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L a documentazione di un evento tra memoria e divulgazione

Un proverbio magrebino dice che “ nessuna carovana ha mai raggiunto I’ utopia, pero é
I’ utopia che fa andare la carovana” .

E’ sicuramente eccessivo, e forse improprio, paragonare la documentazione a un’ utopia,
madi certo questa rappresenta sempre una meta, un obiettivo non scontato a cui tendere.
S tratta di un obiettivo importante (e, per un Centro di Documentazione, oltre che
importante e fondamentale e prioritario) perché consente di scandire le tappe dei
“viaggi” intrapres lasciandone memoria, consente di supportare la continuita dei
progetti; crea ponti/assonanze/sinergie/familiarita tra esperienze ed eventi; collega tempi
diversi: il passato, il presente, il futuro, con la messa a disposizione di una conoscenza
per |’ avvenire, ma che allo stesso tempo non si esaurisce in questo, perché sperimentala
tensione continua verso nuovi apprendimenti ed esperienze.

Il “viaggio” del CDI attorno alla sindrome Down ¢ iniziato nel 2004 con I’ adesione &
progetto regionale “Adozione deficit”, e il seminario del 30 novembre 2005 ha
rappresentato il primo appuntamento pubblico su questa tipologia di deficit.

Si é trattato di un evento pensato e organizzato avendo in mente - come interlocutori
privilegiati - le famiglie e il contesto comunitario.

Si é trattato di un momento importante di incontro, di conoscenza reciproca (serviz,
famiglie, associazioni, ...) di scambio e confronto, di messa a fuoco di temi/problemi
che necessitano di attenzioni, di riflessioni approfondite, di azioni e servizi piu mirati ed
efficaci.

Si é trattato di un confronto a pit voci che ha visto compresenti: contenuti teorico-
scientifici (le relazioni del prof. Renzo Vianello e del dr. Paolo Stagi); contenuti piu di
tipo organizzativo-istituzionale legati alla presentazione del Centro di Documentazione
di Ravenna e della rete regionale (rispettivamente a cura del Presidente del Consorzio
Servizi Sociali, avv. Gianluca Dradi, e della dr.ssa Lucia Onfiani del comune di
Modena); contenuti di tipo esperienziale (portati da due mamme, la sig.ra Tiziana Grilli
e la sig.ra Roberta Grass) e un percorso di integrazione in un Istituto Professionale di
Cervia (acuradell’insegnante, Bettina Bezzi).

Il dibattito finale ha inoltre dato voce a interventi da parte di alcune persone presenti in
sala, che hanno arricchito di ulteriori contenuti il confronto e lo scambio.

La pubblicazione degli atti di questo primo seminario, rappresenta per noi un momento
altrettanto importante in quanto vuole sottolineare un duplice impegno:
da una parte, I'impegno di continuita rispetto ad un evento pubblico che intendiamo
mantenere nel tempo, riproponendolo anno dopo anno, con un assetto organizzativo
e contenutistico tali da favorire la massima collaborazione/partecipazione di tutte le
risorse comunitarie;
dall’atra, I'impegno del CDI di costruire ed elaborare gli strumenti che sostengono
la continuita attraverso la memoria — anno dopo anno - del percorso realizzato e la
prefigurazione di possibili sviluppi e arricchimenti futuri.




Lamemoria, affermail filosofo Galimberti, non e un’istantanea sul passato perché non
€ passiva, ma costruttiva, poiché, nel tempo stesso in cui ricorda, ricerca, seleziona,
costruisce e apre la continuita verso il futuro.

L’ azione del documentar e ha infatti I’ obiettivo di costruire i tasselli di un mosaico che
Si compone poco a poco delineando immagini e percezioni in continuo divenire.

In questo senso, documentare significa promuovere risorse e creare un sistema virtuoso
di moltiplicatori di conoscenze, creare le condizioni per trasmettere e divulgare le
esperienze ad altre persone; assumere un'attenzione particolare - finalizzata alla
comunicazione all’ esterno - per “rendere visibili” e comprensibili le conoscenze e le
esperienze anche a coloro che non vi hanno partecipato.

E' con questo spirito e questi propositi che ci stiamo preparando a prossimo

appuntamento pubblico che - quasi magicamente, ma in coerenza con |'impegno di
continuita - portala stessadata ..., un anno dopo: 30 novembre 2006.

Mirella Mosconi



Gianluca Dradi, Presidente Consorzio per i Servizi Socidli

Solo poche parole per introdurre i lavori di questa giornata, che nasce per iniziativa del
Centro di Documentazione per |’Integrazione (CDI) di Ravenna, un servizio che a
partire dal 2003 e collocato all’interno del Consorzio per i Servizi Sociali.
Al pari degli altri Centri di Documentazione regionali, € essenziamente una struttura
riccadi un patrimonio documentario con diversi compiti:
- fornire informazioni sui servizi esistenti sul territorio, con riguardo in particolare
alle problematiche dell” handicap;
effettuare attivita di ricerca sulle esperienze di integrazione che si sono realizzate nel
territorio della provincia;
svolgere attivita di formazione, ad esempio organizzando iniziative come quella di
oggi e promuovendo corsi di formazione per insegnanti;
fornire una consulenza a chi s rivolge a questo centro per avere un orientamento
rispetto all’ offerta dei servizi esistente.
Il Centro di Documentazione nasce principalmente da tre esigenze. Innanzitutto dal
considerare che per le famiglie aventi al loro interno una persona con disabilita il
problema non sia tanto quello di avere informazioni, quanto di orientarsi nel panorama
complesso e ricco dei servizi esistenti.
L’altra consapevolezza é relativa ad un rischio che talvolta si corre, e cioé che nei
servizi erogati dalle diverse istituzioni presenti sul territorio non sempre vi sia un
coordinamento, e questo comporta un problema di sovrapposizioni e perdita di efficacia
dell’intervento complessivo; infine, il Centro di Documentazione vuole essere una
risposta a rischio della “perdita di memoria’, perché ci sono tante esperienze, positive,
nel campo dellariabilitazione, del mondo del lavoro e della scuola, marischiano di non
sedimentarsi, di non “fare memoria’, come se non ci fosse un passato cui utilmente fare
riferimento.
Da queste esigenze nascono i Centri di Documentazione per I’Integrazione, con
I’ obiettivo prioritario di restituire al territorio I'immagine della propria ricchezza, per
dare consapevolezza di tutti i soggetti che operano all’interno di questo mondo,
riuscendo quindi a restituire queste informazioni perché possano essere utilizzate in
forme nuove da chi ne ha bisogno.
Un altro compito importante che viene svolto dai CDI € quello di essere un punto di
riferimento per gli operatori del settore, ma anche per operatori dei campi affini — penso
ad esempio a mondo della scuola— per promuovere un approccio multidisciplinare alle
problematiche relative al’integrazione di persone disabili. Infine, i Centri di
Documentazione hanno il compito di sensibilizzare, di diffondere I’informazione sulle
“buone pratiche” dell’ integrazione; sono quindi strumenti per gli operatori, innanzitutto,
ma sono anche mezzi attraverso i quali si puo sviluppare e sostenere la capacita di agire
delle famiglie, nella consapevolezza che le famiglie costituiscono il partner
fondamentale, privilegiato, in qualunque progetto educativo o riabilitativo.
Per tornare all’incontro di oggi: recependo il progetto regionale “ Adozione deficit” il
CDI di Ravenna, a partire dal 2003, cioé da quando questo servizio € gestito dal
Consorzio per i Servizi Sociali, oltre al’attivita di tipo documentaristico ha realizzato
diverseiniziative: laboratori di formazione per gli insegnanti, una giornata di riflessione
sull’integrazione scolastica, € in via di realizzazione, asseme alo studio Analis



PsicoSociologica. (APS) di Milano, un corso sul lavoro di rete; si e realizzato il
vademecum informativo “Pollicino nel bosco delle istituzioni”, rivolto alle famiglie
proprio per dare informazione sui servizi, si € costituito un sito Internet e, assieme, un
cd rom che consente di avere on-line questo genere di informazioni, ed € a buon punto
una Banca Dati on-line, per permettere una consultazione rapida e mirata rispetto alle
risorse presenti sul territorio.

