cu” — gioco che può essere proposto ad un bambino a partire dal 4° mese — la madre copre il volto del bambino e, quando lo scopre accompagna tale azione con un “ecco!” - dopodiché, e questo è l’aspetto centrale del gioco, si verifica uno scambio intenso di occhiate.

Anche in questi momenti il bambino impara a conoscere il volto umano dato che gli viene presentato spesso in situazioni particolarmente motivanti. Il gioco con scambio reciproco avviene quasi come se fosse un riflesso, in maniera inconsapevole — altrimenti una risposta durerebbe troppo a lungo e il dialogo sarebbe troppo faticoso.

C’è un adattamento intuitivo alla capacità limitata di percezione e di integrazione del neonato. Papousek parla di un modello completo in una educazione didattica:

· i genitori adattano il loro comportamento esattamente al livello di sviluppo del bambino e alle sue caratteristiche individuali

· regolano gli stimoli adattandoli allo stato attuale di attenzione, ricezione e disponibilità del bambino

· trasmettono i loro messaggi nel modo giusto, al momento giusto e in maniera comprensibile per il bambino. 
E tutto questo in forme ludiche, sempre nuove. Probabilmente non avremo più altri momenti con circostanze così ottimali per un apprendimento.

Perché questo è così importante?

Durante. l’interazione si avviano determinati pattern di comportamento che provocano quanto segue:

· a livello corporeo aiutano il bambino a superare meglio l’adattamento alle condizioni nuove del mondo circostante

· a livello percettivo aiutano a cogliere ed elaborare meglio le impressioni del mondo circostante

· per potere poi sviluppare gradualmente delle abilità cognitive e comunicative (imparo ciò che sta in me)

Per il bambino questo primo incontro è parallelamente la prima (in questo caso positiva) esperienza con il mondo per riconoscere e controllare l’ambiente sociale, per riconoscere sé e le proprie possibilità.

Impara il riconoscimento e la riscoperta di qualcosa di familiare. Scopre che con il proprio intervento può provocare una ripetizione di qualcosa di familiare. Scopre anche che si può sentirsi bene in questo mondo e che deve riservarli un sacco di cose interessanti. 

OSTACOLI DELLA INTERAZIONE

DI MADRI CON BAMBINI HANDICAPPATI

1.
Ostacoli particolari nell’interazione con un bambino prematuro

Principalmente possiamo dire che i bambini nati prematuri hanno meno capacità e sono meno preparati alla globalità degli stimoli con i quali si dovranno confrontare, fanno più fatica a reagire agli stimoli visivi, uditivi, tattili e soprattutto agli stimoli sociali del mondo circostante.

I genitori lo vivono come un neonato “fragile”, sono insicuri e irritati e non osano quasi ad introdurre una interazione.

Successivamente reagiscono alla scarsa disponibilità del bambino con un aumento di stimoli.

Ciò non porta però alla desiderata attivazione del bambino, ma ne consegue un effetto contrario: porta a passività ed irritazione, dato che le poche attività proprie del bambino non vengono più rispettate e rinforzate.

Consideriamo la situazione di partenza del bambino nato prematuro:

E’ piuttosto ipotono, inerte e ha delle difficoltà a mantenere un certo grado di attenzione.

I bambini piangono più raramente e il loro pianto sembra “strano”, “irrita” — si tratta di un pianto alterato dei neonati, che non corrisponde alle aspettative dei genitori.

I bambini sono inizialmente più nervosi, ci mettono più tempo ad abituarsi a stimoli. Sono

spesso più paurosi, sensibili, ed in generale meno disposti a reagire a proposte ambientali

e adeguarsi ad esse.

Da un lato necessitano una maggiore proposta di stimoli, dall’altro lato ne tollerano meno. Causa principale sono i deficit durati lunghi mesi, in particolare di stimoli vestibolari, somatici e vibratori.

I genitori notano all’inizio soprattutto la passività dei bambini. Per questo motivo loro prendono maggiore iniziativa e fanno più proposte. I bambini di conseguenza cercano di evitare per ritrovare di nuovo la loro quiete.

Questi segnali perlopiù non vengono colti dai genitori che continuano ad aumentare sempre più le proposte di stimoli, nel tentativo dì attivare il bambino. Tutto ciò porta ad una crescente irritazione e passività del bambino che sembra sempre meno disposto. La regolazione reciproca è disturbata. Le iniziative del bambino non vengono praticamente più percepite e solo raramente corrisposte in maniera contingente.

