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  PIANO DELL’OPERA


   


  Prefazione


  Il manuale che state per apprestarvi a leggere è frutto di anni di dubbi e curiosità sorte nel lavoro sul campo. Il suo scopo è di gettare un ponte tra il mondo educativo e gli approcci scientifici alle psicopatologie. Un rapporto spesso travagliato e, in alcuni casi, apertamente rifiutato da parte del mondo pedagogico facendo ricorso al rischio di sanitarizzazione degli interventi e flessione al modello medico. Al momento della pubblicazione di questo primo volume è ancora in corso la stesura dei successivi, per un impiego temporale stimato in almeno quattro anni di lavori.


  Siamo consci del rischio che ci stiamo assumendo provando a far convivere, forse forzatamente, due universi da sempre presenti ma che spesso più che dialogare hanno finito con il collidere e chiudersi agli scambi reciproci. Allo stato attuale non esiste alcuna proposta analoga, a livello nazionale o internazionale. Il che potrebbe indicare l’apertura di un nuovo sentiero da percorrere insieme o l’incamminarsi in un vicolo cieco privo di sviluppi futuri.


  Questa è un’opera scritta a sei mani che ha richiesto e sta richiedendo uno sforzo congiunto da parte di tutti noi. In primo luogo di dialogo. Una comunicazione costante, una continua revisione da parte di ogni membro di ciò che gli altri non solo stavano scrivendo ma soprattutto dell’ottica con cui lo stavano e lo stiamo facendo. Ci auguriamo che la passione che abbiamo messo nell’approcciarci a quest’opera possa, almeno in parte, trapelare a livello qualitativo finale.


   


  Paradigma di fondo


  Nell’approcciarci alle psicopatologie abbiamo scelto un’ottica eminentemente fenomenologica dedicando la totalità della descrizione e degli interventi ad atti osservabili in maniera oggettiva, senza alcuna necessità o ricorso all’interpretazione. Questa scelta si fonda sulla natura stessa dell’agire pedagogico, frutto della relazione tra educatore ed educando entro la cornice insita all’interno del processo di sviluppo dell’individuo. Le descrizioni fornite si ricollegano, quindi, a comportamenti osservabili, modalità di relazione e di pensiero visibili, dati che limitano al massimo grado la possibilità di distorsioni cognitive nell’osservatore.


  Ci rendiamo conto che quanto appena affermato possa risultare utopistico, perché già l’osservazione è un atto capace di modificare il campo relazionale e di attivare bias cognitivi nell’osservatore e nell’osservato, ma nello scegliere un modello paradigmatico di fondo quello fenomenologico ci è parso il più idoneo e il meno interpretativo tra tutti quelli noti e presenti in letteratura. E ci ha consentito di muoverci in un campo che conosciamo bene perché è quello educativo, dove ciò che possiamo notare è ciò che è visibile. Senza per questo voler sminuire l’importanza costante degli atti minimi umani ma, anzi, nel tentativo di restituire loro quell’imprescindibile valore nel perseguire il miglioramento della qualità di vita delle Persone e il loro maggiore sviluppo ed adattamento ambientale, sociale e relazionale.


   


  Struttura dell’opera


  L’intera opera è suddivisa in tre manuali, strettamente interconnessi tra loro per logica di fondo ma utilizzabili in maniera indipendente nella pratica professionale quotidiana. La ripartizione si è resa necessaria per fare fronte alla mole complessiva del testo e per rende la lettura più fruibile e scorrevole.


  Il Volume I include:


  Disturbi del neurosviluppo


  1.      Disabilità intellettiva


  2.      Disturbo del linguaggio


  3.      Disturbo della comunicazione sociale pragmatica


  4.      Disturbo dello spettro dell’autismo


  5.      Disturbo da deficit di attenzione e iperattività


  6.      Disturbo specifico dell’apprendimento


  7.      Disturbo dello sviluppo della coordinazione


  Disturbi neurocognitivi maggiori e lievi


  1.      Malattia di Alzheimer


  2.      Disturbo neurocognitivo maggiore e lieve dovuto a trauma cranico e stroke


  Disturbi dell’evacuazione


  1.      Enuresi


  2.      Encopresi


   


  Il Volume II include:


  Disturbo dello spettro della schizofrenia


  1.      Schizofrenia


  2.      Disturbo schizoaffettivo


  3.      Disturbo psicotico indotto da sostanze


  Disturbo bipolare


  Disturbo depressivo maggiore


  Disturbi d’ansia


  1.      Disturbo d’ansia da separazione


  2.      Mutismo selettivo


  3.      Fobia sociale


  4.      Disturbo d’ansia generalizzato


  Disturbo ossessivo-compulsivo


  Disturbo post-traumatico da stress


  Disturbi dissociativi


  1.      Disturbo dissociativo dell’identità


  2.      Disturbo di depersonalizzazione/derealizzazione


  Disturbi di personalità


  1.      Disturbo paranoide di personalità


  2.      Disturbo borderline di personalità


   


  Il Volume III include:


  Disturbi dell’alimentazione e della nutrizione


  1.      Disturbo evitante/restrittivo dell’assunzione di cibo


  2.      Anoressia nervoso


  3.      Bulimia nervosa


  Disturbi del sonno-veglia


  1.      Disturbi circadiani del ritmo sonno-veglia


  2.      Disturbi da incubi


  Disturbo da comportamento dirompente, del controllo degli impulsi e della condotta


  1.      Disturbo oppositivo/provocatorio


  2.      Disturbo della condotta


  3.      Disturbo antisociale di personalità


  Disturbi correlati a sostanze


  1.      Disturbi correlati all’alcol


  2.      Disturbi correlati alla cannabis


  3.      Disturbi correlati agli allucinogeni


  4.      Disturbi correlati agli oppiacei


  5.      Disturbi correlati agli stimolanti


  Disturbi correlati a dipendenze senza sostanze


  1.      Shopping compulsivo


  2.      Gioco d’azzardo patologico


  3.      Internet


   


  Struttura dei capitoli


  A tutti i capitoli è stata data una struttura uniforme suddivisa in sezioni di facile consultazione. L’incipit è affidato all’inquadramento clinico con la descrizione delle caratteristiche del disturbo, delle eventuali comorbilità e del suo sviluppo. Questa sezione è analoga e raffrontabile a quella del DSM-5. Se ne renderà conto nel paragrafo a seguire.


  Segue la più corposa sezione dedicata agli interventi educativi suddivisa per aree di intervento, tecniche di intervento e metodologie, risultati attesi, trattazione delle linee guida nazionali e internazionali se presenti.


  La terza sezione è dedicata alla codifica delle aree deficitarie sulla base dell’ICF ed ICF CY. Anche di questo si renderà conto in un paragrafo a seguire.


  Infine si è scelto di proporre uno o più casi educativi reali per ogni patologia affrontata. Nella fattispecie troverete più casi in riferimento a patologie con andamento evolutivo e che quindi presentano marcate difformità se affrontate in età infantile o in età più adulta. Per ogni caso sono state presentate la descrizione generale e il motivo della presa in carico, le criticità rilevate, le tecniche di intervento e le metodologie applicate ed i risultati conseguiti. Il tutto in un’ottica forzatamente narrativa nella speranza che possa rendere conto di quella parte umana, imprescindibile nel lavoro educativo sul campo, che spesso in alcuni frangenti diviene un corollario secondario all’applicazione di un protocollo.


  Chiude ogni capitolo l’indicazione bibliografica e sitografica a carattere nazionale e internazionale, inclusiva di articoli scientifici. In questo caso si è scelto di delimitare il riferimento a partire dagli anni 2000, in modo da rendere conto di una letteratura che sia sufficientemente validata e corroborata da studi incrociati, ma che non risenta della puzza di biblioteca tipica dei riferimenti pedagogici della fine del’800 o a riferimenti ancora antecedenti.


   


  Rapporto con il DSM-5


  Tutte le categorie diagnostiche, i criteri clinici riportati e la struttura stessa della ripartizione delle aree patologiche sono mutuati dal DSM-5. Questa scelta è stata dettata da tre direttrici di fondo: utilizzare il medesimo paradigma fenomenologico, di cui si è reso conto in apertura, aprire la consultazione dell’opera anche ai colleghi di area sanitaria proponendo un terreno comune di scambio comunicativo e, infine, affrontare di petto la dicotomia educativo/sanitario provando a dimostrare come vi siano imprescindibili punti di contatto comuni in grado di arricchire entrambi gli sguardi professionali senza rischiare di impoverirne alcuno.


  Il DSM-5 si presta nativamente ad una descrizione della patologia di tipo fenomenologico con le sue categorie descrittive del comportamento. Si potrebbe obiettare che il taglio sia prevalentemente di tipo medico e che si vada a porre etichette in testa alla gente sulla base di sei o sette criteri tutt’altro che scientifici. Ebbene il rischio esiste, ne siamo consapevoli, ma siamo anche consapevoli che insieme a queste derive stigmatizzanti esiste un uso del DSM-5 effettuato in scienza e coscienza che ben si adatta ad un agire educativo, fornendo schemi di osservazione scarsamente o del tutto non interpretativi e funzionali al supporto della Persona. D’altronde, allo stato attuale, non abbiamo altre alternative in ambito sanitario se non appoggiarci a classificazioni psicodinamiche. In questo caso, sì, totalmente interpretative e fortemente arbitrarie.


   


  Rapporto con l’ICF


  Consci che il presente e, soprattutto, il futuro in ambito di modello di osservazione sia la descrizione del funzionamento umano e non più la sua classificazione in base a categorie diagnostiche, proponiamo in quest’opera un passaggio che ancora non è mai stato suggerito: la descrizione delle patologie derivate dal DSM-5 secondo la classificazione ICF. Non si tratta semplicemente di un copia e incolla delle categorie diagnostiche, per così dire, in chiave ICF. Si tratta di una proposta ragionata di codici descrittivi comuni ai due strumenti in grado, nella nostra visione, di gettare nuovamente un ponte comunicativo tra due mondi paralleli ma a volte distanti. I codici ICF proposti per ogni patologia indicata nel DSM non solo completano e soddisfano la descrizione fenomenologica resa dal manuale diagnostico ma superano ed ampliano le mere categorizzazioni cliniche espandendosi nel mondo sociale e relazionale della Persona. Starà poi al professionista decidere, in sede opportuna, quali descrittori utilizzare e, soprattutto, quale peso assegnare ad ognuno di esso tramite il lavoro di qualificazione di barriere e facilitatori.


  Pensiamo, anche in questo caso, che questo nostro sforzo di trait d'union possa risultare utile in ambito educativo ma anche in ambito sanitario e scolastico, nonché sociale in forma più estesa.


   


  Scopo dell’opera


  Abbiamo pensato e scritto in funzione di un uso pratico di questo e dei seguenti testi. Speriamo possano essere un valido aiuto per i professionisti di area pedagogica ed educativa, volendo includere tra questi anche i sanitari, per poter uscire da quell’improvvisazione che troppo spesso abbiamo osservato sul campo. Sentiamo la necessità di rendere dignità ad un ambito e a delle professioni troppo spesso in balia del nulla dal punto di vista pratico. Spesso fornite di grandi risorse teoriche, ma similmente trascurate sotto l’aspetto pratico. Niente e nessuno riuscirà mai a insegnare a un professionista ciò che è il reale fulcro di una relazione pedagogica: la relazione umana sottostante. Ma vorremmo sapere i nostri colleghi più tutelati dal punto di vista tecnico e metodologico, mossi da un agire maggiormente scientifico dove, per scientifico, intendiamo porre l’accento non tanto sulla replicabilità dell’esperimento, tipico delle scienze hard, quanto sul rapporto logico tra causa ed effetto, tra bisogno e tentativo di soluzione entro una cornice logica, possibilmente validata e applicata da altri. Come per tante altre professioni sentivamo la necessità di un’opera che racchiudesse al proprio interno delle indicazioni pratiche, operative, realmente spendibili sul campo. Ma che contemporaneamente non si rinchiudesse nel recinto del copia e incolla ma, anzi, fosse di stimolo per espandere l’angolo visuale includendo e integrando il clinico e rimanendo in costante rapporto con esso.
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  Sharon Tiana


  Pedagogista laureata magistrale in Scienze Pedagogiche e dei Servizi Educativi, specializzata nel trattamento dei Disturbi dello Spettro Autistico e dei Disturbi Specifici dell’Apprendimento. Esperta nel trattamento dei Disturbi del Comportamento Dirompente, in Consulenza Pedagogica e nel supporto ai processi cognitivi e di apprendimento dall’infanzia all’età adulta. Svolge la libera professione dal 2015 nell’intero territorio regionale in ambito privato, scolastico e domiciliare. Da sempre si interessa di attività di scrittura e ricerca in ambito psico-pedagogico collaborando attivamente con professionisti del settore e con l’Università degli Studi di Cagliari in qualità di tutor esperto di laboratorio e tutor per i tirocini curricolari.


   


  Laura Corrias


  Pedagogista laureata magistrale in Progettazione e Gestione dell'intervento educativo nel disagio sociale, specializzata in Consulenza Pedagogica, nel trattamento dei Disturbi Specifici dell'Apprendimento e Tecnico del comportamento in formazione. Svolge la libera professione, collabora con uno studio polispecialistico e con enti del territorio regionale per la stesura di progetti educativi in ambito scolastico ed extrascolastico e in qualità di formatrice.


  Ha coordinato progetti di sensibilizzazione rivolti alle scuole del territorio di Sassari e ha scritto articoli su temi pedagogici per una testata giornalistica locale.


   


   


  DISTURBI DEL NEUROSVILUPPO


   


  Disturbo dello sviluppo intellettivo (disabilità intellettiva)


  Disturbo del linguaggio


  Disturbo della comunicazione sociale pragmatica


  Disturbo dello spettro dell’autismo


  Disturbo da deficit di attenzione e iperattività


  Disturbo specifico dell’apprendimento


  Disturbo dello sviluppo della coordinazione


   


  


  DISTURBO DELLO SVILUPPO INTELLETTIVO (DISABILITÀ INTELLETTIVA)


  Pier Paolo Cavagna, Sharon Tiana


   


  Caratteristiche


   


  La peculiarità del disturbo dello sviluppo intellettivo sono i deficit delle capacità mentali generali (§ criterio A) e una compromissione del funzionamento adattivo quotidiano, rispetto ad individui della stessa fascia di età, sesso e livello socioculturale (§ criterio B). L’esordio deve avvenire durante il periodo dello sviluppo (§ criterio C). Il livello di gravità è definito sulla base del funzionamento adattivo e non del calcolo del punteggio del Quoziente Intellettivo (QI), perché dalla compromissione del funzionamento dipende il livello di assistenza richiesto. Inoltre i valori del QI risultano meno validi all’estremo inferiore della distribuzione.


   


  Livello lieve


  Nei bambini in età prescolare possono manifestarsi anomalie concettuali evidenti. Nei bambini in età scolare e negli adulti si evidenziano difficoltà nell’apprendimento di abilità scolastiche (lettura, scrittura e capacità di calcolo), concetto del tempo e del denaro, che rendono necessaria qualche forma di supporto in una o più aree di apprendimento per poter soddisfare le aspettative correlate all’età. Negli adulti risultano compromessi il pensiero astratto, le funzioni esecutive (pianificazione, elaborazione strategica, definizione delle priorità, flessibilità cognitiva), la memoria a breve termine e l’uso funzionale delle abilità scolastiche (lettura, scrittura, calcolo, gestione del denaro). La persona evidenzia, inoltre, un approccio alla soluzione dei problemi legato al concreto.


  La persona rispetto ai coetanei risulta immatura nelle interazioni sociali e può avere difficoltà nel percepire accuratamente gli stimoli sociali. La comunicazione, il linguaggio e la conversazione sono concreti e immaturi rispetto alle attese anagrafiche. Possono manifestarsi difficoltà nel controllo delle emozioni e comportamenti inadeguati. Tali comportamenti sono visibili a terzi durante le interazioni sociali. La capacità di giudizio è immatura e la persona rischia di essere manipolata da altri.


  La cura personale può essere conservata. Il maggiore supporto può essere richiesto nelle attività complesse quotidiane. In età adulta la persona necessita di aiuto per fare la spesa, utilizzare i trasporti, la gestione delle incombenze domestiche e/o dei bambini, la preparazione dei pasti, la gestione delle finanze. Le capacità di svago sono analoghe a quelle dei coetanei, benché la capacità di giudizio relativa al proprio stato di benessere e all’organizzazione del tempo libero richieda sostegno. In età adulta si evidenzia la necessità di un supporto per prendere decisioni riguardo la salute, l’ambito legale, e nell’apprendere lo svolgimento di una professione, oltre che per formare una famiglia.