Infine, in collaborazione con il Centro Risorse di Cervia, si sta pensando a una collana
documentativa sul lavoro sociale.

Ravenna diviene, al’interno della rete dei CDI regionali, il polo specializzato sulle
problematiche relative ala sindrome di Down. Qui s concentrano le risorse
informative, qui viene sviluppata e promossa la formazione rispetto a questo deficit. E
un modo per costruire integrazione trai vari servizi e con le associazioni di volontariato,
le cooperative sociali, le famiglie.

All’interno di questo progetto nasce questo seminario che vuole aiutarci a fare il punto
sulle problematiche relative alla sindrome di Down, cominciando dagli aspetti medici e
psicologici per arrivare a progetti ed esperienze di integrazione.

Il pomeriggio di oggi e reso possibile dagli ospiti che interverranno e dal contributo
fondamentale che hanno dato le famiglie delle persone con sindrome di Down,
collaborazione preziosa anche per |a costruzione del sito Internet.

A loro vail nostro ringraziamento.






Rete Regionale dei Centri di Documentazione: il progetto Adozione
Deficit

L ucia Onfiani, MeMo Comune di Modena

A me spettail compito di contestualizzare nell’ ambito regionale quello che il Presidente
del Consorzio per i Servizi Sociali ha gia espresso riguardo alle finalita e a lavoro dei
Centri di Documentazione.

Faro un breve excursus nella storia della rete regionale dei CDI.

Tale rete ha ormai una storia decennale; risale ai primi anni '90, ed € una rete
collaborativa che ha trovato sostegno nella Regione EmiliazRomagna soprattutto per
due aspetti: un aspetto normativo e un aspetto di elaborazione di progetti.

Dal punto di vista normativo, risale a 1997 la legge n. 29 sui servizi di aiuto alla
persona. All’articolo 11 vengono citati i Centri di Documentazione per I’ Integrazione
delle persone in situazione di handicap come luoghi deputati alla documentazione e
al'informazione, e quindi come luoghi di raccordo tra le diverse igtituzioni e le
famiglie. Inoltre, piu di recente, nellalegge regionae n. 12 del 2003 - legge promulgata
dall’ Assessorato alla Scuola, Formazione e Lavoro -, nell’articolo 22 s prevede la
costituzione dei Centri Servizi Consulenza, all’interno delle singole province. Sono
centri che dovrebbero favorire |’ autonomia scolastica, ed & assolutamente evidente un
riferimento diretto all’esperienza dei Centri di Documentazione. Con la legge
sull’ autonomia scolastica gia ¢’ era stata, al’interno dei divers territori, la formazione
di laboratori che afferivano in modo specifico alle scuole, ma che s erano anche
caratterizzati con delle specificita di lavoro: I'intercultura, la disabilita, le situazioni
legate agli ausili informatici.

Questa crescita eramolto ricca ed evidente.

Come dicevo, essendo la rete dei CDI una rete collaborativa, era partita appunto
dall’idea di organizzare le informazioni, gli interventi, ed anche i materiali, in un quadro
unitario, in modo da poter permettere uno scambio effettivo di informazioni. L’ obiettivo
che s é posta la rete fin dall’inizio era proprio quello di promuovere e coordinare i
diversi centri in una rete organica e strutturata, in modo che questi potessero diventare
luoghi di riferimento sul territorio, luoghi di raccordo trale diverse istituzioni, luoghi di
incontro tra gli operatori.

Negli anni *95/2000 c’é stata una formalizzazione precisa della rete, con una “messa a
regime” di tutte le attivita che svolgeva e soprattutto un importante accordo tra la
Regione ei Centri.

Abbiamo definito la fase attuale come la fase della maturita e stabilizzazione della rete.
Vediamo quali sono gli elementi che ci possono permettere di fare questa affermazione.
Sicuramente il fatto di avere definito un riferimento istituzionale nell’ Assessorato alle
Politiche Sociali, con una collaborazione, molto forte negli ultimi anni, dell’ Assessorato
alla Formazione, Lavoro e Scuola

Inoltre, da due anni, al Centro MeMo di Modena e stato affidato il coordinamento della
rete, quindi tutti i progetti e le attivita che vengono realizzate sono supportati da questo
forte coordinamento.

C’ e poi I’ affidamento, da parte della Regione, di progetti che devono essere realizzati e
che sono stati concordati insieme tra Regione e Centri.

Quali sono questi progetti della rete? Alcuni sono gia stati accennati dal Presidente del
Consorzio; ora, velocemente, |i ripercorriamo.
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1)

Costruzione della Banca Dati sui servizi e le risorse territoriali; ogni provincia della
Regione Emilia-Romagna, (Iladdove esiste un Centro di Documentazione), avra uno
spazio specifico al’interno di questa Banca Dati che potra permettere un
reperimento molto rapido delle informazioni.

Progetto “ Adozione deficit”.

Costruzione di un Thesaurus sull’handicap; s tratta di un vocabolario controllato
che puo permettere un migliore dialogo trai diversi Centri.

Ricerca sulla qualita dell’integrazione scolastica; i dati e le riflessioni emerse da
guesta ricerca sono stati pubblicati in un libro intitolato Bambini imparate a fare le
cose difficili, edito da Erickson.

Coordinamento dei centri provinciali.

Progetto “Fuori Registro”, nato da una riflessione sulle attivita e i servizi che
vengono offerti, alla ricerca degli “indicatori di qualita” che potrebbero poi
permettere |'accreditamento dei CDI, in vista soprattutto di una possibile
trasformazione in Centri Servizi Consulenza.

Vorrei ora parlare piu in specifico del progetto “Adozione deficit”. Quali sono le
finalita? Diventare centri specializzati su un deficit, e diffondere le conoscenze e le
informazioni che sono state raccolte attraverso pagine Web €/o attraverso iniziative
come questa di oggi, che sono un grande supporto a tutta I’attivita di raccolta e di
ricerca delle informazioni.
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In queste tabelle si pud vedere la suddivisione delle diverse tipologie di deficit, e
relative collaborazioni scientifiche; sicuramente tutto il lavoro di raccolta e di
organizzazione delle informazioni inserite nelle pagine Web, si € reso possibile perché
molto forte € stata la collaborazione scientifica dei vari responsabili che afferiscono alle
Universitaoale A.S.L.

Come s pud notare, le scelte si sono orientate verso le paralisi cerebrali infantili,
I”autismo, la sordita, il ritardo mentale e la sindrome di Down.