In primo luogo non è tanto grave la spartizione non equa delle attività. In questa fase dello sviluppo infantile sono sempre le mamme ad essere coloro che contribuiscono maggiormente alla azione. Ciò che è decisivo è la qualità della sintonia, ciò significa in che modo il tipo di comportamento della madre è adeguato alla disponibilità del bambino (disponibilità sia per quanto riguarda il tipo di proposta che il tempo in cui viene proposto). I prematuri sono solitamente molto sensibili ai rumori, piangono quando sentono dei rumori, gradiscono invece la quiete, o la musica dolce. Non devono essere sollevati troppo rapidamente, necessitano lo stesso ambiente circostante, tranquillità, ritmo leggero, armonia. Manifestano paura quando qualcosa “va troppo veloce” oppure “qualcosa è troppo vicino”.

A che cosa hanno dovuto rinunciare in primo luogo?

Alla vicinanza materna. Dobbiamo aiutare a ricostruire questa UNIONE.

2..
Ostacoli particolari nello sviluppo sociale dei bambini con handicap motorio

Il rivolgimento dello sguardo verso il partner e la rotazione del capo sono dei mezzi precoci per guidare il contatto con un adulto.

Lo sguardo apre un dialogo ludico, voltando via il capo, il dialogo viene interrotto. Entrambi gli aspetti presuppongono un controllo dei capo intatto, che invece di solito emerge nei bambini con handicap motorio molto tardivamente.

I genitori sono costretti ad interpretare segnali come un cambiamento della mimica o espressioni vocali come messaggio che intende voler dire una continuità oppure una interruzione del dialogo.

Ma anche l’espressione vocale è limitata nei bambini con handicap motorio, come pure lo spettro di variazioni per quanto riguarda l’espressione mimica. La loro attività generale e disponibilità è ridotta. A tutto ciò i genitori rispondono con un aumento di tentativi di stimolazione, nascendo in questo modo una interazione non equilibrata.

Laddove abbiamo osservato bambini particolarmente passivi, abbiamo visto anche un alternarsi di fasi con proposte ludiche molto forti e momenti di pause molto lunghe.

Dato che i genitori di bambini completamente passivi non devono adeguarsi nelle loro proposte alle attività del bambino, si osservano delle proposte di stimoli che vengono ripetutamente proposte in maniera stereotipa, senza variazione.

I segnali del bambino con handicap motorio sono meno evidenti e cosi di più difficile “lettura”. E’ più difficile interpretarli e, di conseguenza, è più complicato rispondere in maniera contingente, ciò vuoi dire subito in seguito a qualcosa.

Per un bambino con paralisi cerebrale è più difficile iniziare una interazione oppure trasferire l’attenzione dei genitori su un determinato oggetto. La comprensione fallisce spesso perché la gestualità non viene interpretata correttamente.

Se in più diventa difficile capire cosa dicono, abbiamo una doppia limitazione: i movimenti della bocca e della lingua sono limitati e abbiamo un repertorio limitato di gestualità e di espressioni preverbali.

L’immobilità dei bambini porta spesso ad un comportamento educativo “viziato”. Si crede poco nel bambino, non si chiede più nulla da lui, ciò rinforza ulteriormente la passività ed i bambini hanno meno opportunità a sviluppare fiducia nelle proprie capacità.

Molto spesso i genitori di bambini spastici ci riportano quanto è difficile per loro il fatto che i bambini non arrivano a rilassarsi e che non riescono accoccolarsi in maniera armoniosa. Non sono rilassato fra le tue braccia, sono rigido, non voglio il tuo latte, Io rigurgito. Lo “stare insieme” spesso viene ulteriormente stressato da sedute di fisioterapia. Rappresenta una situazione di contatto corporeo molto stretto, che non è soddisfacente ed in parte doloroso.

Naturalmente la fisioterapia non deve per forza avere questa caratteristica negativa, ma l’educatore dell’intervento precoce deve chiedersi se gli interventi di fisioterapia non costituiscono una esperienza cosi rappresentativa e drammatica del bambino con la sua mamma, e se queste situazioni non influenzano nella globalità lo stile di rapporto con il bambino.

3.
La “sintonia sociale” è resa più difficile nei bambini con deficit mentale fin dai primi mesi di vita. Vari studi fatti su bambini con sindrome di Down hanno evidenziato una maggiore deviazione rispetto ad un decorso normale:

· il sorriso si manifesta nei primi mesi di vita più raramente, è più breve e meno evidente.