   


  Livello moderato


  Durante tutto il corso dello sviluppo le abilità concettuali della persona risultano marcatamente inferiori rispetto a quelle dei coetanei. Nei bambini in età prescolare il linguaggio e le abilità prescolastiche si sviluppano lentamente. Nei bambini in età scolare il pensiero astratto, le funzioni esecutive (pianificazione, elaborazione strategica, definizione delle priorità, flessibilità cognitiva), l’uso funzionale delle abilità scolastiche (lettura, scrittura, calcolo, gestione del denaro) si sviluppano lentamente nel corso degli anni scolastici e sono notevolmente limitati rispetto ai coetanei. Negli adulti lo sviluppo delle abilità scolastiche si arresta a livello elementare, e si rende necessario un supporto per l’uso completo delle abilità scolastiche nel mondo del lavoro e nella vita quotidiana. La persona necessita di assistenza quotidiana costante per portare a termine le attività concettuali nella vita di tutti i giorni. Può rendersi necessario che altri individui debbano occuparsi completamente di queste responsabilità.


  La persona evidenzia marcate differenze durante lo sviluppo rispetto ai coetanei nel comportamento sociale e comunicativo. Il linguaggio parlato è molto meno complesso rispetto a quello dei coetanei, ma rimane uno strumento primario di comunicazione. La capacità di stringere relazioni è conservata, sia per quanto concerne l’ambito familiare sia nel caso di amicizie solide e relazioni amorose. Tuttavia la persona può non percepire o interpretare in maniera distorta gli stimoli sociali. Le relazioni amicali con individui con sviluppo tipico risultano influenzate dalle limitazioni sociali e comunicative. A livello lavorativo è necessario un sostegno sociale e comunicativo importante.


  La persona può riuscire a gestire i propri bisogni personali (mangiare, vestirsi, igiene e evacuazione) sebbene serva un lungo periodo di training per giungere all’autonomia e può esserci comunque bisogno di sollecitazioni. Similmente, in età adulta, dopo un esteso periodo di insegnamento può essere raggiunta l’autonomia sul versante domestico. Anche se è richiesto un sostegno continuo per garantire delle prestazioni adeguate alle attese anagrafiche. L’indipendenza lavorativa è possibile a patto che i lavori richiedano limitate abilità concettuali e comunicative e sia fornito un notevole supporto da parte di colleghi e supervisori. Possono essere sviluppate svariate capacità ricreative, le quali però richiedono sostegno supplementare e opportunità di apprendimento per un periodo di tempo prolungato.


  In una minoranza dei casi non trascurabile può presentarsi un comportamento disadattivo che genera problemi sociali.


   


  Livello grave


  Il raggiungimento di abilità concettuali è limitato. La persona comprende poco il linguaggio scritto o i concetti che comportano numeri, quantità, tempo e denaro. Si rende necessario un supporto esteso da parte di terzi nella risoluzione dei problemi quotidiani.


  Il linguaggio risente di notevoli limiti sia per quanto concerne il vocabolario che la grammatica. L’eloquio può essere di poche parole singole o frasi brevi, può richiedere la facilitazione con strumenti aumentativi, ed è incentrato nel presente degli eventi quotidiani. La persona comprende discorsi semplici e la comunicazione gestuale. Il linguaggio è utilizzato maggiormente per la comunicazione sociale più che con finalità di spiegazione. Le relazioni con familiari sono fonte di piacere e supporto.


  La persona richiede un supporto e una supervisione costante in tutte le attività quotidiane (mangiare, vestirsi, igiene e evacuazione). Non riesce a prendere decisioni responsabili rispetto al proprio benessere o a quello di altri. In età adulta la partecipazione a attività domestiche, ricreazionali e di lavoro necessita di assistenza e supporto costante.


  Una minoranza significativa di persone evidenzia un comportamento disadattivo, inclusivo di autolesionismo.


   


  Livello estremo


  La persona riesce ad utilizzare gli oggetti in modo finalizzato per la cura personale, il lavoro e lo svago, ma le abilità concettuali rimangono ancorate al mondo fisico (carenza nei processi simbolici). Possono essere acquisite limitate abilità visuo-spaziali (confronto e classificazione su base fisica). Tuttavia concomitanti compromissioni motorie e sensoriali possono impedire l’uso funzionale degli oggetti.


  La persona ha una comprensione estremamente limitata della comunicazione simbolica (sia eloquio che gestualità). Può comprendere alcuni gesti o istruzioni semplici. Esprime i propri desideri ed emozioni principalmente attraverso la comunicazione non verbale (non simbolica). La persona dimostra di gradire il contatto con i propri familiari, con il personale di supporto e partecipa alle interazioni sociali attraverso gesti e segnali emozionali. Eventuali compromissioni fisiche e sensoriali possono limitare molte attività sociali.


  La persona è totalmente dipendente da altri per ogni aspetto della propria cura fisica, salute e sicurezza, sebbene possa partecipare ad alcune di queste attività domestiche. La persona può partecipare ad alcune attività professionali con azioni semplici e alti livelli di sostegno continuativo. Le attività ricreative necessitano di supporto costante. Compromissioni fisiche e sensoriali possono ostacolare la partecipazione ad attività domestiche, ricreative e professionali.


  In una minoranza significativa di persone è presente un comportamento disadattivo.


   


   


  Comorbilità


   


  Il disturbo dello sviluppo intellettivo si presenta spesso in associazione, in percentuale tre-quattro volte superiore rispetto alla popolazione generale, con deficit mentali, del neurosviluppo e condizioni mediche e fisiche. Correlazioni comuni sono: il disturbo da deficit di attenzione/iperattività, disturbi depressivo e bipolare, disturbi d’ansia, disturbo dello spettro dell’autismo, disturbo da movimento stereotipato con e senza autolesionismo, disturbi del controllo degli impulsi, disturbo neurocognitivo maggiore. Le persone con disabilità intellettiva più grave possono presentare anche aggressività e comportamenti dirompenti, come danni a cose e persone.


  Il disturbo dello sviluppo intellettivo interessa circa il 6/1000 della popolazione generale (1% circa), ed è presente in tutte le etnie e le culture. Nel complesso il rapporto uomini/donne si attesta tra 1.6:1 (forma lieve) e 1.2:1 (forma grave).


  Cause prenatali possono essere sindromi genetiche, errori congeniti del metabolismo, malformazioni cerebrali, malattie materne e influenze ambientali (alcol, droghe, tossine, agenti teratogeni). Tra le cause perinatali sono da annoverare eventi legati a problematiche in travaglio e al parto. Le cause postnatali includono il danno ipossico-ischemico, lesioni cerebrali traumatiche, infezioni, demielinizzazione, disturbi convulsivi, deprivazione sociale grave e cronica, sindromi e intossicazioni tossico-metaboliche.


   


   


  Sviluppo


   


  La disabilità intellettiva generalmente non è progressiva, anche se in alcuni disturbi genetici possono esservi periodi di peggioramento alternati a periodi di stabilizzazione. Dopo il periodo di sviluppo il disturbo dura tutta la vita, sebbene i livelli di gravità possano modificarsi. Il decorso può essere influenzato da concomitanti condizioni mediche o genetiche. Un intervento precoce e continuativo può migliorare il funzionamento adattivo durante l’infanzia e per tutto il corso della vita. In alcuni casi il miglioramento è così marcato da rendere la diagnosi di disabilità intellettiva non più idonea. Nei bambini più grandi e negli adulti il supporto fornito può consentire una piena partecipazione alle attività di vita quotidiana e il miglioramento delle funzioni adattive. Nel porre una diagnosi in neonati e bambini piccoli è pratica comune antecedere un adeguato percorso di intervento.


   


   


  Criteri diagnostici (DSM V)


   


  Devono essere soddisfatti i tre criteri seguenti:


  
    	
Deficit delle funzioni intellettive come problem solving, ragionamento, pianificazione, pensiero astratto, capacità di giudizio, apprendimento scolastico e apprendimento dall’esperienza.


    	
Deficit del funzionamento adattivo che portano a un mancato raggiungimento degli standard di sviluppo e socioculturali di autonomia e di responsabilità sociale. Senza supporto costante i deficit adattivi limitano il funzionamento in una o più attività della vita quotidiana come la comunicazione, la partecipazione sociale e l’autonomia di vita in casa, scuola, ambiente lavorativo e comunità.


    	L’esordio dei deficit intellettivi e adattivi deve verificarsi durante il periodo di sviluppo.

  


  (317 | F70 lieve; 318.0 | F71 moderata; 318.1 | F72 grave; 318.2 | F73 estrema)


   


   


  Indicazioni per la codifica ICF


   


   


  Barriere


   


  b114 funzioni dell’orientamento


  b117 funzioni intellettive


  b122 funzioni psicosociali globali


  b125 funzioni e attitudini interpersonali


  b126 funzioni del temperamento e della personalità


  b130 funzioni dell’energia e delle pulsioni


  b140 funzioni dell’attenzione


  b144 funzioni della memoria


  b147 funzioni psicomotorie


  b152 funzioni emozionali


  b156 funzioni percettive


  b160 funzioni del pensiero


  b163 funzioni cognitive di base


  b164 funzioni cognitive di livello superiore


  b167 funzioni mentali del linguaggio


  b172 funzioni di calcolo


  b176 funzione mentale di movimenti complessi


  b180 funzioni dell’esperienza del sé e del tempo


  d130 copiare


  d131 imparare attraverso le azioni con gli oggetti


  d132 acquisire informazioni


  d133 acquisire il linguaggio


  d134 acquisire un linguaggio aggiuntivo


  d135 ripetere


  d137 acquisire concetti


  d140 imparare a leggere


  d145 imparare a scrivere


  d150 imparare a calcolare


  d155 acquisizione di abilità


  d160 focalizzare l’attenzione


  d161 dirigere l’attenzione


  d163 pensare


  d166 leggere


  d170 scrivere


  d172 calcolare


  d175 risoluzione di problemi


  d177 prendere decisioni


  d210 intraprendere un compito singolo


  d220 intraprendere compiti articolati


  d230 eseguire la routine quotidiana


  d240 gestire le tensioni e altre richieste di tipo psicologico


  d250 controllare il proprio comportamento


  d310 comprendere con –ricevere- messaggi verbali


  d315 comunicare con –ricevere- messaggi non verbali


  d320 comunicare con –ricevere- messaggi nel linguaggio dei segni


  d325 comunicare con –ricevere- messaggi scritti


  d330 parlare


  d332 cantare


  d335 produrre messaggi non verbali


  d340 produrre messaggi nel linguaggio dei segni


  d345 scrivere messaggi


  d350 conversazione


  d355 discussione


  d360 utilizzo di strumenti e tecniche di comunicazione


  d470 usare un mezzo di trasporto


  d475 guidare


  d480 cavalcare animali per farsi trasportare


  d510 lavarsi


  d520 prendersi cura di singole parti del corpo


  d530 bisogni corporali


  d540 vestirsi


  d550 mangiare


  d560 bere


  d570 prendersi cura della propria salute


  d571 badare alla propria sicurezza


  d610 et al. procurarsi i beni necessari


  d630 et al. compiti casalinghi


  d650 et al. prendersi cura degli oggetti della casa e assistere gli altri


  d710 et al. interazioni interpersonali generali


  d730 et al. interazioni interpersonali particolari


  d810 et al. istruzione


  d840 et al. lavoro e impiego


  d860 et al. vita economica


  d910 vita nella comunità


  d920 ricreazione e tempo libero


  d940 diritti umani


  d950 vita politica e cittadinanza


   


  Facilitatori


   


  e110 prodotti o sostanze per il consumo personale


  e115 prodotti e tecnologia per l’uso personale nella vita quotidiana


  e120 prodotti e tecnologia per la mobilità e il trasporto personali in ambienti interni e esterni


  e125 prodotti e tecnologia per la comunicazione


  e130 prodotti e tecnologia per l’istruzione


  e135 prodotti e tecnologia per il lavoro


  e140 prodotti e tecnologia per la cultura, la ricreazione e lo sport


  e165 risorse e beni


  e310 famiglia ristretta


  e315 famiglia allargata


  e320 amici


  e325 conoscenti, colleghi, vicini di casa e membri della comunità


  e330 persone in posizione di autorità


  e340 persone che forniscono aiuto o assistenza


  e350 animali domestici


  e355 operatori sanitari


  e360 altri operatori


   


   


   


  AREE DI INTERVENTO


   


  La tematica trattata in questo capitolo è caratterizzata da una grande eterogeneità e vastità di situazioni che possono presentarsi al professionista. È dunque utile a mio parere effettuare una macro-divisione per affrontare l’argomento nel modo più completo ed ordinato possibile, senza avere la presunzione di essere del tutto esaustivi, ma nella speranza di dare il maggior numero di spunti per una buona pratica pedagogica/educativa.


  Una prima distinzione riguarda il periodo della vita in cui si trova il cliente/utente al momento della presa in carico; il nostro intervento, infatti, sarà differente a seconda che egli si trovi nell’infanzia, nell’adolescenza o nell’età adulta, in quanto differenti sono le necessità e le competenze attese nelle diverse fasce di età.


  Una seconda distinzione andrà fatta in base al grado di disabilità con cui andiamo a confrontarci e che, come ben rappresentato nella sezione Caratteristiche all’inizio del capitolo, potrà declinarsi in quattro livelli: lieve, medio, grave, estremo.


  Sarà l’unione di queste variabili il punto di partenza da cui prenderà vita il nostro Progetto Pedagogico/Educativo Individualizzato e che ci permetterà di calibrarlo.


  Partendo da questa premessa, vediamo ora le principali aree di intervento su cui il Pedagogista e l’Educatore PSP possono andare ad operare:


   


  
    	Area cognitiva.


    	Area comunicativo-linguistica.


    	Area logico-matematica.


    	Area affettivo-relazionale.


    	Area motorio-prassica.


    	Area delle autonomie.

  


   


  Queste aree si riferiscono ad ogni fase della vita della Persona, con ovvie declinazioni degli obiettivi in base all’età, alla diagnosi e al contesto sociale in cui essa vive. A breve entreremo maggiormente nel dettaglio, ma prima è importante ricordare che la vita non si ferma con l’uscita dalla scuola, anzi è proprio a quel punto che “inizia il bello”. Pertanto in questo capitolo si porrà una particolare attenzione anche all’intervento in età adulta (che ancora in troppi contesti viene trascurata). Ecco dunque alcune aree maggiormente specifiche su cui dovremmo lavorare, complementarmente a quelle sopraindicate:


   


  
    	Le autonomie nella vita quotidiana.


    	Avviamento alla vita lavorativa.


    	La sessualità.

  


   


  Area cognitiva


   


  Quando parliamo di area cognitiva ci inoltriamo in un campo veramente vasto che va dalle funzioni esecutive, al processo di selezione, recupero ed elaborazione delle informazioni, allo stile cognitivo e di apprendimento. Un’attenzione particolare va senza dubbio riservata alle prime della lista, le quali vanno poi ad influenzare tutti gli altri ambiti di intervento.


  Quando entrano in gioco infatti le funzioni esecutive1? In tutti quei casi in cui dobbiamo apprendere nuove azioni o comportamenti che richiedono l’esecuzione di una nuova sequenza di azioni; azioni che implicano pianificazione e decisioni o in cui è necessario fare un passo indietro e correggere degli errori; compiere azioni complesse o per cui dobbiamo mettere da parte gli schemi abituali; attività in cui è necessario autoregolarsi con un costante monitoraggio del proprio comportamento.


  Recenti studi2 hanno dimostrato che le funzioni esecutive subiscono nelle persone con una Disabilità Intellettiva3 una compromissione rispetto all’età cronologica, in particolare riguardo lo shifting, l’inibizione, la pianificazione, la capacità di iniziare e monitorare un compito, la memoria di lavoro e il controllo emotivo. Il livello di compromissione sembrerebbe essere direttamente proporzionale al grado di disabilità della persona e le aree maggiormente deficitarie sono la memoria di lavoro e la capacità di intraprendere un compito. Non abbiamo invece ancora certezze per quanto riguarda la compromissione delle FE rispetto all’età mentale: alcuni studiosi4 ritengono che la memoria di lavoro, la fluenza verbale e la pianificazione, ad esempio, siano in linea con l’età mentale; mentre altri5 pensano che la memoria di lavoro sia deficitaria anche rispetto ai bambini a sviluppo tipico della stessa età mentale. La verità è che ancora non esistono prove in grado di valutare le singole FE pure, e questa è una delle motivazioni per cui non abbiamo dati congruenti.


  Il Pedagogista/Educatore PSP dovrà quindi effettuare un’attenta valutazione del livello di partenza del suo cliente/utente per impostare il progetto educativo, e per fare ciò dovrà anche avere una conoscenza approfondita, oltre che degli stadi di sviluppo normotipici, anche delle peculiarità delle specifiche patologie con cui potrà trovarsi a lavorare. Ciò consentirà al professionista e al cliente di strutturare e fruire di un intervento altamente personalizzato e basato su evidenze scientifiche.


  Ad esempio, sarà bene ricordare che le persone con Sindrome di Down manifestano una compromissione nella memoria di lavoro rispetto all’età mentale, così come nell’inibizione (soprattutto a livello verbale), nella pianificazione, nello shifting e nell’attenzione sostenuta. Avremo inoltre un deficit importante per quanto riguarda il linguaggio espressivo, in questo caso con livelli di funzionamento addirittura inferiori all’età mentale; mentre rispetto alla fluenza verbale/visuo-spaziale e all’inibizione (sempre visuo-spaziale) le persone con Sindrome di Down sono in linea con l’età mentale.