Questi sono i siti giaaccessibili per le consultazioni, altri sono ancorain preparazione; il
sito sui deficit di moto in eta evolutiva, fa riferimento a un Centro di Bologna, e
probabilmente trovera una configurazione in una situazione unitaria. |1 Centro di Parma
sta ancora facendo un lavoro di raccolta e di preparazione di materiali sulla spina bifida,
cosi comeil Centro di Reggio Emilia, che stalavorando sulla cecita.

Vorrel adesso collegarmi al sito sul ritardo mentale, perché questo mi permette di
spiegare meglio quale é stato il lavoro che i Centri hanno realizzato insieme, per andare
poi ala strutturazione dei diversi siti. Dopo avere definito la collaborazione scientifica,
il lavoro é stato quello di definire quali erano i destinatari del siti.

| destinatari erano molto vari, S andava dalle famiglie a personale tecnico e
specialistico: questo dato ci ha imposto delle scelte. La prima e stata quella di riuscire
a fornire a tutti una informazione di base, ma a un livello scientifico e molto accurato,
per permettere anche a persone esperte di avere informazioni di buon livello.

Le informazioni sono state classificate secondo tre grandi sezioni, che noi chiamiamo
“contenitori”. Sono informazioni a carattere scientifico/medico, biologico, psicologico,
riguardanti il percorso educativo, abilitativo e riabilitativo, che coinvolge I’ integrazione
ed un possibile trattamento della persona disabile. Queste informazioni sono raccolte in
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un contenitore che s articola nelle voci: Natura, Causa, Prevenzione, Integrazione,
Trattamento.

Ci sono poi informazioni specifiche che riguardano i materiali, a disposizione nei
Centri. S tratta di informazioni relative a testi, riviste, documentazioni di esperienze;
servizi e opportunita che il territorio mette a disposizione per facilitare i percorsi di
integrazione.

Credo che una nota di qualita del sito sul ritardo mentale, (con la collaborazione del
prof. Vianello), sia |’ avere organizzato questo glossario. Si tratta di un vocabolario che
contiene attualmente 525 definizioni specifiche.

Nella costruzione dei siti tutti i Centri s sono attenuti ad una struttura; pur nella
diversita della presentazione, ne hanno condiviso la struttura logica, per permettere agli
utenti di non perders all’interno della navigazione, ma di riconoscersi e quindi
riconoscere quello che pud essere un disegno regionale.

Credo sia interessante, per il Centro di Ravenna, vedere le pagine che riguardano in
modo particolare le cause biologiche e genetiche del ritardo mentale, per capire quae
siastatoil lavoro di ricerca

Ogni sindrome ha questo quadro di esposizione: informazioni dirette su chi ha scoperto
la sindrome, incidenza, prevalenza, aspetti genetici, quadro clinico. Poi ci s addentra di
piu sulle caratteristiche fisiche e di sviluppo: I'accrescimento fisco e motorio, lo
sviluppo cognitivo, comunicativo, e anche informazioni relative all’autonomia e allo
sviluppo sociale.
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Sindrome di Down- Sviluppo psicologico e integrazione dalla nascita
all’eta senile (Newsdal sito CDI di Ravenna)

Renzo Vianelo, bocente di Psicologiadello sviluppo e Psicol ogia della disabilita

Apriamo il sito Internet www.cdi.ra.it del CDI di Ravenna.

Quali informazioni troviamo? Occorre dire che il lavoro sul ritardo mentale € iniziato
tre 0 quattro anni fa, mentre il lavoro sulla ssndrome di Down € iniziato quest’anno,
quindi non & ancora completo. Le ultime informazioni inserite riguardano il leggere e lo
scrivere, passeremo a trattamento, agli aspetti educativi.... C' e una parte introduttiva e,
di seguito, una parte dedicata agli aspetti fisici, genetici, alle condizioni di salute, alle
aspettative di vita.

Mi soffermerei un attimo sulle aspettative di vita

Persone S.D. Sopravvivenza
Nazione Riferimenti Anno di al2 al0
bibliografici nascita mesi anni
Australia 1963, Collman e 1948-57 69% 46%
Stoller
USA 1970, Fabia e Drolette 1950-67 76% 65%
Australia 1979, Mulcahy 1966-76 84% -
Svezia 1999, Frid e col. 1973-80 85% 76%
Canada 1987, Baird e 1952-81 - 7%
Sadovnick
Australia 1989, Bell e col. 1976-85 87% -
Irlanda 1997, Hayes e col. 1980-89 88% 83%
Australia 2000, Leonard 1980-85 89% 79%
1986-90 92% 85%
1991-96 94% -

Nella tabella si  evidenziano varie ricerche svolte anche a livello internazionale; tali
ricerche, su persone nate tra il 1948 e il 1957, davano certi dati, ora questi stanno
cambiando sensibilmente. Nei primi anni del ‘900 le aspettative di vita erano
mediamente cosi basse che s parlava di 10 - 20 anni, e questo era dovuto a problemi
fisici; per esempio, in quegli anni non si facevano interventi di tipo cardiologico tali da
riparare situazioni e problemi che ponevano le persone arischio di vita. Manon si tratta
solo di questo; & cambiata anche la qualita della vita, e quando la qualita della vita &
migliore si ha piu voglia di vivere; quando la qualita della vita invece € bassa, anche le
energie, il desiderio, la grinta per vivere diminuiscono.

Vorrei ora parlare dello sviluppo cognitivo.

Le ricerche sullo sviluppo cognitivo delle persone con sindrome di Down sono migliaia,
€ poSSoNo essere sintetizzate su tre aspetti: i livelli, i profili e letraiettorie.
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Parliamo dei livelli: che ci siano difficolta nello sviluppo dell’intelligenza lo sappiamo;
e uno dei motivi fondamentali per cui queste persone hanno bisogno di maggior
attenzione, di maggiori cure.

Due sono gli aspetti da approfondire: i livelli che normalmente raggiungono queste
persone e i livelli acui possono aspirare.

Sappiamo gia che, in media, i ragazzi italiani con sindrome di Down hanno
un’intelligenza del 10-20% superiore a quella della media internazionale. C’é un difetto
nel mio ragionamento, nel senso che parlo di “mediainternazionale” di qualche anno fa,
ma d'atronde e difficile restare aggiornati con le ricerche. Per ora comunque abbiamo
questi dati; che cosa indicano? Mi pare che ci sia una sola ipotesi sensata, e cioe che
nonostante tutti i problemi che questi bambini incontrano, il fatto di essere inseriti nelle
scuole normali porta dei vantaggi. Sostengo che tutto sommato il merito non é tanto
degli adulti che stanno intorno a bambino a scuola, quanto dei coetanei, che fanno
vivere un climadi normalita con laloro presenza.

Abbiamo comunque questi dati; se a una certa eta il quoziente intellettuale € 50, pud
essere chei ragazzi italiani abbiano in media 60.

Quello che dico dovrebbe soprattutto stimolare ulteriori approfondimenti.

Parliamo ora delle traiettorie.
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Latabellaraccoglie molte ricerche, alcune fatte nel ’ 73, alcune nel ’ 79, dtre nell’’87; la
sintesi che ho fatto deve essere spiegata bene, ed & sicuramente utile per gli insegnanti,
per gli operatori e anche per i genitori.