· la gioia e l’interesse come pure il disagio vengono espressi meno chiaramente

· si nota solo raramente o, comunque tardivamente una direzione di sguardo referenziale, ciò vuol dire uno sguardo alternato verso l’adulto e un oggetto interessante del mondo circostante (oppure un contatto visivo breve durante una esplorazione di un oggetto)

· la produzione vocale precoce è limitata e viene scoperto solo tardivamente come mezzo per mantenere una interazione sociale

· i dialoghi non sono ben sincronizzati, ci sono tante sovrapposizioni del “parlante”, ciò significa, il bambino non aspetta.

· il tempo di reazione, fino a quando i bambini rispondono alle espressioni delle madri, è prolungato.

Questi deficit sociali e comunicativi hanno delle conseguenze per il comportamento dei genitori nella interazione:

prendono più spesso l’iniziativa e “guidano” maggiormente le attività

La maggiore direttiva all’inizio si spiega come reazione alla tendenza di passività da parte del bambino, in un secondo momento comunque significa un freno dello sviluppo.

Non ci si aspetta più nulla dal bambino, si pensa che necessiti continui stimoli dato che di sua iniziativa non emerge nulla! Dal momento in cui i bambini si rendono conto che i loro sforzi non vengono colti, interrompono in futuro ogni tentativo di comunicazione. Questo fenomeno viene chiamato anche: incompetenza appresa.

E’ noto:

· che la disponibilità all’interazione da parte della madre cresce in base allo stato di umore del bambino, 

· dipende da quanto è prevedibile il suo comportamento, da quanto reagisce e si adegua a stimoli nuovi.

4.
Ostacoli nella interazione con bambini non vedenti

Tutti sappiamo che le espressioni mimiche sono limitate nei bambini non vedenti. Aspetti quali la gioia, l’interesse, l’essere sveglio vengono espressi meno chiaramente e sono di difficile lettura per i genitori.

La mimica esprime meno sullo stato emotivo. Contraddice le aspettative della madre quando il bambino non vedente assume una posizione immobile, sembra rigido, o addirittura volta via il capo quando lei si avvicina e gli parla. Sappiamo che il bambino assume questi atteggiamenti per poter percepire meglio ogni fonte sonora. Per le mamme invece trasmettono insicurezza ed estraneità. Danno l’impressione che il bambino non sia disponibile ad un dialogo e che sia disinteressato ad un contatto sociale.

Questi irritazioni possono essere l’inizio di una spirale negativa di esperienze in comune e formare una catena inutile di malintesi. il sorriso del bambino non vedente non emerge spontaneamente, ma si manifesta in seguito a tocco o contatto diretto attraverso la persona di riferimento. Non viene utilizzato al fine di richiamare reazioni di accudimento della madre. La madre non si sente chiamata in questione

Le espressioni verbali sembrano rivolte a se stesso. Alla madre non appaiano come una offerta al dialogo.

Il mancato contatto oculare non riduce solamente la fonte di gioia dello stare insieme, ma riduce anche la possibilità di trasmettere attenzione e disponibilità.

Abbiamo già detto che il lattante sano trasmette alla madre, attraverso il contatto oculare, se e quando desidera essere stimolato da una interazione. Se il bambino interrompe il contatto oculare, trasmette alla madre che non vuole più essere stimolato, ma che desidera essere lasciato in pace. Questa possibilità di dosare le stimolazioni costituisce una auto protezione importante per un eccesso di stimoli.

Le difficoltà del bambino non vedente di rimandare la quantità desiderata di stimoli costituisce la base per futuri disturbi del comportamento. Una interazione soddisfacente dove entrambi i partner partecipano in maniere equilibrata è messa ad alto rischio.

Vogliamo menzionare un altro deficit causato dalla cecità: Quando un bambino vedente a 3 - 4 mesi di età inizia a dirigere la sua attenzione verso oggetti dell’ambiente circostante, cerca un aiuto di orientamento per il proprio comportamento attraverso Io sguardo della madre. Se la madre sorride o annuisce, il bambino sa che ciò che sta facendo va bene e prosegue nella sua esplorazione. Questa informazione rapida di feed back positivi manca nella interazione mamma -  bambino non vedente.