  Le persone con Sindrome di Williams, al contrario, conservano buone abilità di shifting verbale, ma manifestano importanti compromissioni (anche rispetto all’età mentale) per quanto riguarda gli aspetti verbali e visuo-spaziali nell’inibizione e pianificazione, oltre che nell’attenzione sostenuta e nella working memory.


  Oltre a queste due Sindromi, che sono certamente tra le più conosciute e studiate, è giusto citare anche altre patologie genetiche con cui potremo trovarci ad operare.


  La Sindrome di Prader-Willi6 ad esempio presenta delle compromissioni delle FE rispetto ai coetanei nei compiti di inibizione, switching, memoria di lavoro e pianificazione, oltre che deficit nella stima cognitiva e nello switching rispetto all’età mentale.


  Infine, la Sindrome di X Fragile7 comporta importanti deficit nelle FE anche rispetto a bambini di pari età mentale, e nello specifico troviamo delle compromissioni sulla memoria di lavoro, l’inibizione e la pianificazione.


  Insomma, nel complesso possiamo dire che quando si parla di DI le FE sono tra gli aspetti maggiormente compromessi e su cui dobbiamo da subito concentrarci nella pianificazione dell’intervento educativo, poiché costituiscono le basi su cui poi andare a costruire abilità di complessità crescente. Nella vita di tutti i giorni, infatti, avere una compromissione delle FE, a vari livelli, può significare non essere in grado di comprendere e ricordare istruzioni semplici e complesse, non riuscire a rispettare i turni di parola durante una conversazione, fallire in attività che richiedono di tenere a mente più elementi e alternare vari compiti; la loro importanza appare dunque scontata, e nel prossimo paragrafo andremo a vedere come potenziarle nello specifico.


  Come possiamo operare dunque? Non esistendo strumenti specifici per la DI in questo dominio, dovremo utilizzare training adeguati all’età cronologica e mentale del cliente/utente, facendo naturalmente riferimento ai dati normativi. Si potranno utilizzare strumenti che si concentrino sia su un aspetto specifico (ad esempio la pianificazione o l’attenzione selettiva), sia che prendano in considerazione un approccio multi-dominio; lavorare sulle abilità di apprendimento su cui il deficit influisce, incrementando così anche le abilità su cui non si è agito direttamente e, infine, agire sia a livello cognitivo che metacognitivo.


  Naturalmente, quando parliamo di DI dovremo tener conto del fatto che nella maggior parte dei casi il nostro cliente/utente sarà poco o per niente consapevole dei suoi stessi processi cognitivi. Perciò anche questo rappresenta un ambito su cui sarà importante concentrarci fin dal principio: stiamo parlando della metacognizione.


  L’ambiente in cui viviamo, infatti, ci propone continuamente una serie di compiti ed eventi di varia natura e difficoltà che spesso sono di difficile interpretazione e, conseguentemente, difficilmente affrontabili dal nostro cliente/utente. Sarà perciò utile lavorare insieme, ovviamente a seconda del livello di gravità della DI, su alcuni aspetti che accomunano qualsiasi situazione si possa presentare durante la quotidianità:


   


  
    	Ordinare gli eventi in modo logico e sensato.


    	Scoprire i nessi di causa-effetto.


    	Analizzare gli antecedenti di un evento o di una situazione problematica.


    	Trovare una soluzione al problema.


    	Valutare anche soluzioni nuove rispetto a quelle che si sarebbero prese in considerazione abitualmente.


    	Riuscire a leggere una situazione dal punto di vista dell’altro (Teoria della Mente).

  


   


   


   


  Area comunicativo-linguistica


   


  Le abilità comunicative sono fondamentali per la vita di ogni individuo, sia per quanto riguarda l’aspetto sociale che la sfera degli apprendimenti. Non essere in grado di comunicare efficacemente comporta infatti situazioni di isolamento, frustrazione e manifestazioni comportamentali problematiche, difficoltà di apprendimento etc.


  Il potenziamento delle abilità comunicative e linguistiche dovrà quindi essere prioritario per il Pedagogista/Educatore PSP, tenendo conto naturalmente del livello di compromissione che ci troviamo di fronte. Un cliente/utente con una DI lieve o moderata probabilmente avrà bisogno di lavorare principalmente sull’arricchimento lessicale e sugli aspetti pragmatici della comunicazione; mentre se parliamo di DI grave o estrema bisognerà partire dalle basi, tenendo presente che potremmo trovarci a lavorare anche con persone non verbali.


  Nello specifico, si dovrà lavorare sia sull’uso ricettivo della lingua che su quello espressivo. Nel primo caso ci si concentrerà su elementi quali: il riconoscimento e confronto di figure, imparare a classificare gli oggetti in base a funzione e attributi, confrontare figure simili, classificare gli animali e riconoscerne i versi, identificare le parti del corpo, riconoscere un oggetto dalla descrizione, eseguire istruzioni. Per quanto riguarda l’uso espressivo del linguaggio alcuni esempi di attività possono riguardare: nominare gli oggetti, riprodurre suoni e versi di cose o animali, fare domande, comunicare bisogni, usare la negazione, descrivere cose o situazioni.


  È importante specificare che il Pedagogista/Educatore PSP non andrà in alcun modo a sostituirsi a figure specializzate come il logopedista, ma si occuperà di calibrare il suo intervento sull’empowerment degli elementi linguistico-comunicativi che vanno ad abbracciare le esigenze educative del cliente/utente.


  Alcuni ambiti di intervento su cui concentrarsi potranno riguardare:


  
    	
L’arricchimento lessicale: recuperare, consolidare e arricchire il lessico partendo da ambienti quotidiani come la casa, la città, la campagna, il mare, la montagna, la scuola, i negozi, etc. L’obiettivo sarà quello di rendere il repertorio lessicale il più ampio, efficace e preciso possibile.


    	
L’utilizzo delle funzioni comunicative per la routine sociale: sia a livello verbale che non verbale, è importante insegnare ai bambini e ragazzi elementi sociali della comunicazione come sorridere, salutare, ringraziare, scusarsi, fare richieste, stabilire un contatto oculare adeguato, portare avanti una conversazione appropriata (fare e rispondere a domande, fare affermazioni adeguate alla situazione).


    	
Dare informazioni su di sé e comunicare in caso di emergenza: elemento importante in particolare in situazioni di necessità, a scuola o a lavoro in modo che il nostro cliente/utente sia in grado di dare informazioni chiare e corrette su sé stesso, come ad esempio il proprio nome e cognome, dove abita, il numero di telefono suo o di una persona di riferimento, dove studia/lavora, etc.


    	
Comunicare i propri stati d’animo e i propri bisogni: saper esprimere le proprie esigenze e sensazioni, le proprie emozioni, desideri o disappunto sono un elemento importante nel bagaglio comunicativo di una persona, in quanto permettono di giungere a una situazione di benessere globale. Ciò è particolarmente importante nella DI grave o estrema, in quanto la mancanza di strumenti comunicativi in questo senso potrebbe portare a comportamenti problematici o episodi di crisi dovuti al fatto di non riuscire a farsi comprendere e, di conseguenza, a soddisfare il proprio bisogno.


    	
Comprendere gli elementi pragmatici della comunicazione: utile specialmente con le persone con una DI lieve o moderata che possiedono un repertorio lessicale abbastanza appropriato ma hanno prestazioni deficitarie per quanto riguarda gli aspetti sociali della comunicazione. Si lavorerà pertanto su competenze come iniziare e terminare una conversazione al momento opportuno, quando fare una pausa e quando è il proprio turno, non ripetere più volte le stesse informazioni, variare gli argomenti, adeguarsi alle circostanze, usare le informazioni ricevute dagli altri all’interno della conversazione, etc.


    	
Utilizzare la comunicazione non verbale: per le persone verbali alcuni elementi su cui lavorare saranno il tono e volume della voce, il contatto oculare, il contatto fisico, l’espressione del volto; con le persone non verbali invece ci si concentrerà sull’insegnare un metodo di comunicazione alternativo come la lingua dei segni, l’uso di immagini o semplici gesti comunicativi come indicare, fare sì e no con la testa, etc.


    	
Comprendere la comunicazione degli altri: partendo da persone con DI più grave sarà prioritario insegnare a comprendere dapprima semplici istruzioni per passare poi a istruzioni sempre più complesse; mentre con clienti/utenti con un funzionamento più alto si andrà a lavorare su aspetti più complessi del linguaggio che vanno oltre il significato letterale del messaggio.

  


   


   


  Area logico-matematica


   


  Anche il dominio delle abilità logico-matematiche è piuttosto ampio, e il lavoro che potremo andare a svolgere con i nostri clienti/utenti sarà strettamente dipendente dal loro punto di partenza e dagli obiettivi che prevede il piano educativo.


  Con persone con una DI lieve-moderata potremo andare a potenziare le abilità logiche e matematiche inerenti il curriculum scolastico, le strategie di problem solving, la capacità di formulare ipotesi, ragionare in base all’esperienza pratica.


  Con coloro che presentano una DI da moderata a grave si dovrà invece partire da concetti basilari come, ad esempio, la dimensionalità (grande-piccolo, lungo-corto, alto-basso), le relazioni (prima di…-dopo di…, più grande di…-più piccolo di…, dal più piccolo al più grande, etc.), le relazioni temporali (prima, durante, dopo), la classificazione secondo criteri definiti. Altre attività potranno riguardare i concetti di quantità (molti o pochi), le quantità uguali (utilizzando stimoli visivi o tattili differenti ma in egual numero), le sequenze numeriche, l’associazione numero-quantità. Inoltre, a seconda del grado di compromissione, potremo lavorare sul concetto di numero, sulle quattro operazioni, sulle frazioni e così via fin dove il livello cognitivo del cliente/utente supporta il grado di astrazione dei concetti che si vogliono trattare.


  Nell’area logico-matematica è più evidente che in altre aree quanto il Pedagogista/Educatore debba mantenere un equilibrio tra non provocare un sovraccarico cognitivo e un’avversione nel bambino/ragazzo, e non sottovalutare le sue potenzialità. Se si punta infatti, per così dire, al ribasso potremo essere spettatori di quella che prende il nome di profezia che si auto realizza8; se invece si punta troppo in alto potremo creare uno stato di pressione e frustrazione dovuti all’insuccesso nell’apprendimento di concetti per loro astratti e incomprendibili. Sarà necessario dunque lavorare sulla zona di sviluppo prossimale del nostro cliente/utente, qualunque sia il punto di partenza ma soprattutto essere buoni osservatori: un apparente fallimento nell’acquisizione di un concetto (qui parliamo di matematica e logica, ma il discorso è senz’altro estendibile a molte altre aree) potrebbe nascondere motivazioni a un primo sguardo non evidenti. In realtà infatti dovremo chiederci perché ha fallito, “Non ha capito i concetti? Li ha capiti ma non sa usarli per risolvere problemi? Non sa effettuare i calcoli o li sa effettuare ma non sa a che scopo? Ha costruito i concetti ma non li sa esporre? Ha risolto un problema ma non sa dire come? Non sa gestire i cambi di rappresentazione semiotica che sempre la matematica richiede? Come si fa a intervenire per recuperare se non si sa determinare con precisione la causa dell’errore? ”9.


   


   


  Area motorio-prassica


   


  L’area motorio prassica coinvolge due importanti domini: la motricità globale, ovvero la conoscenza e la capacità di controllare le diverse parti del corpo, e la motricità fine, cioè l’abilità di coordinare le mani ai fini della manipolazione. Si tratta dunque di abilità fondamentali per compiere semplici azioni come afferrare, raggiungere e manipolare oggetti che poi potranno essere utilizzati nelle attività della vita quotidiana come mangiare e vestirsi, o attività scolastiche come tagliare, incollare, disegnare e scrivere, o ancora per fare attività fisica e sportiva.


  Anche in questo caso, come in quello del linguaggio, il lavoro sull’area motorio-prassica non andrà a sovrapporsi con quello specifico di professionisti quali lo psicomotricista, ma sarà complementare ed avrà una valenza puramente pedagogico-educativa.


  Lo sviluppo umano infatti dipende in gran parte dalla capacità di acquisire, organizzare e utilizzare le informazioni riguardanti se stessi e il mondo circostante; in questo modo i bambini solitamente familiarizzano con il loro corpo ed imparano a usarlo, e quando ciò non avviene la percezione che ne hanno può risultare distorta, con conseguenti difficoltà a relazionarsi con il mondo esterno.


  Per fare in modo che ciò non accada, è fondamentale per l’individuo lavorare sull’autoconsapevolezza corporea e il compito del Pedagogista/Educatore PSP sarà quello di favorirla costruendo un ambiente accessibile e rassicurante.


  Vediamo quali sono gli obiettivi che possiamo includere nel nostro progetto educativo, partendo dalle basi e quindi immaginando un possibile punto di partenza per i nostri clienti/utenti con una DI grave, per poi salire di complessità ipotizzando degli interventi con persone con un grado di compromissione più lieve.


  
    	Acquisizione degli schemi motori di base, come correre, saltare, arrampicarsi, lanciare e ricevere una palla etc.


    	Conoscere lo schema corporeo (riconoscere e/o nominare le varie parti), acquisire maggiore consapevolezza del proprio corpo e del suo orientamento nello spazio.


    	Promuovere l’uso coordinato delle mani e rafforzare la coordinazione occhio-mano.


    	Lavorare sulla presa a pinza, importante prerequisito per molte attività fino-motorie con risvolti anche nella vita quotidiana (come nel vestirsi).


    	Compiere movimenti semplici e complessi seguendo delle istruzioni verbali.


    	Promuovere lo svolgimento di attività fisica individuale o di sport di squadra per rafforzare tutti i prerequisiti di cui sopra.

  


   


  Area affettivo-relazionale


   


  Già a partire dalla prima infanzia l’importanza della dimensione relazionale ed emotiva nella vita di ogni individuo è di chiara e fondamentale importanza. Ciò che spesso viene tralasciato è che la centralità della sfera affettivo-relazionale non si limita all’infanzia, ma anzi potremmo dire che cresce con l’età della persona. Non conoscere le proprie emozioni e/o non riuscire a gestirle e comunicarle può infatti provocare situazioni di isolamento e di malessere sia psicologico che fisico, causati dall’incapacità di interagire con il mondo circostante ed essere compresi.


  Costruire un progetto di vita per una persona con una DI senza considerare le dimensioni emotiva, relazionale e sessuale sarebbe pertanto un grosso errore; non educare o ignorare questi aspetti potrebbe infatti portare a esperienze fallimentari dal punto di vista socio-relazionale, a comportamenti problematici e inadeguati, a una chiusura in sé stesso dell’individuo.


  La sfida più grossa da affrontare, sia per la famiglia che per il professionista, è senz’altro la discrepanza che spesso esiste tra età cronologica ed età mentale. In molti casi si tratta di un gap molto lieve, che si manifesta più che altro come una sorta di “ingenuità” nell’affrontare le relazioni sociali; in altri potremmo trovarci a lavorare con adolescenti o persone adulte che hanno uno sviluppo tardivo, o che si sono arrestate a tappe evolutive corrispondenti all’infanzia, e che dunque si trovano ad avere un approccio ancora infantile nell’interazione con gli altri; in altri casi ancora avremo persone adulte con una DI talmente grave che la relazione si fermerà al semplice bisogno di cure per sopravvivere.


  In tutte queste circostanze il lavoro del Pedagogista/Educatore PSP è di fondamentale importanza per stabilire, insieme a tutti gli altri attori sociali che ruotano intorno al cliente/utente, un piano d’azione che parta da obiettivi a breve e medio termine, gettando però anche un occhio al futuro.


  Numerosi studi mettono infatti in evidenza come un approccio centrato sul potenziamento delle abilità sociali possa risultare molto utile per facilitare positive interazioni in ambito familiare, scolastico, lavorativo e sociale.


  Su cosa dovrà concentrarsi dunque il nostro lavoro? L’argomento è davvero ampio, perciò si tratteranno i punti principali che un buon training di potenziamento delle abilità socio-relazionali ed emotive dovrebbe prevedere10.


  Alcune aree generali su cui calibrare il nostro intervento pedagogico saranno:


   


  
    	Le abilità di conversazione.


    	La capacità di gestire i conflitti.


    	L’assertività (ovvero la capacità di esprimere i propri bisogni e diritti rispettando quelli altrui).


    	L’abilità di gestire la vita quotidiana nel proprio territorio di appartenenza.


    	La capacità di gestire le amicizie e i rapporti sentimentali.

  


   


  Vediamo ora più nello specifico alcune semplici abilità di base necessarie al nostro cliente/utente, in qualsiasi fase della sua vita, su cui concentrarci affinché sia in grado di interrelazionarsi con il mondo circostante in modo adeguato:


  
    	
Saper ascoltare gli altri. Ciò implica alcuni sotto-obiettivi su cui lavorare come: imparare a sostenere il contatto visivo; annuire o fare di no con la testa; dare segnali di assenso verbali come “ok, ho capito…”; chiedere conferma riformulando quanto detto dall’interlocutore etc.