Se ci riferiamo a quoziente intellettivo notiamo una cosa strana, e cioé che col passare
degli anni il quoziente intellettivo diminuisce. Una lettura disattenta potrebbe far
pensare che c'e una regressione, un blocco. Non € cosi; in redta per capire questa
tabella dobbiamo ragionare in questo modo: quando i bambini con sindrome di Down
hanno due-tre anni, il loro ritmo di sviluppo, nell’ambiente tipico nostro, & quello di
andare piu lentamente degli altri; € come se procedessero a 2/3 di velocitd, impiegando
un anno ad acquisire quello che gli altri bambini imparano in otto mesi. Se andiamo a
vedere a che etd camminano, a che eta dicono le prime parole, a che eta fanno il gioco
simbolico e cosi via, troviamo che riescono sempre un po’ piu tardi, e arrivano ad
esempio atre anni ad avere le prestazioni di un bambino trai 18 ei 24 mesi. Col passare
del tempo questo ritmo diventa un po’ piu lento, la velocita del ritmo di sviluppo
rallenta, pero I’ eta mentale continua a crescere. Se a tre anni fanno le cose tipiche del
bambino normodotato di due anni, a dieci anni sono andati avanti, fanno le cose che fa
un bambino di 4/5 anni. 1l concetto fondamentale, quindi, € che ¢'é un progresso in
termini di eta mentale.

Stiamo parlando della media; una delle cose che piu colpisce gli studiosi € che la
variabilitd, cioé la diversita, tra persone con sindrome di Down & maggiore rispetto a
guella che troviamo tra persone normali. In altre parole, € utile conoscere la sindrome,
ma € necessario soprattutto capire il bambino singolo. A quindici anni I’eta mentale
media € di 5-6 anni, in realta poi troviamo anche il bambino che ha grossi problemi;
possono subentrare tratti autistici o atre difficoltd, per cui I’eta mentale e le prestazioni
saranno quelle di un bambino di due-tre anni, ma troviamo anche il bambino che ha
un’ eta mental e superiore.

Questa € la descrizione delle caratteristiche attuali. In realta possiamo chiederci: quali
sono i margini di miglioramento, se interveniamo in modo adeguato?

A me pare che ci siano sufficienti ricerche per dire che con interventi non miracolistici,
ma attuabili dalle strutture che ci sono attualmente a disposizione, il potenziamento puo
essere anche del 25-30%. Questo vuol dire che un soggetto che in condizioni normali
avrebbe raggiunto I’ eta mentale dei 5 anni, puo arrivare anche a 6 anni e mezzo. E' un
salto importantissimo, perché a 6 anni e mezzo di eta mentale un bambino puo arrivare a
prestazioni scolastiche che sono fondamentali, tipo la lettura, la scrittura, saper fare i
conti, che se acquisite nel modo adeguato permettono anche un buon livello di vita
autonoma.

Le ultime ricerche che abbiamo fatto, non ancora pubblicate, hanno evidenziato un
fenomeno estremamente interessante, cioe quello che si pud chiamare il surplus rispetto
all’eta mentale. Lo spiego con i humeri, perché a volte i numeri, se ben utilizzati, sono
molto informativi. Prendete un bambino con sindrome di Down che in un test di
intelligenza dia delle prestazioni per cui il suo quoziente intellettivo — mettiamo che
abbia 10 anni —risulti quello di un bambino di 4 anni e mezzo. Che cosa puo imparare?
Verrebbe da dire: le cose che pud imparare un bambino di 4 anni e mezzo. Sembra un
ragionamento ovvio, ma non € vero; impara cose che nella nostra cultura sono superiori
rispetto all’ eta dei 4 anni e mezzo. Ad esempio, avere 4 anni e mezzo di eta mentale -
ormai e limpido - é sufficiente per imparare a leggere e a scrivere a livello dell’inizio
della scuola primaria.

Faccio un atro esempio. Abbiamo esaminato dieci bambini con sindrome di Down,
abbiamo visto quale era la loro eta mentale, e siamo andati a vedere le prestazioni
scolastiche. Fra quelli che avevano un’eta mentale frai 4 e i 5 anni, acuni sapevano
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leggere e scrivere, dtri no. Quelli che avevano un’eta mentale frai 5 ei 6 anni, avevano
prestazioni da 2° anno della scuola primaria. Ce n’erano alcuni che avevano un’eta
mentale di 6 anni e 7 mesi 0 6 anni e 3 mesi, che avevano prestazioni da 3° e 4° anno.
Questo vuol dire che se facciamo degli interventi che potenziano lo sviluppo
dell’intelligenza di questi bambini, le prestazioni effettive, a livello scolastico, possono
essere anche di due, tre anni superiori.

Sappiamo che rispetto ai bambini che andavano nelle scuole speciali, il livello
dell’intelligenza & andato dai 4 anni e mezzo ai 5 e mezzo; se facciamo degli interventi
di livello molto sofisticato e molto raffinato possiamo aumentare ulteriormente; con una
buona educazione scol astica possiamo andare ancora oltre.

Quali sono le prestazioni ideali per la maggioranza degli individui con sindrome di
Down? Sono quelle che si collocano fra il 2° e il 3° anno della scuola primaria Una
persona che impara le cose comprese in questo periodo della scuola primaria, ha delle
possibilita di autonomia molto elevate. Di solito il passaggio e veramente li. A volte mi
viene da dire che quello che si impara dopo e utilissimo, main un certo senso € “in piu”.
L’ aspetto fondamentale & dato dalle competenze tipiche del bambino di 7-8 anni.

L’intelligenza & importante, ma non é tutto. Vi faccio I’esempio di un ragazzo, Filippo.
In un test aveva 6 anni e 3 mesi, in un altro 6 anni e 7 mes di eta mentale; era a 4°
anno della scuola primaria, ed era tra i bambini Down ben dotati. Ha fatto la gara di
tabelline a scuola ed e arrivato 2° rispetto I’ intera classe.

Vi sto parlando di possibilita, perché effettivamente Filippo era stato educato bene, ed
erano state potenziate le sue capacita di memoria, per cui le sue potenzidita |’ avevano
portato a prestazioni non tipiche del 1° anno, ma del 4° anno della scuola primaria.

Parliamo ora della personalita. Purtroppo, quando ci sono dei problemi di intelligenza, il
rischio che ci siano problemi anche sul piano della personditd, di comportamenti
disadattivi e disturbi psicopatologici & piu alto. Dobbiamo pero stare attenti: dire cheil
rischio € piu elevato non significa che tutti i soggetti avranno comportamenti
psicopatologici. Ancora una voltai numeri ci aiutano. Per esempio, se noi diciamo che
c'e il triplo di rischio, nelle persone con sindrome di Down, di avere disturbi
psicopatologici, questo ci spaventa; perd se diciamo che I'incidenza del rischio & del
12%, sappiamo che nell’88% dei casi questo rischio non c’e.

Bisogna comunque fare attenzione; ¢’ € un’ eta particolare in cui € necessario seguire con
cura questi ragazzi, cioetrai 18 ei 20 anni e piuin generaletrai 18 ei 30, nel momento
in cui escono dalla scuola e vengono proiettati nella vita. Bisogna fare attenzione che
non ci siano momenti di depressione, momenti in cui i chiudono.