In generale possiamo dire che, nel 1° anno di vita mancano modalità di comportamento nei bambini non vedenti che hanno come obiettivo una iniziazione di una interazione con la madre. Per un bambino non vedente è più difficile istaurare un contatto riuscito. Spesso il loro comportamento rimane senza risposta, può darsi perché si manifesta non al momento giusto (quando la madre si trova nelle vicinanze) oppure perché la madre riesce a capire insufficientemente la necessità di attenzione del bambino. I bambini non vedenti, di conseguenza, vivono meno spesso l’esperienza di poter controllare il mondo circostante, I bambini che fanno tentativi di richiamare l’attenzione della madre, scoprono immediatamente il successo del loro sforzo, la madre si avvicina, li guarda, sorride.

I bambini non vedenti invece non ricevono un feed-back immediato. Percepiscono l’attenzione della madre come un evento casuale, non prevedibile e non in conseguenza al proprio comportamento.

La mancanza di percezione visiva rallenta lo sviluppo di un concetto di dialogo (ciò significa, la certezza che l’espressione di colui che sta di fronte è una risposta ad un mio atteggiamento). I bambini non vedenti fanno solo poche esperienze di poter controllare il mondo, p.e. i non vedenti non allungano le braccia per essere tirato su, oppure lo fanno molto tardivamente.

I segnali dei bambini con plurihandicap sono ancora più difficile da leggere. Questi bambini sono solitamente passivi, piangono spesso apparentemente senza motivo e non entrano nelle proposte di interazione.

I genitori si sentono persi, osservano i loro bambini e poi iniziano improvvisamente con delle stimolazioni verbali o tattili piuttosto forti senza che questi si sviluppano in sequenze ludiche. in seguito a ciò ritroviamo di nuovo lunghe fasi di passività e rassegnazione. Ci vuole una sensibilità particolare per riconoscere segnali alternativi, ed in particolar modo segnali tattili.

Può capitare che è così faticoso anche “il solo stare sveglio”, che uno scambio comunicativo diventa impossibile.

Riassunto:

L’interazione madre bambino, in condizioni ottimali, è caratterizzato da un equilibrio di influenza reciproca. Anche il bambino neonato possiede una notevole quantità di competenze a riguardo.

(Queste competenze si basano su funzioni del SNC e sono di conseguenza limitati in maniera temporanea o stazionaria nei bambini con danno cerebrale).

Mentre il bambino sano è in grado di tenere in equilibrio le proprie attività e quelle della persona di riferimento, questo equilibrio viene a mancare nei bambini con deficit.

Abbiamo visto che troviamo nelle persone di riferimento delle modalità di comportamento che sono caratterizzati dalla dominanza, “guida”, elevata iniziativa e stimolazione, e ciò indipendentemente dal tipo di danno.

L’intenzione dei genitori di portare il bambino ad un livello più alto di attività fallisce: il bambino diventa passivo, perché non si attendono le sue iniziative, non vengono rinforzate e diventano quindi senza senso per il vissuto del bambino. Dobbiamo ricordare — e questo è un pensiero centrale nella educazione — che il bambino con deficit non necessita semplicemente una grande quantità di stimoli supplementari. Ha piuttosto bisogno, come il bambino sano, da poter conoscere e sperimentare gli effetti. delle proprie iniziative. Deve poter provare le proprie capacità comunicative e sensomotorie e raccogliere esperienze e fiducia in sé. Con questa base sarà possibile incrementare il suo repertorio di azioni, la sua comprensione e le sue abilità sociali. Definiamo ciò come “competenza di un bambino”.
La qualità delle interazioni
mamma – bambino”.

Negli anni 80 abbiamo sviluppato una procedura pragmatica che ci dà una rapida visione d’insieme su uno spettro possibilmente vasto di interazioni mamma — bambino. Abbiamo fatto riprese video di 10 minuti ciascuna, in ambiente familiare:

•
Una situazione di “training” con richieste, oppure una situazione che è decisamente guidata nella sua esecuzione dalla madre o dal padre.

•
Una situazione ludica — proposte di gioco fatte dai genitori

•
Una situazione libera da prestazioni (il bambino decide io svolgimento), fatta in

parte senza materiale..

in questi 30 minuti di video abbiamo ottenuto tanto materiale prezioso sull’interazione mamma — bambino che ci ha fornito informazioni molto utili.

Riteniamo che il settore handling, per le condizioni di salute dei bambini con grave handicap non va sopravalutato. Abbiamo potuto dimostrare che un handling fatto regolarmente a malo modo può provocare del malumore. Il bambino sembra particolarmente indifeso nel settore handling. A tal fine abbiamo sviluppato un sistema su come valutare il handling.
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