    	
Imparare a fare richieste. Per raggiungere questo obiettivo sarà necessario apprendere a: guardare l’interlocutore negli occhi; dire esattamente cosa si vuole che la persona faccia; comunicare all’altra persona come ciò ti farebbe sentire.


    	
Esprimere emozioni positive. Nello specifico si dovrà insegnare a: guardare la persona; dire esattamente cosa ti ha fatto piacere; comunicare le emozioni e gli stati d’animo provati.


    	
Esprimere emozioni spiacevoli. Sicuramente uno degli obiettivi più complessi da raggiungere, anche per le persone adulte; gli obiettivi intermedi saranno: guardare la persona parlando con calma; dire esattamente cosa ti ha turbato di quello che ha fatto il tuo interlocutore; dire cosa hai provato; trovare soluzioni affinché l’episodio non si ripeta.

  


  Andando ancor più in profondità, e aumentando il livello delle competenze di base necessarie, riportiamo alcuni obiettivi su cui lavorare maggiormente con clienti/utenti con un grado di compromissione lieve e/o moderato:


  
    	Imparare a conoscere meglio se stessi, i propri comportamenti e quelli altrui.


    	Imparare a riconoscere e gestire le proprie emozioni e quelle degli altri.


    	Saper comunicare con gli altri in modo efficace, potenziando le proprie abilità interpersonali.


    	
Affrontare con maggior fiducia in sé stessi le situazioni problematiche.


    	Sviluppare un comportamento equilibrato e costruttivo e migliorare il senso di autoefficacia.


    	Utilizzare modalità comunicative che aumentino la probabilità di risposte competenti nei diversi contesti relazionali.


    	
Gestire gli insuccessi in modo positivo.

  


  L’errore da non commettere è di perdere di vista l’obiettivo finale, che non dev’essere costruire una sorta di mansionario di abilità e competenze che poi risulteranno essere di difficile applicazione nella vita reale, bensì l’autonomia relazionale. Per fare ciò la nostra presenza non dovrà essere in ottica di accudimento, bensì di accompagnamento verso una crescente autonomia, o quantomeno verso il livello più elevato a cui il nostro cliente/utente può aspirare.


  Un’altra grossa sfida, e non solo per il Pedagogista/Educatore PSP ma per l’intera società, è costituita dalla fine del percorso scolastico. Che fare a questo punto? Fino a quel momento il cammino sembrava già tracciato da tappe e traguardi quasi obbligati dall’istituzione scolastica che costituisce, o dovrebbe costituire, un ambiente protetto per lavorare sugli apprendimenti e l’inclusione sociale del ragazzo.


  Purtroppo in Italia la cultura del cosiddetto “Dopo di noi” e in generale del benessere degli adulti con DI è piuttosto scadente ed arretrata, priva di reali soluzioni e percorsi ad hoc che consentano un futuro sereno a queste persone e alle loro famiglie. Ciò riguarda la DI in tutte le sue manifestazioni, dalla più lieve alla più grave.


  Il nostro ruolo, almeno inizialmente, sarà quello di mediatore tra il nostro cliente/utente e il nuovo contesto sociale con cui dovrà relazionarsi, cercando di anticipare nella costruzione del progetto educativo tutte le possibili sfide e gli obiettivi primari che dovremo perseguire, il tutto nell’ottica del raggiungimento dell’autonomia rispetto alla nostra figura.


  I due ambiti principali da curare quando si ha in carico un adolescente o una persona adulta sono senz’altro due: la sfera amicale e la sfera affettivo/sessuale.


  Per quanto riguarda la prima dovremo fare i conti con il fatto che sarà difficile ricreare il clima inclusivo che tanto faticosamente si era costruito nel contesto scolastico. Lo scenario più frequente sarà quello della dispersione dei compagni di classe che prenderanno strade diverse (università, lavoro, o semplicemente ritorno nei loro paesi/città di origine), con conseguenti difficoltà a mantenere i rapporti amicali a distanza.


  Dovremo perciò lavorare su due fronti. Da una parte sul mantenimento delle relazioni costruite, insegnando al cliente/utente a mettere in campo alcune delle abilità di cui abbiamo parlato poco sopra (soprattutto sul versante comunicativo); dall’altra dovremo occuparci della costruzione di nuove relazioni, e ciò comporterà la creazione di nuove routine quotidiane. Il nostro progetto dovrà quindi includere l’organizzazione di nuove attività culturali, sportive e di aggregazione in generale.


  Insomma, è qui che arriva il bello e che finalmente si passerà alla vita reale, quella fatta di relazioni, di imprevisti, di successi e insuccessi dove il nostro cliente/utente imparerà con il nostro supporto (che sarà più o meno presente a seconda del grado di DI di cui parliamo) a mettere in campo tutto ciò che ha imparato finora e a sperimentarsi viaggiando verso l’autonomia e l’autodeterminazione.


  Un discorso a sé merita l’argomento sessualità. Si tratta, purtroppo, di un vero e proprio tabù, che faticosamente sta iniziando ad essere esplorato e studiato. Nonostante il disegno di legge 1442 del 2014 abbia proposto l’introduzione del diritto alla sessualità delle persone disabili, facendo suo quanto già espresso tempo prima dall’ONU affermando il pieno diritto ad una sessualità attiva anche per le persone aventi una disabilità fisica o psichica, molto spesso si tende ancora a credere che le persone con una DI siano “eterni bambini” e dunque che la loro sessualità sia uno spiacevole inconveniente, qualcosa di imbarazzante, che il più delle volte si tenta di ignorare.


  Niente di più sbagliato considerato che prima o poi questa componente emergerà, con modi ed espressioni differenti, e a quel punto se non si avrà giocato d’anticipo progettandone la gestione, si potrebbe andare in contro ad esperienze fallimentari e comportamenti problematici, mettendo in moto una sorta di profezia che si autorealizza.


  Chi maggiormente si trova in difficoltà a gestire l’argomento non sono certo i diretti interessati, bensì i genitori. Il nostro compito dovrà quindi essere quello di sostenere la famiglia, preparandola per tempo e strutturando un percorso di sensibilizzazione e di accettazione di questo lato dei loro figli, così difficile da pensare. Solitamente i genitori di figlie femmine vivono con sgomento, tristezza e ansia questo momento, pensando ai rischi che potrebbero presentarsi (concepimento, comportamenti a rischio e scarsamente controllabili, possibili abusi); mentre l’atteggiamento quando si tratta di un figlio maschio è piuttosto orientato al disagio, alla preoccupazione, ma anche a sentimenti come la curiosità e la speranza di una vita serena anche sotto questo punto di vista, anche se comunque di difficile accettazione.


  Nel nostro Paese rimane un grande interrogativo chi debba occuparsi dell’educazione sessuale delle persone disabili. La famiglia? La scuola? Il Pedagogista/Educatore PSP? La verità è che nessuno si sente del tutto adeguato a questo compito, e anche la nostra categoria nel momento in cui il cliente/utente inizia a manifestare comportamenti maggiormente fisici spesso passa da un atteggiamento di mediatore e guida ad uno di chiusura e censura. Inevitabilmente ciò porterebbe ad un disorientamento del cliente/utente che negli anni aveva visto in noi un ruolo di guida, mediatore e che favoriva l’integrazione.


  A chi spetta dunque curare questo aspetto della vita delle persone con DI? 
La risposta è: a tutta la società!


  Da parte nostra dovremo cercare di non perdere di vista l’obiettivo ultimo, che non è reprimere delle pulsioni fisiche o fermarci alle manifestazioni comportamentali, bensì partire dall’interiorità, dai bisogni che questi comportamenti difficili da gestire rappresentano. Creare un clima di apertura e dialogo, co-costruire nuovi comportamenti e nuove abilità che rimandino ai bisogni della persona e a una loro autonomia relazionale, questo è l’obiettivo da perseguire.


  Il deficit cognitivo dei nostri clienti/utenti ci mette di fronte a una sfida: liberarci dei pregiudizi, delle sovrastrutture, della barriera del linguaggio scientifico. Dovremo infatti usare un linguaggio molto chiaro, non dare niente per scontato, trasformare argomenti “scientifici” in concetti facilmente comprensibili e verificare costantemente se essi sono stati compresi e interiorizzati.


  Nello specifico un buon progetto educativo che tenga conto dell’educazione alla sessualità dovrà comprendere:


  
    	La conoscenza intima del proprio corpo e degli organi deputati alla sessualità.


    	
Metodi appropriati per esplorare e conoscere il proprio corpo.


    	Come approcciarsi adeguatamente al proprio corpo quando si è da soli.


    	
Quando le azioni di esplorazione intima sono lecite e quando invece sono da evitare.


    	Puntare non solo ai comportamenti da evitare ma anche e soprattutto a quelli desiderabili e adeguati.


    	Approfondire i significati che la sessualità ha nella vita di ognuno.

  


   


   


  Area delle autonomie


   


  La crescita verso l’autonomia è un percorso irto di ostacoli per un bambino con una DI; egli infatti dovrà superare non solo le difficoltà legate al suo deficit, ma anche l’atteggiamento ambivalente che l’ambiente circostante gli riserva, interferendo così con il suo potenziale grado di autonomia.


  Spesso ad ostacolare, seppur inconsciamente, la sua crescita sono gli stessi genitori e insegnanti, che mettono in atto comportamenti eccessivamente assistenzialistici e protettivi che altro non fanno che limitare o ritardare il raggiungimento dell’obiettivo.


  Questa è l’area in cui il Pedagogista/Educatore PSP può finalmente scatenare la propria creatività progettuale, studiando un progetto di vita ricco di esperienze e che punti realmente allo sviluppo della persona nella sua globalità. Per citare Anna Contardi11, il nostro compito sarà di avere uno sguardo un po' strabico, con un occhio puntato all’oggi e uno al domani in modo da poter accompagnare il nostro cliente/utente durante il suo percorso di crescita e verso non solo l’autonomia ma anche l’autodeterminazione.


  Per completezza nell’immaginare i possibili interventi da mettere in atto partiamo da quelle che sono le autonomie di base e dagli obiettivi da raggiungere in quest’ambito. In questo caso si fa riferimento a clienti/utenti che possono essere nella fascia d’età 3-10 oppure ad adolescenti e adulti con una DI medio-grave ed hanno quindi bisogno di lavorare sulle autonomie fondamentali per la routine quotidiana. Vediamone i passaggi fondamentali:


  
    	
Mangiare in autonomia, stando seduti in modo composto a tavola ed utilizzando correttamente le posate.


    	Imparare a controllare gli sfinteri ed usare correttamente il bagno quando necessario.


    	Sapersi vestire, svestire e scegliere i propri indumenti.


    	Acquisire le abilità di cura della propria persona, in particolare per quanto riguarda l’igiene.


    	
Riconoscere gli ambienti di vita quotidiana ed imparare a muoversi autonomamente al loro interno (ad esempio la casa e la scuola).


    	Imparare a fare richieste (utilizzando vari canali comunicativi) al fine di soddisfare i propri bisogni e desideri.

  


  Con l’aumentare dell’età (cronologica e/o mentale) aumentano anche le aspettative dell’ambiente circostante, i desideri individuali, e con esse le competenze necessarie a vivere nella società. L’adolescenza in particolare è una tappa estremamente significativa per il nostro cliente/utente ma anche per la sua famiglia, che andrà accuratamente sostenuta nel processo di accettazione del fatto che il proprio figlio stia ormai diventando grande.


  A questo punto la domanda che dovrà guidarci per la nostra progettazione è: quali sono le competenze fondamentali che gli serviranno per cavarsela da solo? Con l’adolescenza e la fine del percorso scolastico i bisogni del nostro cliente/utente cambieranno infatti radicalmente, e il percorso di autonomia si sposterà dagli ambienti familiari e interni verso l’esterno.


  I nuovi bisogni dei nostri ragazzi si incentreranno sull’avere un gruppo di amici con cui confrontarsi e condividere esperienze, una vita relazionale appagante (laddove possibile), sull’avere un lavoro e un’autonomia economica, prendere autonomamente decisioni per sé stessi e, perché no, vivere per conto proprio o essere in grado di collaborare attivamente in casa.


  Le tappe fondamentali del nostro intervento dovranno senz’altro includere il raggiungimento di un buon grado di autonomia nei seguenti domini:


  
    	
Comunicazione: sapersi presentare e dare indicazioni su sé stessi (nome, indirizzo, numero di telefono di una persona di riferimento); saper chiedere aiuto o informazioni quando si è in difficoltà; saper comunicare bisogni o stati d’animo.


    	
Uso dei mezzi di trasporto: saper individuare il mezzo migliore per raggiungere un luogo; sapersi recare alla fermata o alla stazione; acquistare ed utilizzare il biglietto; imparare a capire quando si è giunti a destinazione e come prenotare una fermata; saper leggere i tabelloni dell’autobus o dei treni.


    	
Sapersi muovere e orientarsi autonomamente in strada: riconoscere e capire il significato dei vari tipi di segnalazioni stradali (semaforo e suoi colori, strisce pedonali, cartelli etc.); saper attraversare la strada in sicurezza; imparare a leggere i nomi delle vie e ad avere dei punti di riferimento con cui orientarsi; chiedere informazioni per raggiungere un luogo e saper utilizzare le informazioni ricevute; chiedere aiuto se ci si è persi; conoscere e sapersi orientare nei dintorni di luoghi conosciuti (casa, centri di aggregazione, etc.); saper leggere l’orologio, comprendere il concetto di scansione del tempo e orientarsi nei vari momenti della giornata.


    	
Uso del denaro: comprendere il significato del denaro e riconoscerne i vari tagli; saper contare i soldi; identificare il prezzo di un articolo che ci interessa; pagare con la giusta quantità di soldi, capire quando spetta il resto e saperlo verificare; imparare a gestire un budget settimanale/mensile.


    	
Uso dei principali servizi e negozi: saper individuare il negozio più adatto alle proprie esigenze; sapersi muovere all’interno di un negozio o supermercato; ricercare i prodotti e riconoscere il più economico; conoscere e identificare l’ufficio postale, la banca e il comune; saper pagare un bollettino, effettuare un prelievo allo sportello, spedire una lettera o richiedere un modulo da compilare.


    	
Gestione della vita domestica/familiare: insegnare al ragazzo quali sono gli adempimenti della vita familiare e coinvolgerlo attivamente (ad esempio la spesa, le bollette, le pulizie, la preparazione dei pasti).


    	
Organizzazione del tempo libero: scegliere autonomamente come passare la propria giornata; saper organizzare un’attività dall’inizio alla fine (decidere dove andare, cosa fare e con chi, contattare gli amici e prendere accordi, organizzarsi e raggiungere il posto concordato, etc.).


    	
Sviluppare l’autoconsapevolezza: saper parlare di sé descrivendosi fisicamente e caratterialmente; parlare dei propri interessi e delle proprie capacità, del proprio percorso di studi e delle esperienze lavorative; parlare dei propri desideri, aspirazioni e passioni; immaginare come gli altri ci percepiscono; saper parlare della propria giornata e raccontare eventi particolari.


    	
Inoltrarsi nel mondo del lavoro: orientarsi al futuro, capire quale lavoro si sarebbe interessati a fare e se sarebbe possibile in base alle proprie abilità; sapersi presentare e parlare di sé per svolgere un colloquio lavorativo; saper raccogliere i propri dati ed esperienze in un curriculum vitae; sviluppare adeguate capacità di problem solving; mettere in campo tutte le abilità di cui abbiamo parlato finora.

  


  Insomma, il percorso è lungo ed articolato e questi sono solamente alcuni spunti che ogni collega potrà prendere come base o sfoltire a seconda del punto di partenza del proprio cliente/utente. Non per tutti infatti raggiungere l’autonomia vuol dire spuntare ognuno dei passaggi soprariportati; ognuno ha competenze di base di livelli differenti ed alcuni hanno un livello di compromissione tale da far sembrare impossibile raggiungere una qualche autonomia.


  Il nostro compito è guardare oltre il deficit e puntare sulle potenzialità, che dovremo cercare di sfruttare al massimo. Ad esempio se per molti essere autonomi può voler dire spostarsi da soli per la città, fare acquisti, organizzare una serata con gli amici, per altri l’obiettivo potrà essere che salutino i propri conoscenti e ne conoscano i nomi, saper riconoscere la propria abitazione, entrare in un negozio con una lista di prodotti da consegnare a un commesso, pagare porgendo il portafoglio alla cassa etc.


  Sta a noi costruire il percorso più attagliato al nostro cliente/utente giocando all’interno della sua zona di sviluppo prossimale. Come farlo? Puntando sulla motivazione, il motore dell’apprendimento!


  Il lavoro che andremo a svolgere su queste abilità dovrà perciò essere molto concreto e puntare su aspetti rinforzanti. Si potrà così imparare ad usare il telefono per sentire un amico che non si vede spesso, a chiedere informazioni per arrivare in un luogo dove si vuole passare la serata, a contare i soldi per comprare la merenda al bar!


  L’obiettivo comune a tutte queste attività sarà rendere i ragazzi sempre più protagonisti della propria vita, in modo che non abbiano più solo la percezione di fare cose da grandi, ma di essere grandi.