C’e questo momento di preoccupazione, ma rispetto alla categoria generale delle
persone con ritardo mentale, i ragazzi con sindrome di Down hanno un rischio
psicopatologico decisamente inferiore. Poi € vero che bisogna seguirli anche quando
hanno 40-50 anni, nel senso che in questa fase si apre un altro problema: se non ci sono
i genitori, devono esserci altre persone, e uno dei problemi fondamentali della societa
attuale e fare in modo che sano seguiti anche a quell’eta, perché c¢’e un rischio
maggiore di Alzheimer. Questo non significa che tutti dovranno avere questa patol ogia;
le ricerche ultime ci dicono che spesso ci sono le concomitanti neurofisiologiche, cioe i
dati alivello cerebrale, senza che si manifestino immediatamente i sintomi.

Chiuderei queste mie prime riflessioni facendovi notare che non ho voluto nascondere le
Cose; in questo sito troverete statistiche, dati che diranno esattamente le cose come sono.
Rispetto al passato, vediamo che sono stati fatti progressi notevoli in termini di
aspettative di vita, di sviluppo dell’intelligenza, di potenzialita da sviluppare attraverso i
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trattamenti; questa é la strada che noi dobbiamo percorrere, cioé non tanto fare il
confronto con i bambini normodotati, ma fare il confronto con quello che era possibile

ieri e quello che ci auguriamo sia possibile domani... rimboccandoci le maniche e
cercando di fare le cose insieme.
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La sindrome di Down: dalla genetica al progetto di vita

Paolo Stagi , Direttore U.O. Neuropsichiatria Infantile Dipartimento Salute Mentale
AziendaUSL di Ravenna

Sono di ritorno dal Congresso della American Academy di neuropsichiatria infantile di
tutto il Nordamerica; cinquemila neuropsichiatri, tutti hanno presentato un sacco di
belle cose, ma noi siamo gli unici al mondo ad avere I’ integrazione scol astica completa.
Mi fa piacere sentire che questo porta i suoi frutti, proprio nel confronto con i paes
anglosassoni, che spesso ci fanno sentire “di seconda categoria’. Vi garantisco che non
€ Cosl.

Oggi vedremo insieme acune diapositive.

Innanzitutto, che cosa € una sindrome? Detto tecnicamente, € un insieme di segni e
sintomi ricorrenti. Ogni volta che nasce un bambino comincia irrefrenabile il gioco:
somigliadi pit a papa, somigliadi piu alla mamma? | bambini con sindrome di Down
non somigliano né alla mamma né a papa, e nemmeno ai fratelli, ma s somigliano
guas tutti fra loro, e questa fu I’ osservazione-base che portd L. Down a descrivere la
sindrome. C'e dunque un meccanismo biologico che fa si che questi bambini s
somiglino tutti fraloro.

Vedete qui elencati tutti i nostri cromosomi; sono a coppie, ma nella sindrome di Down
di cromosomi 21 ce ne sono tre. Questo € stato un altro passaggio fondamentale nella
storia dellamedicina, perché ha stabilito un ponte trail genotipo e il fenotipo.

L. Down, un medico inglese, descrisse per primo la sindrome, nel 1866. Come mai cosi
tardi? Non doveva essere tanto difficile notarla prima. Come ha detto prima il prof.
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Vianello, probabilmente la sopravvivenza, al’epoca, era molto bassa, per cui non
c’erano molti bambini affetti dalla sindrome. L. Down li defini “rappresentanti
immaturi della grande razza mongola”; dacui il termine che tutti conosciamo, che pero
ha assunto una connotazione dispregiativa, diventando |’ esempio classico dello stigma.
Altri medici notarono che spesso i bambini Down erano gli ultimi di una fratria
numerosa, e quindi la sindrome fu correlata all’ eta materna; infine Lejeune, a Parigi,
determino nel 1959 la presenza di questi 47 cromosomi, quindi una situazione di
aneuploidia.

In seguito si scopri che per determinare la sindrome non era necessario avere il terzo
cromosoma soprannumerario; ci potevano essere altre situazioni, che vedremo in

seguito.

Come al solito, gli artisti hanno precorso i tempi.

Alcuni hanno ipotizzato che il bambino raffigurato in questa nativitd del Mantegha
possa essere Down. Secondo me non € cosi.
Anchein questo anonimo fiammingo, sembra rappresentato un bambino Down.
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Questa e un’'dtra situazione molto diffusa all’epoca: il cretinismo, altro termine
divenuto famoso a motivo dello stigma, ma che in redta tecnicamente vuol dire
endemia strumo-cretinica, cioé Situazione in cui, per il basso contenuto di iodio
nell’acqua, i bambini non sono in grado di produrre sufficienti livelli di ormoni tiroidel,
quindi non possono crescere regolarmente, ma soprattutto non possono sviluppare le
funzioni cerebrali superiori.

Infine questa statuetta di terracotta - 500 d.C., Messico, civilta tolteca — sembra senza
alcun dubbio laraffigurazione di un bambino Down.
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Incidenza della sindrome: attualmente, nasce circa un neonato Down ogni 700 nati. E
noto che I'incidenza aumenta con |’eta materna, perod la maggior parte dei bambini
nasce da donne che hanno meno di trentacinque anni, per il semplice motivo che la
maggior parte delle gravidanze avviene primadei trentacinque anni.

Epidemiologia

Questa € la curva cheillustral’aumento del rischio con I’ etd; sapete bene che, a partire
dai trentacingue anni, il servizio sanitario nazionale propone I’ amniocentesi.

In Italia nascono ogni anno circa 700 bambini Down, forse 850-900 se non ci fosse la
I.V.G. (Interruzione Volontaria Gravidanza). Vivono in Italia un po’ meno di 50.000
persone con sindrome di Down, e la sopravvivenza e nettamente migliorata, grazie alla
cardiochirurgia, agli antibiotici e per una serie di altri fattori.

Questa e la popolazione nell’ ultimo decennio nella provincia di Ravenna, con 77
persone Down, e un rapporto maschi-femmine che & decisamente shilanciato a favore
dei maschi; non se ne conosce il motivo, mentre si sacheil ritardo mentale & certamente
di gran lunga piu comune nei maschi a causa delle numerose forme di ritardo mentale
legate al cromosoma X, di cui i maschi hanno, a differenza delle femmine, un’unica
copia

Nel 95% dei casi la sindrome di Down € dovuta aunatrisomia libera, quindi a un intero
terzo cromosoma 21 soprannumerario, che solitamente e di origine materna.
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Le cellule sono i mattoni che costruiscono il nostro organismo. Dentro ogni cellulac'é
un nucleo; dentro al nucleo ci sono queste matassine che portano un filamento
lunghissmo, circa un metro e ottanta, con le informazioni che recano le nostre
caratteristiche; eil DNA, il codice dellavita
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Mi piace questa diapositiva dove ogni tessera del mosaico, che rappresentail DNA éin
realta un volto; infatti il DNA e all’origine della enorme variabilita interindividuale
propria della specie umana.

O

| cromosomi |i possiamo rappresentare ordinatamente nel cariogramma, e qui vedete il
terzo cromosoma 21.

Come mai s origina un terzo cromosoma 217 Le nostre cellule hanno tutti i cromosomi
acoppia, per cui quando una celluladella pelle si divide (mitosi), daraorigine acellule
che hanno ciascuna 22 coppie di cromosomi piu una coppia di cromosomi X o due
cromosomi X e Y a seconda che siano femmine o maschi. Se cosi fosse anche per le
cellule riproduttive, nell’arco di qualche generazione avremmo una quantita di
cromosomi che la cellula non potrebbe piu  contenere; esiste allora un diverso
meccanismo che s chiama meios, per riportare ogni volta a numero giusto i
cromosomi. Se in questo meccanismo s produce una anomalia nella separazione dei
cromosomi pud accadere che un gamete sia privo del cromosoma 21, mentre |’ altro ne
contiene due; cio avviene, nella stragrande maggioranza dei casi, nelle meiosi materne.
Ci sono anche altre possibilita: il mosaicismo, ad esempio, responsabile di meno del 5%
dei casi di sndrome di Down; avviene quando non tutte le cellule sono trisomiche, ma
solo acune linee celulari. Non occorre avere tutto il terzo cromosoma
soprannumerario; esiste una regione critica che e sufficiente, nel caso siatripla, a dare
lasindrome, ed e interessante capire quali sono i geni iscritti in quel tratto di genoma.
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Questo & un mosaicismo; succede che delle linee cellulari mutanti siano riconoscibili, a
volte per degli “arabeschi” particolari che s formano sulla pelle, le linee di Blashko.

A che cosa serve la diagnosi prenatale? Lo scopo della diagnos prenatale € quello di
offrire ai genitori e a medico le migliori informazioni possibili sui rischi di dare ala
[uce un bambino affetto un’ anomalia congenita o da mal attia genetica.

Tra le tecniche meno invasive ci sono la transducenza nucale, I’ ecogréfia, il tri-test el
bi-test.
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Questa plica del collo del feto, cotenente liquido, di aspetto tralucente in ecografia, s
chiama appunto translucenza nucale; a seconda del suo spessore s puo dire
statisticamente, non con assol uta certezza, che forse e presente la sindrome di Down.
Con I’ ecografia posso sospettare che il bambino sia Down;

posso vedere la colonna vertebrale, la mano, il volto, I’encefalo, il profilo del viso. Ora
disponiamo anche dell’ ecografia tridimensionale; si vede il bambino quasi faccia a
faccia. Per0, anche in questo caso, non ho la certezza di essere in presenza della
sindrome di Down; ho il sospetto, a volte un forte sospetto, ma non posso giungere ad
una diagnosi certa oppure, se ci arrivo, la gravidanza e talmente avanti che non € piu
proponibile nessun tipo di intervento.

Non parlo del bi-test e del tri-test, perché mi sembra che qui I’ approssmazione sia
ancora maggiore, e ha portato a tantissme interruzioni di gravidanza di bambini
normali.

L’amniocentesi ci da una diagnosi di certezza. La d pud fare intorno ala
quindicesima/sedicesima settimana di gravidanza; il rischio abortivo & basso, le cellule
che si trovano nel liquido amniotico si possono coltivare per vedere se i cromosomi 21
sono due o sono tre. In piu, si possono vedere tutta una serie di altre patologie
cromosomiche, certamente piu rare. La sindrome di Down € la causa piu comune di
ritardo mentale di natura genetica, ma ce ne sono molte altre. Alcune s possono vedere
con questo tipo di analisi, moltissime atre no. Conosciamo circa 3500 patologie
genetiche che possono dare ritardo mentale, e solo poche sono visibili con questo tipo di
analisi. Molte altre, se non le andiamo a cercare una per una sulla base di un sospetto
posto in base alla familiarita, non sono riconoscibili con I’ amniocentesi.

La diagnosi neonatale: quando il bambino nasce abbiamo una serie di strumenti,
assieme ovviamente all’ esperienza clinica, per individuare le diverse patologie. Ci sono
eventualmente dei software che aiutano ad orientarci tra oltre 3500 sindromi.

Nel caso di bambini Down, cosa vediamo alla nascita? Spesso trai primi problemi c’'e
la cardiopatia presente nel 30-40% dei casi.
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Il viso: faccino rotondo, occhi a mandorla, (s parla di rima palpebrale “mongolia’ un
po’ a“v”), naso a patatina, la lingua un po’ grossa; poi, crescendo, tutta una serie di
altri problemi, che possono essere odontoiatrici, visivi ecc.

Il problema visivo € molto comune e va affrontato precocemente per correggerlo in
tempo.

PREFERENTIAL LOOKING

TELLER ACUITY CARDS

Qui s vede come s pud valutare la funzione visiva di un neonato. Se un bimbo é
piccolissimo chiaramente non puo collaborare. Allora, o s fanno i potenziali evocati
visivi, oppure s utilizzano dei sistemi pit semplici, come le acuity cards.

Ci sono poi i test per |o strabismo.

La stessa cosa vale per la funzione uditiva. La “sordita di conduzione” c'é in quasi il
90% dei bambini Down. “Conduzione” vuol dire che il “microfono” dell’ orecchio, la
coclea €& perfettamente funzionante, ma il suo funzionamento € ostacolato dalla
presenza di catarro o di altri materiali; questa € una condizione reversibile, basta fare gli
aerosol, o magari portare i bambini al mare.

Come s valuta? Sapete che a Ravenna, come in molte citta, ormai da un paio d’anni ¢'é
uno screening che viene fatto a tutti i neonati, mediante le “otoemissioni”; dunque la
diagnosi di sorditalasi fail giorno stesso della nascita.

Un atro problema, nei bambini Down, € a collo, tra la prima e la seconda vertebra
cervicae: questa “cerniera atlanto-occipitale’ € un po’ debole, i legamenti soprattutto
sono deboli. Cid puo costituire un problema in caso di traumi, e se un bambino Down
fa attivita sportiva, € opportuno che faccialaradiografia del collo.

La mano dei bambini Down e caratteristica: un singolo solco pamare, falangi
intermedie corte (brachimesofalangia).
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Possono esserci problemi  ortopedici come piede piatto, scheletrici, del sistema
endocrino. L’ipotiroidismo € un altro problema che va prevenuto, per evitare che le
condizioni peggiorino. Ci puo essere la celiachia. La leucemia e un problema molto piu
comune nei bambini Down che negli altri bambini; per fortuna € quasi sempre
aggredibile con successo.

Ci sono i problemi del sistema nervoso centrale; la radice comune € questa: i neuroni

hanno un modo di connettersi tra di loro un po©diverso da quello che avviene
normamente, cioe alivello dei dendriti.
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Il peso dell’ encefalo nel bambino Down & minore rispetto a quello degli atri soggetti, e
noi a volte vediamo, con la risonanza magnetica, dei quadri malformativi come
nell’immagine successiva dove il cervello, invece di essere corrugato, € liscio, perché
gli strati della corteccia cerebrale invece di essere sei sono, ad esempio, tre.

L’ epilessia puo essere un altro problema; e presente in una percentuale dall’ 1al 10% dei
bambini Down. Ci possono essere calcificazioni cerebrali.

In un articolo (che ho scritto insieme al mio ex primario), viene spiegato come mai i
bambini Down abbiano a volte delle manifestazioni di gioia particolari, molto
caratteristiche. Quando noi prendiamo un oggetto contraiamo il deltoide, il bicipite, poi
gli estensori. Il bambino Down fa tutto insieme, per cui, speciamente quando e felice,
vediamo delle posture specie degli arti superiori, che sono particolari, che colpiscono
per laloro caratteristica.
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Ancora qualche parola su quale € il percorso che dovremmo seguire come
neuropsichiatri e come équipe di neuropsichiatria infantile: la neuropsichiatria infantile
infatti non e fatta solo da medici ma anche da psicologi, terapisti del linguaggio,
fisioterapisti, psicomotricisti, educatori.