   


   


  La Disabilità Intellettiva a scuola


   


  La figura del Pedagogista/Educatore PSP all’interno della scuola è ancora un tasto dolente nella nostra storia professionale. Ormai da anni essa è subordinata alla presenza di altre figure e non vede riconosciuta la propria dignità professionale, venendo spesso sfruttata come “tuttofare”.


  È dunque utile ricordare la nostra importanza all’interno delle classi, specialmente in presenza di alunni con una DI, e specificare quali sono i nostri ruoli.


  Quando si svolge un lavoro di assistenza specialistica scolastica la nostra figura prende il nome di Assistente all’Autonomia e alla Comunicazione. Da dove nasce questa dicitura e come viene giustificata la nostra presenza?


  Uno su tutti, l’Art. 13 comma 3 Legge 104/92 afferma: “Nelle scuole di ogni ordine e grado, fermo restando, ai sensi del decreto del Presidente della Repubblica 24 luglio 1977, n. 616, e successive modificazioni, l'obbligo per gli enti locali di fornire l'assistenza per l'autonomia e la comunicazione personale degli alunni con handicap fisici o sensoriali, sono garantite attività di sostegno mediante l'assegnazione di docenti specializzati”.


  L’Assistente all’Autonomia e alla Comunicazione si identifica quindi come un’assistenza specialistica ad personam che deve essere fornito al singolo studente con disabilità in aggiunta all’assistente igienico-personale, all’insegnante di sostegno e agli insegnanti curriculari.


  Il suo operato è funzionale ai processi di apprendimento e socializzazione dell’alunno con DI ed interviene per potenziare le sue abilità nell’autonomia e nella gestione degli aspetti cognitivi e relazionali. L’assistente specialistico dovrebbe collaborare attivamente con altre figure, ovvero docenti curriculari, insegnanti di sostegno e personale ATA, senza che vi siano sovrapposizioni di compiti e funzioni. 


  Questa precisazione è doverosa dato che quotidianamente la nostra figura si trova a dover “combattere” per fare ciò che gli compete. Ad esempio bisogna porre particolare attenzione alla distinzione tra la nostra figura e quella dell’Assistente di base (ovvero igienico-personale) che ha invece il compito di provvedere a fornire un “ausilio materiale” all’alunno; spesso infatti molti si domandano se rientri tra i nostri compiti assistere il bambino/ragazzo dal punto di vista igienico o nella somministrazione di eventuali terapie farmacologiche, e la risposta è: assolutamente no.


  Altro importante chiarimento: l’Assistente all’Autonomia e alla Comunicazione non si occupa di didattica. Ebbene sì, anche se la maggior parte di coloro che hanno lavorato a scuola sa bene che la gran parte delle volte si finisce a fare proprio questo, non rientra tra i nostri compiti. L’esperto di didattica è l’insegnante di sostegno, non il Pedagogista/Educatore PSP; il nostro compito è piuttosto supportare e rendere autonomo il bambino/ragazzo nella fruizione del materiale e nei processi di apprendimento.


  Infine la nostra figura non è da confondere con quella del Personale Educativo che opera nelle scuole con annesso convitto, che invece afferisce direttamente al CCNL scuola.


  Quali sono allora i compiti dell’Assistente all’Autonomia e alla Comunicazione? Facciamo un po’ di chiarezza su questo argomento che è sempre al centro di accesi dibattiti:


  
    	
Collaborare alla stesura e all’aggiornamento del PEI e lavorare in equipe con i membri della scuola.


    	
Programmare, realizzare e verificare interventi che si integrino a quelli didattici, collaborando con insegnanti curriculari e di sostegno, e con il gruppo classe.


    	
Supportare l’alunno nelle sue difficoltà, proponendo strategie che promuovano l’autonomia e lo sviluppo complessivo della persona.


    	
Favorire la socializzazione con i compagni di classe, creando un clima positivo ed inclusivo.


    	
Lavorare in equipe con servizi scolastici, sanitari, socio-assistenziali, culturali, ricreativi, sportivi e altri enti del territorio, tenendo in considerazione non solo il PEI ma più in generale del Progetto di Vita del bambino/ragazzo.


    	
Collaborare attivamente con la famiglia e promuovere relazioni che strutturino un’alleanza educativa efficacie.


    	
Essere parte attiva nella progettazione di percorsi di alternanza scuola-lavoro e progetti ponte per l’uscita dal percorso scolastico.

  


  Purtroppo, pur esercitando una funzione di fondamentale importanza, la figura del Pedagogista e dell’Educatore PSP non sono ancora previste dal contratto del settore scuola. Per sopperire a tale mancanza nel 2019 è stato proposto il Disegno Di Legge 1319, il quale prevedrebbe l'inserimento dell'Educatore e del Pedagogista a scuola, i quali entrerebbero a far parte del personale scolastico con assunzione dal MIUR in seguito ad una procedura concorsuale.


  L’Educatore Scolastico avrebbe il ruolo di cui già abbiamo parlato, mentre il Pedagogista si occuperebbe di:


  
    	
Coordinare le azioni formative intraprese dall'istituzione scolastica.


    	
Elaborare e realizzare il Piano Annuale per l'Inclusività (PAI).


    	
Supportare il collegio docenti e le famiglie.


    	
Fornire indicazioni operative per la piena inclusione degli alunni e per favorirne il percorso formativo.

  


  Si tratterebbe di una tappa fondamentale per la crescita della nostra professione e chissà magari un giorno, un tassello alla volta, riusciremo a vedere realizzata questa grande ambizione.


  Per concludere, dato che è nostro compito partecipare alla stesura del PEI12, è utile prenderci un momento per ricordare i tipi di programmazione che il nostro alunno con DI potrebbe seguire a scuola.


  Durante la frequenza della scuola Primaria e Secondaria di Primo Grado, la valutazione degli alunni con disabilità avviene sempre in base al loro Piano Educativo Individualizzato, pertanto anche quando esso è completamente differenziato la programmazione è sempre valida ai fini della promozione alla classe successiva. Ciò è vero anche per quanto riguarda l’Esame di Stato conclusivo (ex esame di licenza media), durante il quale l’alunno potrà affrontare anche prove completamente differenziate, in base a quanto stabilito dal suo PEI, conseguendo un diploma valido a tutti gli effetti. Come esposto nell'art. 11 comma 11 dell'OM n. 90/01 solo se l'alunno di scuola media non raggiunge gli obiettivi del suo PEI, che è strutturato esclusivamente sulla base delle sue effettive capacità, non riceverà il diploma.


  Tutto cambia invece alle scuole superiori. L'art. 15 dell'O M n.90/01 distingue infatti tra due opzioni di programmazione: una curriculare, o per obiettivi minimi, che porta al conseguimento di un regolare titolo di studio; e una differenziata che consente la frequenza nella scuola perseguendo obiettivi totalmente differenti dal resto della classe e personalizzati, portando alla fine al rilascio di un attestato e non del diploma ministeriale.


  Naturalmente questa decisione è presa sulla base delle abilità dell’alunno e degli obiettivi che egli è in grado di perseguire. Quando questi obiettivi, riportati nel PEI, si discostano nettamente da quelli dell’ordinamento di studi della classe la programmazione viene dichiarata differenziata. La famiglia va sempre coinvolta in questa scelta e ha la possibilità di opporsi; in questo caso l’alunno seguirà ugualmente il suo PEI ma la valutazione sarà effettuata in base ai criteri definiti per tutta la classe, con ovvie conseguenze sul piano emotivo e cognitivo. Alla fine dell’anno, l’alunno che segue una programmazione differenziata viene ammesso alla classe successiva e al termine del percorso conseguirà un’attestazione dei crediti formativi.


   


   


   


  Uno sguardo alla famiglia delle persone con Disabilità Intellettiva


   


  Il sostegno alla genitorialità è ormai una pratica all’ordine del giorno per noi Pedagogisti/Educatori PSP. Nessun intervento infatti, per quanto all’avanguardia e studiato nel dettaglio, potrà avere reale efficacia se i suoi principi non verranno condivisi e portati avanti dal nucleo familiare. La famiglia rimane infatti il nucleo centrale dell’organizzazione sociale oltre ad essere agenzia di socializzazione primaria, pertanto un suo disequilibrio si riverbera necessariamente in modo negativo sui suoi componenti.


  La nascita di un figlio disabile è uno di quegli avvenimenti che può mettere particolarmente a rischio il benessere e l’equilibrio di una famiglia, pertanto il nostro compito nel sostenerla e accompagnarla sarà di fondamentale importanza. Il rischio principale è che, a causa della sua fragilità, l’intera famiglia ruoti intorno al bambino, perdendo di vista i propri obiettivi di crescita e realizzazione; il figlio con una DI infatti continuerà ad essere percepito come un bambino, indipendentemente dalla sua età cronologica, per molto tempo, falsando i ruoli e le funzioni dei diversi componenti della famiglia, soprattutto quando ci sono altri figli.


  Sarà pertanto prioritario insegnare ai genitori a fare ricorso a tutte le loro risorse per superare sentimenti quali la confusione dei ruoli, la sensazione di impotenza, l’insoddisfazione. Il nostro operato non dovrà fermarsi al semplice “istruirli” su comportamenti e prassi adeguate da mettere in atto nei confronti del proprio figlio, bensì dovremo offrirgli strumenti di conoscenza e interpretazione, insegnargli a guardare oltre le difficoltà evidenti e puntare verso un futuro che sia il migliore possibile per il loro figlio.


  Un bambino che nasce con una DI infatti è prima di tutto un bambino, e prima ancora di preoccuparci delle sfide “speciali” che esso dovrà affrontare dovremo pensare alle sfide che sono già insite nel percorso di crescita di ogni persona, con una particolare attenzione alle transizioni tra i vari periodi della sua vita (infanzia-adolescenza-età adulta).


  Inevitabilmente il professionista entrerà a far parte della vita di queste persone e, spesso, vi rimarrà per periodi molto prolungati; ciò ci espone a una serie di dinamiche che dobbiamo essere pronti ad affrontare con fermezza e professionalità, senza lasciarci intimidire o cogliere di sorpresa.


  Spesso infatti il Pedagogista/Educatore PSP diventa un vero e proprio punto di riferimento per i genitori, e successivamente per il bambino/ragazzo; i rischi del mestiere vanno dalla de-responsabilizzazione dei genitori a nostro favore, all’essere contattati una miriade di volte al giorno per rispondere a dubbi e problematiche di carattere gestionale, al diventare il parafulmine degli attacchi di rabbia e frustrazione che inevitabilmente il genitore si troverà a fronteggiare. Tranquilli, è tutto nella norma!


  Il nostro compito sarà primariamente quello di accompagnare la famiglia nel processo di accettazione della disabilità del figlio e delle sue peculiarità, guidandoli nella giungla di depressione, senso di colpa, vergogna e senso di ingiustizia che tante volte li investirà nel corso della vita e soprattutto nei primi periodi.


  Il passo successivo sarà lavorare sul riassetto e la riorganizzazione del nucleo familiare, il quale dovrà ricostruire la sua identità in modo resiliente, riscoprendo i propri punti di forza.


  Alcuni passi fondamentali da affrontare insieme ai genitori per un adeguato benessere di coppia e familiare sono i seguenti:


  
    	
Sviluppare un atteggiamento di dialogo e cooperazione che tengano uniti i membri della famiglia.


    	
Condividere regole per la gestione della quotidianità e strategie comuni per fronteggiare situazioni problematiche.


    	Avere una corretta visione delle potenzialità e dei limiti del proprio figlio.


    	Mantenere un atteggiamento positivo che abbia ripercussioni sullo stato di salute globale del bambino e dei componenti della famiglia.


    	Continuare a partecipare attivamente alla vita sociale.


    	
Frequentare le associazioni di genitori in modo da avere un supporto costante, non sentirsi abbandonati e sentirsi parte della comunità.


    	
Ricercare un nuovo significato di famiglia, abbandonando il concetto di perfezione e rivedendo le proprie aspettative rendendole più realistiche.


    	Ricordare che all’interno del nucleo familiare non vi sono differenze tra i suoi membri.

  


  Naturalmente ciò di cui abbiamo fin qui parlato non riguarda solamente l’intervento con genitori di bambini molto piccoli o addirittura non ancora nati ma che hanno già ricevuto una diagnosi; bisogna infatti tener conto del fatto che le famiglie vivono solitamente un ripresentarsi quasi ciclico/circolare di questa costellazione di sentimenti e incertezze, solitamente in concomitanza con le tappe evolutive del figlio, dei nuovi contesti sociali che si trovano ad affrontare e di altre variabili emotive che possono presentarsi lungo il cammino.


  Per concludere, dobbiamo ricordare che la famiglia e le difficoltà che essa vive con l’arrivo di un bambino disabile non riguardano solamente i genitori, ma anche i fratelli.


  Crescere con un fratello disabile è infatti un’esperienza complessa, che può suscitare sentimenti molto forti e contrastanti in grado, talvolta, di lasciare tracce profonde; pertanto nel momento in cui prenderemo in carico la famiglia non dovremo assolutamente trascurare questo dettaglio fondamentale.


  Soprattutto durante l’infanzia e l’adolescenza questi bambini/ragazzi possono vivere una forte ambivalenza: da una parte avremo sentimenti come la sensazione di non vivere in una famiglia normale, la tristezza per il fatto che il fratello/sorella non può giocare o divertirsi come gli altri, la vergogna di avere un fratello/sorella diverso dagli altri, lo sconforto di ottenere meno attenzioni dai genitori, lo schiacciante senso di responsabilità che spesso anche i genitori contribuiscono a creare; dall’altra potremo avere anche sentimenti positivi come la felicità di poter essere d’aiuto, l’orgoglio nel vedere i successi del fratello/sorella, cogliere le potenzialità dell’essere cresciuto con un fratello/sorella disabile.


  Anche in questo caso dovremo lavorare sulla condivisione e il dialogo tra i genitori e i figli. Spesso infatti gli adulti sono restii a parlare delle fragilità del figlio disabile e a condividere preoccupazioni e sentimenti negativi, sentendosi a disagio nel rispondere a domande che talvolta possono essere molto dirette.


  Dovremo perciò ricordare ai genitori che creare quest’aura di mistero senza tentare di spiegare cosa sta accadendo all’interno della famiglia e il perché di alcune tensioni e manifestazioni emotive, può portare i fratelli, soprattutto se molto piccoli, a darsi da soli delle risposte. Ad esempio potrebbero credere di essere in qualche modo la causa della disabilità del fratello o del malessere dei genitori (ricordiamo che nelle prime fasi della vita i bambini hanno un pensiero egocentrico e pensano di essere al centro del proprio e del nostro mondo e che le cose possano accadere anche solo per averle pensate).


  Sarà quindi importante promuovere una comunicazione chiara e semplice dei genitori con i propri figli, ovviamente attagliata all’età13, puntando in particolare ai seguenti obiettivi:


  
    	Assumere un atteggiamento proattivo nel fornirgli informazioni.


    	Mantenere il dialogo sempre aperto e permettere di esprimere i propri dubbi e le proprie preoccupazioni.


    	
Rispondere alle domande in modo sincero.


    	
Coinvolgerli attivamente nella routine quotidiana che riguarda il fratello (evitando però eccessive responsabilizzazioni).


    	
Spiegare i sentimenti di tristezza e rabbia che talvolta si possono provare, sottolineando che non sono loro a provocarli.


    	
Spiegare le caratteristiche del fratello e alcune ripercussioni che queste possono avere nella vita quotidiana, concentrandosi però piuttosto sulle soluzioni e non sulle criticità.


    	
Responsabilizzarli (in senso positivo) riguardo la vita familiare a cui tutti dovranno contribuire positivamente, evitando di contro di creare un eccessivo carico emotivo e di responsabilità che potrebbe creare frustrazione e un sentimento di distacco nei confronti del fratello.

  


   


   


  TECNICHE DI INTERVENTO E METODOLOGIE


   


  Il Metodo Feuerstein: l’Apprendimento Mediato


  “La disabilità non è un limite. Se mi ami costringimi a cambiare”.


  Certamente la maggior parte di voi ha già sentito parlare del Metodo Feuerstein, ormai molto famoso e gettonato in ambito educativo. Raven Feuerstein è stato uno psicologo israeliano, un pensatore rivoluzionario dell’educazione che, grazie ai suoi profondi pensieri e alle sue pratiche pedagogiche, ha ricevuto ben due lauree honoris causa in Scienze della Formazione14. Durante la sua vita si è dedicato completamente ad aiutare bambini e ragazzi ad esprimere al meglio le loro potenzialità, dai figli dei deportati ad Auschwitz che erano riusciti a scampare alla tragedia, alle persone con sindromi genetiche, con Disturbo dello Spettro Autistico o che provenivano da contesti socio-culturali svantaggiati.


  Più che per il metodo in sé come strumento da applicare nella nostra pratica professionale, si è voluto iniziare questa sezione parlando di Feuerstein in quanto i principi che stanno alla base della sua scuola di pensiero e dei suoi programmi sono di grande attualità e dovrebbero, a mio parere, essere tenuti sempre presenti nella quotidianità di ogni buon Pedagogista/Educatore PSP.