Nella prossima immagine vediamo il “diagramma di flusso” che spiega il percorso,
come dovrebbe essere, nel nostro servizio. Mostra quali sono i compiti dei singoli
operatori.

|1) ["ACCOGLIENZAVALUTAZIONE/DIAGNOSI" | M1.1 - SINDROME DI DOWN

77777777777777777777777777777777777 INVIANTE:FAMIGLIA/TUTORE
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APPUNTAMENTO/I

o _ﬁ

VALUTAZIONE [
DIAGNOSTICA [
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DIAGNOSTICA
RELAZIONE RELAZIONE NPI/PSI II
""" TRIMESTRALE |~ == === ==

*SUPPORTO ALLA FAMIGLIA (NPI/PSI)
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SINPS
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* Legge 104/92
« Invalidita

PRESA IN CARICO
(M2)

Per esempio il medico dovrebbe fare |I’anamnesi, I’ esame obiettivo, dovrebbe valutare i
parametri di crescita con tabelle speciali, perché i bambini Down crescono secondo
delle tabelle proprie. | bambini dovrebbero essere sottoposti, poi, a uno screening che
considera una serie di problemi di cui prima abbiamo parlato: I’ ecocardiogramma, la
valutazione audiometrica, quella oculistica, la tiroide, i problemi dei denti, la celiachia,
le radiografie del tronco, I’ ecografia dell’ addome, fino ai problemi dell’ adolescenza e ai
programmi vaccinali.

Della valutazione cognitiva ha gia parlato ampiamente il prof. Vianello.

Sul sito della National Clearinghouse Guidelines (www.guideline.gov) trovate tutte le
linee-guida che possono riguardare la sindrome di Down.

Ancora due cose sulla neuropsicologia.
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Ormai avete imparato ariconoscere questi visi.

Anche questi si assomigliano tutti fraloro, ma sono un’altra cosa

| primi sono rotondetti, questi altri allungati, con le orecchie un po’ in fuori. Questa é la
sindrome dell’ X fragile, la seconda causa di ritardo mentale di natura cromosomopatica

Questa € la sindrome di Williams; tutti hanno le guancine un po’ paffute e s
assomigliano traloro.

La causa della sindrome di Down, come abbiamo gia detto, & la trisomia 21; nella
sindrome dell’ X fragile c’@ una mutazione sul cromosoma X, nella sindrome di
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Williams sul cromosoma 7. Cosi come si assomigliano tra loro per le caratteristiche
fisiche — il fenotipo — anche il profilo neuropsicologico dei bambini che hanno una di
gueste sindromi s assomiglia, € per un neuropsicologo dovrebbe essere altrettanto
riconoscibile quanto 1o sono i loro volti.

Se s utilizzano particolari test, S possono vedere non solo le capacita attuali del
bambini, ma anche quelle emergenti. Si possono usare anche disegni. Tutti questi dati
vengono poi codificati in un sistema diagnostico (ICD10), e vengono trasmess alla
scuolanell’ambito degli accordi di programma.

C'éil problema della fisioterapia; i bambini Down, se non hanno una lesione cerebrale
da altro motivo, camminano tutti, camminano a due anni € mezzo — tre anni.

Allora, salvo qualche indicazione data correttamente, non c’'e bisogno di tutta la
fisioterapia che veniva prescritta in passato. Forse € meglio insistere su programmi di
comunicazione, sul linguaggio, sulle abilita cognitive.
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Filmato dall’lstituto Professionale Statale Servizi Alberghieri e Ristorazione
(IPSSAR) di Cervia: “Immagini di integrazione”

Bettina Bezzi Docente IPSSAR

Il filmato che abbiamo scelto di presentare € stato realizzato all’interno dell’Istituto
Alberghiero di Cervia, grazie ad una idea che nasce da una insegnante, la dr.ssa
Alessandra Piovani, in collaborazione con il Centro Risorse Cervese, il Centro di
Documentazione di Ravenna, e anche grazie alla collaborazione del prof. Canevaro,
dell’ Universita di Bologna

In questo filmato vediamo tre dei nostri studenti con sindrome di Down mentre
partecipano alle attivita all’interno dei laboratori dell’istituto alberghiero. Li vedremo
mentre si preparano, fin dalla mattina; indossano le divise per avvicinarsi a loro
laboratori, per poi lavorare effettivamente, insieme a tutti i loro compagni e ai docenti
delleloro class.

Il laboratorio, secondo me, € un luogo in cui forse I'integrazione € possibile in maniera
piu consistente, perché i ragazzi hanno modo di conoscersi, di collaborare e di imparare
gualcosa di diverso —le mansioni pratiche - e affinare le conoscenze acquisite durante le
lezioni teoriche nella classe.

| ragazzi che vedrete protagonisti sono tre. Il filmato & stato realizzato due anni fa,
guando erano in classi prime, mentre attualmente sono tutti in classe terza; due hanno
scelto I'indirizzo di ricevimento, quindi I'indirizzo turistico, e uno ha deciso di
proseguire per I'indirizzo di sala-bar.

Come avete visto, oggi qui ci sono quattro ragazze della scuola alberghiera che sono
state coinvolte per |’accoglienza ai partecipanti il seminario. Questa € una cosa che
succede spesso nella nostra scuola: s da la possibilita ai ragazzi di imparare delle
mansioni che potranno svolgere anche al’ esterno della scuola.

La nostra scuola é cosi suddivisa: ¢’é un biennio comune a tutti coloro che s iscrivono
per la prima volta e, solamente alla fine della seconda classe, s sceglie I'indirizzo. Ci
sono tre possibilith: abbiamo I'indirizzo turistico, quello di sala-bar, quello di
ristorazione vera e propria. Dopo la classe terza si pud ottenere una qualifica, quindi i
ragazzi possono decidere di fermarsi nel loro percorso scolastico o proseguire fino alla
quinta, ottenendo il diplomadi stato.

La Scuola Alberghieradi Cervia accoglie un bacino di utenza molto ampio. Attualmente
abbiamo circa ottocento iscritti, con 46 ragazzi in situazione di disabilita per i quali
organizzare un progetto educativo individualizzato. Ci sono all’interno della scuola
circa cento insegnanti e venti insegnanti di sostegno.

Penso che questo vi possa dare unaidea della vastita della nostra scuola.

Cervia € un punto geografico abbastanza strategico, in quanto da la possibilita ad una
utenza molto ampia di raggiungere la scuola. Tanti ragazzi provengono da Cervia e da
Ravenna, matanti altri dalle provincie di Forli-Cesena e Rimini. Molte volte arrivano in
guesta scuola ragazzi in situazioni di disagio; spesso ci troviamo di fronte a delle class
molto difficili da gestire, per la presenza di un disagio dovuto a situazioni economiche,
sociali o familiari e, chiaramente, questo comporta piu difficolta rispetto ai progetti di
integrazione di ragazzi con deficit. Nonostante questo, la scuola fa il possibile per
facilitare I’integrazione, e penso che piu di tante parole possa essere interessante vedere
direttamente il filmato.
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Pinocchio eil bambino vero

Tiziana Grilli - mamma

Volevo porgere i miel saluti a voi che siete qui, ed un ringraziamento particolare ad
Anna e Franca per questa occasione di incontro.

lo — sono molto sincera - non sapevo bene cosa dire oggi. Ho fatto una carrellata nella
mia mente e dentro il mio cuore di cose da dire, che avrebbero potuto essere piti 0 meno
giuste, e sono andata molto indietro con la memoria, a tutte le emozioni, a tutte le
esperienze che ho vissuto.