  “[…] L’accettazione non può limitarsi al suo aspetto passivo: deve diventare attiva, partecipe dello sforzo del bambino a fronteggiare le sue difficoltà iniziali. L’accettazione deve tradursi in ricerca di tutti i mezzi per ridurre lo svantaggio iniziale o successivo. L’obiettivo non è di offrire un ghetto dorato al bambino, rimandando il dolore più grande a una fase successiva, quando non potrà più contare sui genitori e sull’ambiente circostante. L’obiettivo è al contrario di offrire al ragazzo svantaggiato la possibilità di una vita degna di questo nome, da svolgere autonomamente anche attraverso un lavoro produttivo, rendendosi con ciò utile a sé e agli altri. Nessuna rassegnazione dunque, ma la volontà di fornire tutti i mezzi possibili per aiutare i bambini a colmare i ritardi di partenza, siano essi dovuti a cause culturali […] o ascrivibili alla presenza di uno svantaggio di natura genetica, come accade per esempio con i bambini down che, se adeguatamente seguiti, riescono a raggiungere risultati un tempo impensabili.”15


  Nello specifico, il fulcro del pensiero di Feuerstein è che ogni individuo, a partire da qualsiasi condizione e in ogni età, può intraprendere un percorso di miglioramento. C’è forse principio più pedagogico di questo?


  Con la sua Teoria della Modificabilità Cognitiva Strutturale (MCS) abbiamo un nuovo interesse nei confronti dell’intelligenza e della sua “educabilità”: essa viene infatti definita come la naturale propensione dell’organismo a modificare la propria struttura in risposta al bisogno di adattamento a nuovi stimoli, sia interni che esterni. Questa modificabilità deve essere però guidata attraverso un’Esperienza di Apprendimento Mediato (EAM), ovvero un vero e proprio percorso di attivazione e/o riattivazione delle risorse dell’individuo tramite la presenza di un Mediatore.


  Secondo queste teorie, il nostro cliente/utente avrà l’opportunità di acquisire nuove conoscenze, competenze e abilità in modo attivo, progressivo e modulato per quantità e qualità dal mediatore (ovvero da noi); in pratica il Pedagogista/Educatore PSP si interpone tra l’ambiente e l’individuo selezionando e organizzando gli stimoli, regolandoli in intensità e durata, guidando successivamente anche la risposta rallentandone l’impulsività e aiutando la riflessione.


  Un altro importante punto a favore del Metodo Feuerstein è che i suoi programmi sono applicabili dall’infanzia e per tutto il corso della vita della persona, rispettando quindi i principi, ispirati dalle teorie di Piaget (di cui Feuerstein è stato allievo a Ginevra) e Vygotskij, secondo i quali le epoche evolutive dell’individuo sono un’evoluzione naturale del pensiero che può essere anticipata e riattivata nel momento in cui esso non è in grado di percorrerle in modo adeguato. In sintesi per Feuerstein lungo tutto l’arco della vita vi è una fondamentale differenza tra comportamenti manifesti e risorse, ed è lì che il Pedagogista/Educatore PSP deve andare ad agire.


  Ci sarebbe davvero tanto da dire, ma questo paragrafo vuole semplicemente fornire uno spunto di riflessione. A titolo informativo riportiamo ora i principali Programmi che fanno parte del Metodo Feuerstein tenendo però presente che, se i suoi principi sono liberamente applicabili da tutti coloro che si occupano di professioni educative, i Programmi possono essere applicati solamente se in possesso del certificato di applicatore rilasciato dal Feuestein Institute di Gerusalemme a seguito della frequenza dei corsi di formazione specifici per ogni livello ed erogati esclusivamente da un formatore che abbia un certificato come Trainer PAS dell’Istituto Feuerstein. 


  
    	
Programma di Arricchimento Strumentale Standard (PAS Standard): è un programma ideale per bambini in età scolare e adolescenti che si avvale di 14 strumenti, ognuno dei quali è incentrato sull’attivazione di alcune funzioni cognitive fondamentali che favoriscono l’acquisizione di strategie cognitive e metacognitive. L’obiettivo è accrescere la modificabilità cognitiva strutturale delle persone quando si trovano direttamente esposti a uno stimolo, con una ricaduta diretta sulla motivazione e sul sentimento di autoefficacia. Il programma è suddiviso in tre livelli, l’uno propedeutico all’altro.



    	
Programma di Arricchimento Strumentale Basic (PAS Basic): è un programma diviso in due livelli che utilizza 12 diversi strumenti, ideali per i bambini dai 2-3 anni fino all’età scolare e per le persone con un ritardo cognitivo importante. L’obiettivo è lo sviluppo delle funzioni cognitive emergenti dando al bambino sia strumenti verbali che concettuali per attivare i concetti di spazio, tempo e attività rappresentazionali.



    	
LPAD Standard e Basic (Valutazione Dinamica della Propensione all’Apprendimento): è un programma utile quando si ha a che fare con clienti/utenti con un problema di apprendimento; nello specifico può essere utilizzato con persone che presentano una DI, studenti con persistenti difficoltà in alcune discipline, persone con Sindrome di Down o altri deficit congeniti. Lo strumento è caratterizzato da una serie di compiti che vengono presentati al cliente/utente e che dovrà risolvere da solo mentre il valutatore osserverà e rileverà eventuali difficoltà oltre che i progressi. Questo sistema di valutazione innovativo focalizza l'attenzione sul potenziale dell'alunno e non sul quoziente intellettivo o su prestazioni quantitative.


  


   


   


  La valenza pedagogica della narrazione autobiografica


  “Ognuno di noi può essere considerato il risultato delle storie che ha ascoltato, di quelle che ha vissuto e anche di quelle di cui non è stato protagonista”. (Tylor)


  Come ci insegna il nostro caro e vecchio Bruner, da sempre attraverso la narrazione l’uomo cerca di dare senso e significato al proprio essere, delineando coordinate interpretative di eventi, azioni e situazioni su cui costruire forme di conoscenza che lo orientano nel suo agire. 


  La narrazione rappresenta uno strumento fondamentale per riappropriarsi della propria esperienza, possiamo dire infatti che ogni individuo narra, e si narra, a partire da rappresentazioni soggettive, socialmente e autobiograficamente collocate grazie alle quali è possibile portare alla luce le intenzioni, le motivazioni e i valori in esse implicate, inscrivendole all’interno di una rete di significati condivisi, riconoscendone la continuità ed unità. Non solo, essa costituisce anche uno strumento per rapportarsi con il prossimo, trasmettendogli qualcosa attraverso il dialogo.


  La narrazione dunque ha diverse funzioni, tra cui quella di dar vita a processi di elaborazione, interpretazione, comprensione e rievocazione delle esperienze e, se l’esigenza di dare voce al proprio sé e alle caratteristiche della nostra identità vale per tutti i soggetti, a maggior ragione tale bisogno risulta presente ed amplificato nelle persone interessate da Disabilità Intellettiva, storicamente protagoniste di un inadeguato riconoscimento socio-culturale.


  L’utilizzo da parte del Pedagogista/Educatore PSP delle pratiche narrative con i propri clienti/utenti con DI ha il vantaggio di permettere loro di rivestire un ruolo attivo nella riorganizzazione del proprio vissuto, con ricadute positive sia sui processi di autocomprensione che di autodeterminazione. È interessante sottolineare come l’approccio narrativo possa essere utilizzato non solo nell’intervento con il nostro cliente/utente, ma anche con la sua famiglia, producendo risultati molto interessanti. Facendo riferimento a tutte le implicazioni di cui già abbiamo parlato nella sezione dedicata alla famiglia della persona con disabilità16 l’intervento pedagogico in chiave narrativa può costituire un ottimo strumento per lavorare sulla riconsiderazione della propria storia personale e sull’attribuzione di significati alternativi relativamente alla nascita di un figlio con disabilità.


  Tale metodo può esserci di supporto per lavorare su alcune impellenti necessità di queste famiglie come il miglioramento della comunicazione tra i coniugi, la condivisione degli affetti e degli obiettivi di vita o l’abbassamento dei livelli di conflittualità dovuti da eventuali comportamenti disadattivi dei figli. È statisticamente provato infatti che la facilitazione dei processi comunicativi determina effetti positivi sulla diminuzione del senso di isolamento, in quanto incentiva la ricerca di sistemi di supporto sociale da parte della famiglia; ciò a sua volta porterà poi a una positiva diminuzione della conflittualità e dello stress familiare.


  Purtroppo non esiste un corollario teorico specifico riguardo questi interventi educativi, tuttavia possiamo prendere in considerazione alcuni interessanti modelli che hanno cercato di dare una sistematizzazione all’approccio narrativo autobiografico.


  Un primo modello lasciatoci da Demetrio propone di percorrere tre livelli:


  
    	Il livello delle informazioni, in cui si dà più che altro spazio all’identità della persona intesa come l’insieme delle relazioni con la sua famiglia di origine, i contesti amicali, le sue esperienze educative. La condivisione di queste informazioni ha lo scopo di favorire l’entrata in contatto con il professionista.


    	Il livello della rielaborazione, in cui le informazioni sulla propria storia di vita vengono strutturate elaborando il significato dell’immagine di sé, che può essere denotata da elementi positivi e socialmente accettabili o negativi (come si può talvolta notare nei genitori di figli con DI).


    	Il livello della restituzione, in cui si rendono disponibili al prossimo (che può essere il Pedagogista/Educatore PSP, i genitori, il partner, etc.) i significati personali attribuiti agli elementi fondamentali della propria storia.

  


  Sempre di Demetrio è il modello evolutivo autobiografico il quale è composto, anch’esso, da tre fasi fondamentali: autoriflessione, spiegazione e meta-spiegazione.


  Nella prima fase il cliente viene invitato a riflettere sulla propria produzione autobiografica, condividendo con il professionista o gli altri interlocutori i sentimenti e i significati riguardo ciò che è stato scritto; in questa fase possono anche emergere sfumature emotive supplementari rispetto a quanto effettivamente messo nero su bianco.


  Nella seconda fase il Pedagogista/Educatore PSP invita a una riconsiderazione delle vicende narrate con lo scopo di favorire una ristrutturazione dei significati della propria storia, evidenziandone i principali eventi positivi o negativi. In questa fase sarà possibile inserire considerazioni volte a rafforzare l’autostima (del singolo o del nucleo familiare) valorizzando gli sforzi effettuati per il superamento di eventi difficili della propria vita.


  Nella terza fase vengono infine generate delle teorie che forniscano spiegazioni alternative al proprio vissuto, quasi a crearne una vera e propria riscrittura che potrà poi essere condivisa con il prossimo.


  Per quanto riguarda più nello specifico l’approccio narrativo autobiografico da utilizzare con le famiglie di bambini e ragazzi con DI, molto interessante è il modello di Milani, che propone l’utilizzo di due processi: processo di sensibilizzazione e processo di arricchimento.


  I processi di sensibilizzazione sono orientati alla presa di coscienza dei bisogni della famiglia stessa: i genitori sono guidati dal Pedagogista/Educatore PSP nella riflessione sui propri stili educativi e nell’analisi di come solitamente vengono gestite alcune situazioni critiche relative alla disabilità del figlio, con un particolare focus su quelle situazioni che si sono risolte positivamente. Tali riflessioni saranno svolte in un primo momento individualmente e successivamente in coppia, per arrivare ad un momento di restituzione che potrà essere anche esteso ad altre famiglie nella stessa condizione, qualora si decidesse di strutturare un lavoro in piccolo gruppo.


  I processi di arricchimento prevedono invece l’interazione dei genitori in relazione ai propri vissuti. In questa fase essi potranno raccontare i propri vissuti emotivi alla luce di episodi specifici; in questo caso il nostro ruolo sarà quello di guidare la narrazione e la formazione di processi empatici da parte del partner, che sarà invitato a mettersi nei panni dell’altro per meglio comprenderne le reazioni e motivazioni.


  Se la narrazione dei propri vissuti da parte delle famiglie delle persone con DI può sembrare semplice nell’atto pratico e di immediata comprensione e fruizione, un’attenzione maggiore richiederà guidare il processo narrativo autobiografico del nostro cliente/utente. Le maggiori difficoltà espressive e comunicative, che spesso si manifestano in modo stereotipato e apparentemente unilaterale, possono far emergere difficoltà di ascolto e di comprensione. Per questo motivo è necessario il nostro intervento di supporto affinché la persona con DI possa raccogliere ed elaborare i dettagli della propria esperienza e renderli così comunicabili.


  Il nostro ruolo sarà anche quello di cogliere le difese erette dal nostro cliente/utente per affrontare situazioni dolorose, le quali possono deformarne la percezione della realtà, ed accettare con un atteggiamento di totale accoglienza anche le emozioni più intense che possono rendere la testimonianza dolorosa e difficile da ascoltare.


  L’atto narrativo vive infatti non solo attraverso soggetto narrante, ma anche grazie all’ascoltatore, che si tratti di un genitore, un amico o di noi.


   


   


  L’importanza delle Life Social Skills nel progetto di vita


   


  L’Organizzazione Mondiale della Sanità mette al centro e raccomanda il lavoro sullo sviluppo delle abilità sociali come uno degli elementi cardine per la salute e il benessere delle persone con Disabilità (Intellettiva e non), in comunione con i principi del modello bio-psico-sociale che mette al centro, appunto, la salute intesa come sviluppo delle potenzialità umane.


  Possiamo definire una persona “socialmente abile” quando è in grado di comprendere quando, dove e in che modo mettere in atto determinati comportamenti in modo che siano accettabili dagli altri e dal contesto (ad esempio il modo di vestire, cosa è opportuno dire e cosa no, la distanza interpersonale da tenere, etc.).


  Le persone che risultano essere prive o deficitarie in queste abilità vanno infatti in contro al rischio di avere un alto tasso di esperienze fallimentari in campo sociale, con ovvie conseguenze negative sulla propria autostima e sulla probabilità che esse si mettano in gioco, sperimentando così un senso di frustrazione e isolamento.


  Per questi, ed altri, motivi il Social Skills Training dovrebbe sempre essere presente al centro del Progetto di Vita del nostro cliente/utente.


  Vediamo ora come strutturarlo e quali sono i punti chiave da tenere in considerazione.


  Prima di tutto dobbiamo sempre tenere presente che ogni comportamento sociale può essere appreso e modificato grazie all’esperienza e all’allenamento. Il Social Skills Training si basa infatti sulle teorie dell’apprendimento sociale e fa quindi uso dei principi cognitivo-comportamentali di base.


  Alcune delle tecniche che andremo quindi a mettere in campo saranno:


  
    	Il modeling, ovvero l’apprendimento tramite osservazione e imitazione.


    	Il rinforzo, che può essere positivo o negativo.


    	Lo shaping, ovvero il rinforzo per approssimazione di comportamenti sempre più vicini al comportamento finale desiderato (comportamento target).


    	L’automatizzazione, livello in cui il comportamento viene interiorizzato e messo in atto in automatico quando richiesto.


    	La generalizzazione, step finale in cui si è in grado di trasferire il comportamento appreso in molteplici contesti della vita quotidiana. 

  


  Per quanto riguarda le aree principali su cui lavorare, potremo fare una prima distinzione tra un’area delle relazioni affettive ed un’area delle relazioni sociali, cosiddette, strumentali.


  Per andare maggiormente nello specifico, il nostro progetto pedagogico/educativo dovrà concentrarsi su abilità sociali di base (come saper esprimere emozioni positive e negative, saper fare richieste, saper ascoltare gli altri) e abilità sociali complesse (ovvero le abilità di conversazione, di gestione dei conflitti e dello stress, gestione della propria vita quotidiana e lavorativa, gestione della rabbia e dell’aggressività, nonchè le abilità assertive, ovvero la capacità di esprimere i propri bisogni e diritti rispettando quelli degli altri).


  Ma come lavorare nella pratica su queste abilità? Il training sulle social skills può essere strutturato sia individualmente che in gruppo, quando se ne ha l’opportunità. L’aspetto fondamentale è che i nostri clienti/utenti siano protagonisti attivi di questo processo. Una modalità che può rivelarsi vincente e accattivante è ad esempio l’uso del Role Playing.


  Si partirà dunque dall’individuazione e spiegazione delle abilità da imparare e della loro importanza, suddividendole in componenti più semplici seguendo il principio della Task Analysis; successivamente si potranno strutturare dei giochi di ruolo o, in alternativa, utilizzare il Video Modeling, che saranno utili per guidare i partecipanti nella riflessione sui comportamenti osservati e/o messi in atto. A questo punto potremo dare dei feedback positivi o delle correzioni su ciò che abbiamo osservato e riproporre il gioco di ruolo, anche con qualche variante, per mettere in atto le eventuali correzioni.


  L’obiettivo finale sarà naturalmente giungere alla generalizzazione delle abilità apprese durante il training, abilità che potranno essere rinforzate anche proponendo ai nostri clienti/utenti di esercitarsi nei vari contesti della vita quotidiana come a casa, a scuola o con gli amici.


  Per concludere, potrebbe essere utile prima di avviare questo training intraprendere un percorso di alfabetizzazione emotiva, nel caso in cui abbiamo a che fare con persone con una DI medio-grave o comunque con competenze deficitarie nel riconoscimento e nella gestione delle proprie emozioni.


  Le tappe fondamentali per sviluppare una buona intelligenza emotiva sono:


  
    	Sapere cosa e quali sono le principali emozioni.


    	Imparare a classificarle e riconoscerle (in sé stessi e negli altri) grazie a segnali sia interni che esterni.


    	Modulare e gestire il proprio livello di emotività.


    	Sviluppare l’autocontrollo emotivo, imparando a tollerare le frustrazioni e a ritardare le gratificazioni.


    	Apprendere ad essere empatici e resilienti.


    	Avere un atteggiamento positivo nei confronti della vita e imparare a prevenire i conflitti interpersonali.

  


   


   


   


  Il Self Directed Learning: una nuova strada verso l’autodeterminazione


   


  Con Self Directed Learning si intende un processo di apprendimento in cui colui che impara (il learner appunto) viene messo al centro del proprio processo di apprendimento ricoprendo un ruolo attivo nell’individuazione di obiettivi, strategie e risorse.


  Questo metodo poggia i suoi cardini sul concetto di autodeterminazione, fine ultimo a cui tutti i professionisti dell’educazione dovrebbero puntare quando si lavora con una persona con DI. Nonostante l’attenzione sociale verso questo obiettivo stia infatti aumentando negli anni, siamo ancora lontani dal raggiungerlo, come denunciato dalle stesse persone adulte interessate da disabilità, le quali lamentano limitate possibilità di avere un ruolo decisionale attivo riguardo la propria vita quotidiana. Tutti infatti gridiamo all’autonomia, genitori, insegnanti e, perché no, buttiamo nel calderone anche qualche collega, ma in quanti effettivamente lavorano su/per questo obiettivo? Per davvero si intende! Perché purtroppo ciò che accade in molti casi è che sulla carta vi siano splendidi progetti volti al raggiungimento dell’autodeterminazione della persona con disabilità, per poi ritrovarsi il più delle volte nella pratica quotidiana a sostituirci nelle loro decisioni, aspirazioni e azioni.


  Per questo motivo può essere interessante dare un occhio a costrutti innovativi, di grande interesse sia per coloro che lavorano con persone in età scolare che con persone adulte: il Self Determined Learning Model of Instruction e il Self Determined Career Design Model. Questi modelli non hanno ancora preso piede in Italia, ma vengono già da tempo applicati in altri Paesi come gli Stati Uniti, la Corea, la Cina e il Giappone, da cui dovremmo certamente prendere spunto.


  Prima di entrare nello specifico, vediamo quali sono le competenze di base su cui dovremo andare a lavorare per promuovere il senso di autodeterminazione dei nostri clienti/utenti:


  
    	
L’azione volitiva (volitional action): ovvero saper mettere in atto consapevolmente un’azione basata sulle preferenze e gli interessi individuali promuovendo l’autonomia e l’iniziativa personale.


    	
Le credenze riguardo il controllo dell’azione messa in atto (action-control beliefs): implica la consapevolezza di disporre di quanto necessario per intraprendere l’azione che porterà all’obiettivo prefissato, la conoscenza dei propri punti di forza ma anche dei propri limiti, la consapevolezza di poter agire sull’ambiente circostante grazie alle proprie abilità.


    	
L’agentività (agentic action): ovvero l’insieme di riflessività (intesa come la capacità di immaginare soluzioni per i problemi che potrebbero presentarsi), autoregolazione e auto-direzione.


  


  In sintesi questo modello fornisce alla persona con DI la possibilità di scegliere autonomamente i propri obiettivi, partecipare alla pianificazione delle azioni da mettere in atto per conseguirli e rispondere attivamente delle opportunità e delle sfide che gli si presenteranno lungo il cammino.


  Ma torniamo ai due protocolli citati qualche riga fa. Il Self Determined Learning Model of Instruction (SDLMI) può avere due ambiti di applicazione principali all’interno dell’ambiente scolastico:


  
    	
Livello curricolare: in questo caso l’obiettivo è aumentare il livello di partecipazione scolastica dello studente condividendo con le figure di riferimento metodi, obiettivi e strumenti valutativi; ciò non vuol dire che lo studente debba affrontare i compiti completamente in autonomia, bensì implica la costruzione della consapevolezza di essere agenti causali del proprio apprendimento.


    	
Servizi di orientamento: si tratta di servizi che hanno l’obiettivo di facilitare il passaggio degli studenti da un grado di istruzione a quello successivo, o dalla scuola secondaria di secondo grado all’Università e/o al mondo del lavoro. In questo caso il modello è utilizzabile anche per favorire una maggiore autoconsapevolezza dei ragazzi sulla loro condizione di disabilità, su cosa questa possa comportare nella vita adulta e su come superare le difficoltà che potrebbero incontrare nel loro cammino.

  


  La struttura del SDLMI è molto interessante in quanto è suddivisa in tre fasi, ognuna delle quali presenta delle domande guida da utilizzare in forma dialogica che guideranno, appunto, lo studente nel processo di costruzione del suo ruolo da protagonista. Inoltre per ognuna delle tre fasi sono anche consigliate delle abilità su cui lo studente potrà esercitarsi (ad esempio la conoscenza dei propri interessi e delle proprie preferenza, la capacità di prendere decisioni, le abilità di problem solving, etc.). Vediamo sinteticamente quali sono le tre fasi:


  
    	
Prima fase: Qual è l’obiettivo? (Cosa voglio imparare? Che cosa già conosco sull’argomento? Cosa cambierà se imparerò cose che non conosco? Cosa posso fare perché questo accada?).


    	
Seconda fase: Qual è il piano d’azione? (Quali azioni devo compiere per imparare qualcosa che non conosco? Cosa potrebbe impedirmelo? Cosa posso fare per eliminare questi ostacoli? Quando inizierò ad attuare il piano?).


    	
Terza fase: Che cosa ho imparato? (Quali azioni ho messo in atto? Quali barriere ho rimosso? Cosa è cambiato rispetto a ciò che sapevo? Ho raggiunto l’obiettivo?).

  


  La valenza di questo metodo è altamente pedagogica in quanto, con il passare del tempo e se usato con costanza, il ruolo assunto dal docente e dal Pedagogista/Educatore PSP si ridurrà gradualmente fino a non essere più necessario.


  Infine, per quanto riguarda il secondo modello che abbiamo citato, il Self Determined Career Design Model (SDCDM) è una variante del modello descritto pocanzi ma adottabile all’interno dei contesti lavorativi con lo scopo di supportare le persone con DI nel percorso per divenire agenti causali primari del loro futuro lavorativo. Anche in questo caso abbiamo una tripartizione:


  
    	
Prima fase: individuare gli obiettivi professionali significativi che si vorrebbero raggiungere, tenendo conto delle proprie passioni e dello stile di vita condotto.


    	
Seconda fase: definizione di un dettagliato piano d’azione per il raggiungimento degli obiettivi prefissati e individuazione delle possibili barriere che potrebbero rallentarne il raggiungimento.


    	
Terza fase: riflessione rispetto al piano messo in atto, sugli ostacoli che si sono presentati e su quanto si è giunti vicini al raggiungimento degli obiettivi. Questa fase è anche la più importante per il processo di autodeterminazione e della conoscenza dei propri limiti e punti di forza, che aiuteranno poi la persona ad agire in modo consapevole.

  


   


   


  Gli IAA nelle Disabilità Intellettive: quale apporto?


   


  Come vedremo meglio in seguito,17 sono innumerevoli le potenzialità della presenza di un animale all’interno di un progetto pedagogico/educativo. Nell’ambito della DI questo apporto può raggiungere livelli davvero sorprendenti con l’animale che diviene un vero e proprio co-terapeuta, con un ruolo centrale nella buona riuscita dell’intervento.


  È molto interessante come all’interno delle sedute di IAA, possano essere utilizzate strategie cognitivo-comportamentali, che classicamente si utilizzano nel lavoro con la DI medio-grave, aumentandone esponenzialmente l’efficacia. Non dimentichiamo infatti che la sola presenza dell’animale può essere di per sé un fattore rinforzante e di abbassamento dell’arousal dell’individuo.


  Stiamo dunque parlando di tecniche che certamente tutti ben conosciamo come:


  
    	Il prompting: utile per insegnare nuove abilità come ad esempio spazzolare il cane, mettergli il collare o la pettorina, versare i croccantini nella ciotola etc., passando poi al fading per eliminare gradualmente i prompt (siano essi verbali, fisici o di altro genere) fino al raggiungimento dell’autonomia nell’azione target.


    	Lo shaping: utilizzato per introdurre nuovi comportamenti nel repertorio del nostro cliente/utente rinforzando versioni sempre più vicine al comportamento target, come ad esempio tagliare del cibo per preparare da mangiare al cane e metterlo nella ciotola.


    	La task analysis: applicabile a tutti i comportamenti complessi, prevede di scomporre in tante piccole sotto-unità un comportamento complesso; in questo caso un esempio potrebbe essere la catena di comportamenti che porta al momento del pasto per il cane (scegliere il cibo, prendere la confezione, prelevarne la giusta quantità, tagliarlo, prendere la ciotola, riporre il cibo nella ciotola, avvicinarsi al cane, dare il comando “Seduto”, poggiare la ciotola davanti al cane, dare l”’OK” al cane, il cane mangia).


    	Il chaining: ovvero il concatenamento di stimolo-risposta dove ogni risposta è lo stimolo discriminante per quella successiva fino a giungere al rinforzatore alla fine della catena (possiamo prendere come esempio la task analysis appena descritta individuando per ogni passaggio lo stimolo discriminativo che porta all’azione successiva).


    	Il pairing: fondamentale nella costruzione della relazione educativa dove il Pedagogista/Educatore PSP e l’animale diventano essi stessi un rinforzo condizionale per l’individuo; questa tecnica è anche importantissima per stabilire gli oggetti e le attività gradite al cliente/utente che ci serviranno per aumentare il livello di motivazione durante il lavoro.

  


  Questi sono solo alcuni esempi di come applicare il metodo comportamentale all’interno di un setting di IAA; naturalmente bisogna tenere sempre a mente l’obiettivo ultimo di qualsiasi percorso educativo, ovvero la generalizzazione delle abilità e dei comportamenti appresi ai contesti di vita quotidiana. È chiaro perciò che i comportamenti su cui si lavora insieme all’animale saranno considerati realmente appresi solo nel momento in cui saranno emessi anche al di fuori del setting.


  Le attività strutturabili sono molto varie e possono comprendere, oltre che elementi strettamente legati all’interazione e al prendersi cura dell’animale, anche elementi che ci permettono di lavorare su abilità come attenzione sostenuta e divisa, memoria a breve termine, aspetti sensoriali, orientamento spazio-temporale, categorizzazione, seriazione, autostima, abilità fino e grosso-motorie, saper fare richieste, rispettare i tempi di attesa, per citarne solo alcune.


  A titolo esemplificativo vediamo alcune attività che si possono progettare per raggiungere alcuni obiettivi di base:


  
    	Creare dei tabelloni con le parti del cane che si possono o non possono toccare (magari con dei bollini verdi e rossi per rendere il concetto facilmente comprensibile a livello visivo); per imparare quali cibi può mangiare e quali no; per ricordare le attività di cura di cui il cane ha bisogno.


    	Accarezzare l’animale, spazzolarlo, massaggiarlo.


    	Dare biscotti e crocchette al cane (si può utilizzare la mano nuda, un guanto o delle pinze) dividendoli prima per dimensione, colore o per forma; si può anche stabilire precedentemente la quantità da somministrare, cosicché il cliente/utente debba contare prima di dargli da mangiare.


    	Nascondere del cibo sotto a dei contenitori o sotto i coni e dare poi il comando al cane per cercarli.


    	Passeggiare con il cane al guinzaglio rispettando insieme dei comandi che verranno dati dal Pedagogista o dal coadiutore, come lo stop o il cambio di direzione.


    	Fare percorsi di varia difficoltà insieme al cane (piccoli salti, slalom, seguire una pista, saltare dentro a dei cerchi colorati etc.) o invitare il cliente/utente ad imitarne alcuni comportamenti.


    	Dare comandi come “Seduto”, “Zampa”, “Terra” e premiare il cane quando esegue il comportamento richiesto.

  


  Inoltre possono essere pensate molte altre attività dove il cane svolge “semplicemente” il ruolo di mediatore e compagno di giochi per il nostro cliente/utente, divenendo motore motivazionale per lo svolgimento delle attività, o ancora dove il suo ruolo è di permettergli di avere un contatto con la realtà che sia rassicurante; questo è vero in particolare per le persone con una DI grave, con le quali non sarà possibile lavorare a livello istruzionale ma potremo ad esempio strutturare dei momenti di stimolazione ed esplorazione sensoriale. In questo modo la persona inizierà ad esplorare l’animale attraverso il tatto ed esso diventerà mediatore per l’esplorazione e la conoscenza del mondo circostante; non solo, tale esplorazione sarà possibile anche nei confronti del proprio corpo, sempre grazie alla mediazione del corpo dell’animale in cui la persona potrà rispecchiarsi, lavorando anche su alcuni schemi motori di base attraverso l’imitazione.


  In questa sede si è preferito dare maggior rilievo al lavoro con il cane per la sua grande empatia e capacità di creare uno scambio emotivo con la persona (disabile e non), ma non dimentichiamo che gli IAA prevedono la partecipazione di molti altri animali con i quali è possibile intraprendere un percorso altrettanto proficuo. Uno su tutti è senz’altro il cavallo18, con il quale è possibile ottenere risultati davvero straordinari di cui è ormai ricca la letteratura, ma anche altri forse meno scontati, come ad esempio l’asino19.


   


   


   


  RISULTATI ATTESI


  Sarebbe riduttivo fare un mero elenco di abilità da acquisire e spuntare da una lista, poiché se è vero che ogni individuo è diverso con le sue aspirazioni, passioni e il suo carattere che lo rendono unico, ciò è altrettanto vero per le persone con una Disabilità Intellettiva e forse, in alcuni casi, lo è ancor di più.


  La lista rischierebbe infatti di essere infinita, perché forse più che con tutte le altre tipologie di clienti/utenti con cui ci troviamo a lavorare parliamo di un progetto di vita a lunghissimo raggio, il cui obiettivo ultimo dovrà essere principalmente uno: il raggiungimento di un’elevata qualità di vita. Il nostro compito sarà quello di concorrere al raggiungimento di questo obiettivo con tutti i mezzi a nostra disposizione, avendo sempre un occhio puntato al futuro.


  Perciò quali sono i risultati attesi dal nostro intervento pedagogico?


  L’autostima, l’autonomia, l’autodeterminazione, la realizzazione a trecentosessanta gradi dell’individuo nelle sue potenzialità, qualsiasi sia la sua condizione di partenza.


  Insomma, il risultato che ci auspichiamo è uno solo: il benessere, la felicità dell’individuo.


   


   


  ESEMPLIFICAZIONI CLINICHE


   


  L’Irish coffee


   


  Quando incontro Michele per la prima volta mi viene quasi il torcicollo per riuscire a guardarlo in faccia. Alto. Molto alto. Troppo alto. Michele è un omone di quasi due metri, con una circonferenza toracica di un bue. Tiene i piedi giunti e le mani incrociate dietro la schiena. Lo saluto e mi presento. Fa un piccolo cenno di assenso con la testa e si solleva in avanti sulle punte dei piedi, mantenendo le mani dietro la schiena.


  Michele ha un lieve ritardo cognitivo. Vive in casa con i due fratelli e la madre anziana. Più un cane psicopatico che si alza dalla cuccia solo per tentare di azzannarmi al polpaccio. Ma sempre mentre sono distratto. Michele in paese lo conoscono tutti. Impossibile che passi inosservata una montagna che deambula. Se poi aggiungiamo un’espressione torva e la loquacità di un monaco tibetano, abbiamo il quadro completo. Michele fa paura. Anche a me inizialmente. Immagino cosa potrebbe capitarmi se, per puro caso, lo contrariassi e decidesse di passare alle mani. Penso al mio necrologio sulle pagine dei giornali e mi viene da sorridere all’idea. Ma poi guardo Michele e mi passa subito l’allegria.


  Ma perché poi Michelino? È un colosso. Questo vezzeggiativo che gli sta appiccicato addosso è come le unghie sulla lavagna. Decido di chiederglielo: ma come mai Michelino e non Michele? Michele/Michelino mi guarda, si solleva sulle punte dei piedi, torna giù e mi risponde. Boh. Ah, va bene. In effetti che ne può sapere lui del perché lo chiamano così. Per fortuna interviene la sorella che mi fa notare come lui sia il più piccolo della famiglia. La sorella è alta, si e no, un metro e mezzo. Evidentemente fanno riferimento all’età anagrafica, ma mi viene da pensare anche al livello di sviluppo cognitivo.


  Dopo questo primo incontro io con Michele ci lavorerò per quattro anni. Il mandato del Comune è chiaro: occupati di Michele e del nucleo familiare perché non ha mai avuto supporto. Il mandato del nucleo familiare ancora di più: occupati di Michele e toglicelo da casa. Ma il bisogno di Michele qual è?


  Decido di partire dal conoscere l’uomo-montagna. Dove farlo, per prima cosa? Per strada. Camminando su è giù per il paese. Michele lo conosce come le sue tasche. E i nostri giri diventano via via sempre più grandi. Compiamo delle spirali con baricentro la piazza del comune inoltrandoci sempre più per le campagne circostanti. In pochi mesi siamo diventati dei profondi conoscitori della topografia locale. E Michele parla. Mentre cammina parla, e mentre parla ricorda. E mi dà le chiavi del suo mondo. È un formidabile tiratore con l’arco. Per forza, penso, da lassù avrà una visuale pazzesca. E glielo dico. E Michele ride. Ride con me. Capisce l’ironia, si decentra e ride. In quell’istante ho capito chi mi ricordasse Michele: il toro Ferdinando della Disney. Ma Michele il toro è veramente un formidabile tiratore. È stato campione italiano. Ha viaggiato per l’Italia gareggiando e vincendo. Mi fa vedere il suo medagliere. Una stanza piena di coppe e medaglie. Primo classificato, primo classificato, primo classificato.


  C’è tanto in Michele. Bisogna avere la pazienza di osservare per poter vedere. Cosa posso fare per te? Ci pensa un po' su. Intanto camminiamo. Lo lascio pensare. Le curve si susseguono in un serpente che scende a valle. Il tempo passa e Michele mi cammina silenziosamente accanto. Passano i minuti e poi i quarti d’ora. Non profferisce parola. Sono quasi portato a rompere il silenzio e a porre nuovamente la domanda, ma Michele si ferma e mi guarda negli occhi. Mi piacerebbe entrare al bar a bere un’aranciata. Ma mi guardano male. Tombola. Due frasi che mi inchiodano. Un bisogno e una paura. Michele ci ha messo un’infinità a costruire questa frase. Gli piace l’aranciata. Perché? Dove l’ha bevuta l’ultima volta? Con chi? Ha frequentato il bar in passato? Quale? Lo guardano male. Chi lo guarda male? Perché? Si riferisce a qualcuno in particolare? A qualche vicenda particolare?


  Un fiume di domande mi sommerge il cervello. Vorrei chiedergli tutto. Sapere. Avere risposte. Ma questo è il mio bisogno. Il bisogno di Michele è poter bere un’aranciata al bar senza che lo guardino male.


  L’aranciata al bar diventerà il nostro rito. Il rito dei nostri incontri. Prima di ogni altra cosa un’aranciata al bar. Non vi dico il nostro prima ingresso: Stanlio e Ollio entrano al bar. Io, mingherlino e straniero, lui enorme e indigeno. La coppia peggio assortita di tutto il circondario. Si girano, ci squadrano, Michele rallenta e china la testa. È il mio turno. Fisso il barista che mi osserva interdetto mentre pulisce il bancone con un panno lercio e gli domando un’aranciata e un Irish coffee. Mi guarda, farfuglia qualcosa. Non ha la panna. Fa nulla gli dico: un’aranciata e una spina media. Figurati se in un paesino dell’entroterra sardo ti fanno un Irish coffee. Lo sapevo benissimo, ma volevo che sperimentasse lo stesso imbarazzo di Michele. Michele intanto mi fissa e mi chiede: cos’hai chiesto? Un Irish coffee gli rispondo. Guarda il barista e gli fa: Gianni glielo potevi fare come per il cappuccino. Gianni annuisce. Mi vengono quasi le lacrime dal ridere. Michele sa cosa sia un Irish coffee, anzi trova anche una soluzione alternativa alla carenza endemica di panna. E io capisco che ho fatto come i suoi compaesani, un’altra volta ancora nella sua vita l’ho sottovalutato. C’è molto più in Michele di quanto la sua diagnosi dica.


   


   


  Imperativo unico: studiare


   


  Difficoltà a leggere, scrivere e fare di conto. L’orologio è uno strumento sconosciuto, il denaro semplici pezzi di carta colorata alternati a curiosi dischetti di metallo. Amici zero. Parla poco e male e quello che dice lo potrebbe dire un bambino di cinque anni più piccolo. Ride a sproposito, urla, piange a dirotto per motivi banali. Si lava da solo, ma male, e ha necessità di aiuto anche per allacciarsi le scarpe. Giancarlo ha dieci anni e un ritardo cognitivo grave.


  Lavoriamo insieme da mesi ma i risultati stentano a vedersi. O meglio, vedere si vedono, ma come arrivano scompaiono. Nel lasso di una settimana Giancarlo dimentica le abilità apprese la settimana precedente. È frustrante. Posso impegnarmi al massimo, posso cambiare tecniche, modificare gli stimoli, possono dilatare i tempi, aumentare le gratificazioni, stimolare le connessioni e la generalizzazione. Ma invano: dopo sette giorni è come se Giancarlo non avesse mai visto un libro, come se non avesse mai indossato un orologio, come se non avesse mai visto un euro. E poi sbaglia approccio con i coetanei. È invadente e infantile, sempre fuori tempo, lento. Vedo la fatica nel sopportarlo negli occhi degli altri. Oscillano tra la commiserazione e il compatimento, ma a volte si lasciano travolgere dall’ondata emotiva e lo isolano. Giancarlo non capisce il motivo ma percepisce la sensazione emotiva. E piange desolato. Urla. E più urla più viene isolato. È una guerra di logoramento.


  Intorno a me, in uno schieramento adiacente ma non sovrapponibile, c’è la famiglia di Giancarlo. Arroccati nel non voler vedere i problemi. Fomentati da un sistema che li ha illusi che Giancarlo potrà aspirare ad una vita uguale a quella di tutti gli altri suoi coetanei. Peccato che, così facendo, stiano totalmente perdendo di vista i bisogni del figlio. A ingrossare le fila del lui può tutto come tutti il neuropsichiatra che lo segue fin dalla nascita e che, probabilmente, ha fatto del futuro di Giancarlo una medaglia da appuntare sul suo palmares di vittorie personali, contro una società perennemente vissuta come vessante e ostracizzante. Da qui a immaginare un futuro utopistico dove Giancarlo calchi i banchi dell’università di chissà dove il passo è breve.


  E quindi l’intero intervento di Giancarlo ha come unico fronte l’apprendimento scolastico. Che soddisfa in contemporanea molteplici bisogni di tanti: i genitori si cullano nell’idea che il loro trauma da giocattolo rotto possa essere sanato, e così facendo demandano il proprio ruolo genitoriale agli specialisti, i terzi deputati a incarnare il compito salvifico. E il neuropsichiatra, intanto, può cullare il suo ego narcisistico sfruttando Giancarlo per accarezzare la propria autostima. Contemporaneamente la Scuola trova una modalità per demandare, a sua volta, l’impegno indispensabile derivato dal carico di una didattica realmente personalizzata.


  Ma a me continua forte a risuonare nel cervello un’unica domanda, un unico dubbio: di cosa ha bisogno Giancarlo? Di sapere parlare tre lingue quando non ha nessuno con cui parlare in italiano? Di sapere dov’è la Magna Grecia quando non sa camminare da solo per le vie del suo paese? Di saper eseguire equazioni algebriche quando non è in grado di sapere quanto vale lo smartphone ultimo modello che la madrina gli ha forzatamente regalato per la cresima?


  Solo. Giancarlo è solo. E una persona, chiunque, da sola muore. Vedo Giancarlo morire lentamente, giorno dopo giorno. Qual è allora il suo bisogno primario? La mia risposta è: di relazioni. Giancarlo ha bisogno di poter incontrare altri esseri umani e di imparare le modalità per poterlo fare nel modo corretto. Poi verrà il resto, gli studi, la Magna Grecia, le equazioni. Decido quindi di abbandonare totalmente il discorso scolastico concentrandomi sul versante relazionale. Non so se Giancarlo diventerà mai un laureato in chissà cosa, ma so per certo che se non imparerà a relazionarsi con altri esseri umani la sua sarà una vita solitaria, triste.


  Seguono mesi convulsi densi di proposte e iniziative: il mare, la palestra, la scuola civica di musica, carnevale. Mesi tesi a discutere con Giancarlo di cosa stesse provando, cosa volesse dirmi, cosa volesse dire ai suoi nuovi amici, come farlo, come capire quando è il momento di fermarsi e quando di aprire la bocca e, soprattutto, cosa comporta l’una e l’altra azione.


  E Giancarlo risponde a questa ondata di stimoli. Positivamente. Anche il comparto scolastico sembra risentirne in maniera proficua. Passano gli anni e la carriera scolastica avanza. Tra alti e bassi tutto sembra andare come nei più rosei sogni di genitori e neuropsichiatra. Però il tempo richiede la sua paga, e più l’età anagrafica aumenta così di pari passo aumenta la forbice cognitiva con i propri coetanei. E Giancarlo perde il passo con la sua coorte. Il fragile sogno di genitori e sanitari si infrange prima contro lo scoglio della scuola, che non riesce più a far tenere il passo, poi contro lo sviluppo repentino dei coetanei che si incamminano prepotentemente ognuno lungo il proprio cammino di vita.


  Provo testardamente a parlarne dapprima con i genitori, poi a più riprese con il neuropsichiatra. Incontro un muro invalicabile di lutto e distacco dalla realtà: la priorità è lo studio, il pezzo di carta. È il tracollo.


  Dopo lunghi anni di faticoso arrancare lascio l’incarico con Giancarlo perché mi rendo conto che ho dato ciò che potevo. Adesso i genitori e il neuropsichiatra hanno il suo pezzo di carta che possono rileggere quando vorranno. Forse avrà voglia di farlo anche Giancarlo, nella sua solitudine dorata.


  LINEE GUIDA NAZIONALI/INTERNAZIONALI


   


  Linee Guida per la definizione degli Standard di Qualità nei servizi per le disabilità in Italia. Assessment, interventi, outcomes20. 


  In questo documento, pubblicato nell’aprile del 2010, l’Associazione Italiana per lo studio delle Disabilità Intellettive ed Evolutive fornisce una guida per l’implementazione di buone prassi per garantire elevati standard di Qualità nell’erogazione di interventi di sostegno alle persone adulte con Disabilità Intellettiva. In particolare ci si riferisce ai modelli condivisi in letteratura sulla Qualità della Vita, sui sostegni e sull’approccio centrato sul comportamento positivo e sull’autodeterminazione.


  Linee guida per l’integrazione scolastica degli alunni con disabilità21.


  Nel documento, pubblicato nel 2009, si intende fornire a tutti coloro che lavorano nel mondo della scuola una visione organica che possa orientare il proprio agire nella direzione di una loro piena conformità ai principi dell'integrazione. Si parla infatti del ruolo del dirigente, degli insegnanti, del personale ATA, degli Assistenti all’Autonomia e alla Comunicazione e del ruolo centrale della collaborazione con le famiglie.


  Ordinanza Ministeriale 21 maggio 2001, n. 90, Norme per lo svolgimento degli scrutini e degli esami nelle scuole statali e non statali di istruzione elementare, media e secondaria superiore, Art. 15 Valutazione degli alunni in situazione di handicap.22


  La conoscenza del comma 15 dell’OM è di fondamentale importanza per tutti i professionisti dell’educazione. Infatti al suo interno vengono esplicati i criteri in base ai quali vengono effettuate le valutazioni e lo svolgimento degli esami di maturità degli alunni in condizione di disabilità, spiegando in particolare le distinzioni tra chi segue una programmazione per obiettivi minimi ed una programmazione differenziata.


  Legge 5 febbraio 1992, n. 104 "Legge-quadro per l'assistenza, l'integrazione sociale e i diritti delle persone handicappate”23.


  Senz’altro la legge più conosciuta che detta i principi dell'ordinamento in materia di diritti, integrazione sociale e assistenza della persona disabile.


  Analisi con domande e risposte sulla Legge n. 112/2016 e Linee Guida per la sua attuazione24.


  Il documento, a cura di Anffas Onlus, prevede la formulazione di alcuni interrogativi sui temi della legge 112/2016 e sulla sua attuazione a cui dare risposta. Nella prima parte abbiamo un inquadramento sintetico della legge e delle sue fasi di attuazione, mentre successivamente vengono fornite chiare indicazioni su come metterla in pratica.


  Linee Guida Multidisciplinari per l'Assistenza Integrata alle Persone con Sindrome di Down e alle loro Famiglie.25


  Questo importante documento è stato elaborato dal Centro Nazionale Malattie Rare dell’Istituto Superiore di Sanità, il quale lavora in stretta collaborazione con le famiglie e con esperti medici a livello internazionale al fine di ricercare e diffondere informazioni condivise ed evidence based. È stato elaborato unendo l’esperienza e la conoscenza dei familiari, la revisione storica della letteratura scientifica e l’apporto diretto di alcuni genitori e siblings di persone con Sindrome di Down.
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  DISTURBO DEL LINGUAGGIO
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  CARATTERISTICHE


   


  Le caratteristiche del disturbo comprendono difficoltà nell’acquisizione e nell’uso del linguaggio dovute a un deficit della comprensione o della produzione del lessico e della struttura sintattica. Le difficoltà sono evidenti in ogni forma di linguaggio: parlato, scritto o gestuale. Possono essere diversamente compromesse le abilità espressive, legate alla produzione di segnali verbali, gestuali o vocali, e quelle ricettive, legate alla ricezione e comprensione dei messaggi linguistici. Il disturbo del linguaggio interessa molto spesso le competenze lessicali e grammaticali, le quali a loro volta limitano la capacità discorsiva. È probabile che il bambino acquisisca le competenze di linguaggio tardi, con un vocabolario ridotto e poco variegato. Le frasi appaiono brevi e semplici, con errori grammaticali soprattutto nell’uso del passato verbale. Possono essere evidenti difficoltà nel trovare le parole, con scarsa comprensione dei sinonimi e definizioni verbali impoverite. La persona sperimenta problemi nel ricordare parole e frasi nuove, nel seguire istruzioni di lunghezza crescente, nel riprodurre stringhe di informazioni verbali quali numeri del telefono o liste di parole e nel ricordare nuove sequenze di suoni. Il discorso è ridotto a livello contenutistico e la storia incoerente. Le difficoltà di linguaggio interferiscono in maniera significativa con il rendimento scolastico, le prestazioni lavorative, l’efficacia della comunicazione e con le abilità di socializzazione.


  È presente una forte familiarità positiva ed ereditarietà per i disturbi del linguaggio. Le persone che presentano il disturbo possono apparire timidi e restii a parlare preferendo comunicare solo con i membri della propria famiglia o con individui familiari. Questi ultimi possono essere capaci di adattarsi al linguaggio limitato. I bambini con compromissione del linguaggio ricettivo mostrano prognosi peggiori rispetto a quelli con deficit espressivi, mostrandosi più resistenti agli interventi e associando spesso difficoltà di comprensione della lettura.


   


  Comorbilità


   


  Il disturbo si presenta frequentemente in associazione con i disturbi specifici dell’apprendimento, il DDAI, il disturbo dello spettro autistico, il disturbo della coordinazione, altri disturbi del neurosviluppo e con il disturbo della comunicazione sociale.


   


   


  Sviluppo


   


  L’esordio del disturbo è molto precoce e con manifestazioni molto eterogenee. Vi è un’alta probabilità che i deficit di abilità diagnosticati ai 4 anni permangano stabili nel tempo fino all’età adulta, sebbene vi siano margini di modificabilità legati ai diversi punti di forza e di debolezza del linguaggio.


   


   


  Criteri diagnostici (DSM V)


   


  
    	Persistenti difficoltà nell’acquisire e nell’utilizzare il linguaggio parlato, scritto, gestuale o di altro tipo dovute a deficit nella produzione e nella comprensione che presentano i seguenti elementi:

  


  
    	Conoscenza e uso delle parole ridotto.


    	
Deficit nell’unire le parole per formare frasi morfologicamente e sintatticamente corrette.


    	Difficoltà nell’utilizzare le parole e nel coordinare le frasi tra loro per descrivere, spiegare e sostenere una conversazione.

  


  
    	Il linguaggio è significativamente e quantificabilmente al di sotto di quanto atteso per l’età cronologica e crea limitazioni funzionali della comunicazione, della partecipazione sociale, delle prestazioni professionali e scolastiche, nei singoli ambiti o in qualsiasi loro combinazione.


    	L’esordio dei sintomi avviene nel primo periodo dello sviluppo.


    	Le difficoltà non sono imputabili a problemi uditivi o sensoriali, disfunzioni motorie o altre condizioni mediche o neurologiche, disabilità intellettiva o ritardo globale dello sviluppo.
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  Indicazioni per la codifica ICF


   


   


   


  Barriere


   


  b125 funzioni e attitudini interpersonali


  b126 funzioni del temperamento e della personalità


  b167 funzioni mentali del linguaggio


  b310 funzioni della voce


  b320 funzioni dell’articolazione della voce


  b330 funzioni della fluidità e del ritmo dell’eloquio


  b340 funzioni di vocalizzazione alternativa


  d133 acquisire il linguaggio


  d134 acquisire un linguaggio aggiuntivo


  d330 parlare
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