Per motivi tecnici non posso proiettare le diapositive che avevo portato con me; erano le
fotografie di Elia, mio figlio. Elia @€ un bambino con sindrome di Down. Ha dieci anni e
mezzo. S trattava di quattro fotografie a cui mi sarei agganciata, perché erano momenti
particolari della sua e della nostra vita con lui.

Parlerd allora collegandomi alle cose che ho sentito qui oggi, che ho trovato molto
belle, soprattutto in riferimento all’integrazione scolastica e ala meravigliosa legge che
noi abbiamo, purtroppo non bene applicata; 10 dico senza polemica, ma € una cosa
molto vera. Anch’io sono a conoscenza del fatto che gli altri paesi non hanno una legge
come lanostra.

Noi veniamo da Bologna, abitiamo a Ravenna da tre anni. Elia & in piena eta scolare;
frequenta la 4" classe della scuola primaria, perché é stato trattenuto un anno in piu alla
scuola materna, su consiglio della neuropsichiatra e delle insegnanti di allora.

Elia é stato scolarizzato molto presto; ad un anno di eta ho fatto I'inserimento al nido,
sapendo che i nostri nidi erano e sono a tutt’oggi i migliori d'ltalia; non dico niente di
personale, € una cosa riconosciuta. Mi fu consigliato il nido proprio per la ricchezza
degli stimoli, per la diversificazione di questi nell’arco della giornata e perché
incontrasse da subito atri bambini. Elia & un secondogenito, € cresciuto insieme a sua
sorella, che ha solo 24 mesi piu di lui.

Non ci siamo mai pentiti della scelta fatta; Elia & stato molto aiutato dalle istituzioni,
perché ha avuto una educatrice che, fortunatamente, e rimasta la stessa per tutto il
periodo del nido e della scuola dell’infanzia. Ricordo che era ed & una persona molto
bella, molto preparata, ed é stato molto significativo averla, sia per il bambino sia per
noi come famiglia

Alla scuola dell’infanzia abbiamo deciso di fare un anno in piu, un anno che é stato
preparatorio ala scuola primaria, con un progetto di pre-logica e di pre-linguistica, un
anno che, apparentemente, poteva costare un po’ al bambino; in realta non é stato cosi,
perché s trattava di classi aperte, con bambini di diverse etd, quindi Elia non rimaneva
da solo e non perdevactutti i suoi amici @ momento di iniziare la scuola primaria.
Decidemmo di inserire Elia in prima elementare a Ravenna. Tenendo conto delle
esigenze un po’ particolari di questo bambino, decidemmo di spostare tutta la famiglia
da Bologna a Ravenna nell’anno in cui avrebbe frequentato la prima elementare. Questo
ci fu consigliato perché il trauma del cambiamento sarebbe stato minore, perché iniziava
la scuola con altri bambini e non perdeva il contatto a meta anno, o a meta del ciclo
scolastico, e quindi, anche se molto dolorosamente, con grandissima fatica, abbiamo -
uso un termine un po’ forte - “sacrificato” la serenita e lo svolgimento scolastico di
Sara, che e la primogenita, perché ritenevamo che in quel momento la fragilita e le
problematiche di Elia richiedessero questo nostro intervento a suo favore.

A Ravenna abbiamo preso contatto con la scuola elementare che attualmente il bambino
frequenta; Elia fu inserito in una classe di quattordici bambini, una condizione - direi -
ottimale. Abbiamo ottenuto, con la grande partecipazione del dirigente scolastico e di
tutte le persone che si sono adoperate per questo, un sostegno “totale”; intendo dire che
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abbiamo avuto un numero di ore dell’insegnante di sostegno e di una educatrice che ha
consentito la copertura completa dell’ orario scolastico del bambino. Questo é stato
possibile per I'impegno di tutti, compreso quello della famiglia; Elia e celiaco, per cui
ha richiesto una “protezione” anche in alcuni momenti di natura meno didattica. Questo
ci harasserenato, perlomeno all’inizio, perché ci sembrava una condizione molto buona
per avwviare un progetto, sennonché ci siamo scontrati con la reata del problema
scolastico: sette-otto sostituzioni in due mesi dell’insegnante di sostegno, il
cambiamento, ogni anno, di questa figura, ma la fortuna, anche, di avere sempre la
stessa educatrice. Questo, in qualche modo, ha contenuto la grande ansia di noi genitori
e il grave disagio di cambiare continuamente relazione e modalita di rapporto con
I"insegnante di sostegno, disagio che, presumo, é stato di tuttala classe.

Abbiamo avuto dei momenti molto difficili, li abbiamo tutt’ora e li stiamo superando.
Ci sono dei momenti in cui ci sentiamo piu aiutati, pit capiti, @ momenti in cui questo,
francamente, non avviene.

Non posso e non voglio fare la cronaca dei tanti momenti o delle situazioni vissute in
famiglia, col nostro bambino, perché sarebbe un discorso troppo lungo e poi,
certamente, ciascuno ha il proprio vissuto. Mi sono fortemente allacciata a tema
dell’integrazione scolastica perché la socializzazione e I'incontro col mondo fuori dal
nucleo familiare e veicolato principamente dall’ambiente scolastico, e questo e
fondamentale.

Per scelta mia e di mio marito Sara ha frequentato una scuola a tempo pieno. Su
consiglio della neuropsichiatra anche Elia € stato avviato ad una scuola a tempo pieno,
con |’ attenzione che questo per ui fosse possibile e non particolarmente difficile.
Abbiamo cercato di inserire il bambino in una scuola di musica. E stata un’ esperienza
molto bella; le lezioni si svolgono nelle ore pomeridiane, nelle aule della scuola, quelle
che a mattino vengono usate per le lezioni. Abbiamo anche cercato di far praticare ad
Elia uno sport, quello che secondo noi poteva attirarlo e “animarlo” di piu, per cui Elia
frequenta dei cors di nuoto.

Questo é quanto abbiamo fatto come famiglia; credo che siano esperienze proponibili a
un bambino di dieci anni, in una cittd come Ravenna, e in una regione che io trovo
molto sensibile alle problematiche del deficit e dell’ handicap.

Al tempo stesso, penso e voglio credere che s possa fare qualcosa di piu e qualcosa di
meglio da parte di tutti, da parte anche delle famiglie, che sicuramente possono e
debbono partecipare al percorso educativo e scolastico.

Dopo di me ci sara I’intervento di una mamma che ha una ragazza, che s avvia quindi
ad entrare nel mondo, ad “uscire” dal mondo protettivo dellafamiglia

Ho voluto parlare della scuola, anche se brevemente, perché credo sia un momento
molto importante per questi bambini, e credo sia indispensabile e fondamentale che la
frequentino al meglio delle loro possibilita. E un momento in cui il bambino incontra i
coetanei, in una situazione sufficientemente alla pari. Dove non é ala pari, perché non
puo esserlo, e ne siamo tutti coscienti, ci dovrebbe essere un progetto personalizzato e
un adulto che in qualche modo veicola, accompagna e protegge, dove & necessario,
questa difficoltd e questa differenza; € un momento che potrebbe essere vissuto con
maggior serenita dalle famiglie e dai bambini stessi, se s facesse un po’ piu di
attenzione ad alcune esigenze, ad esempio rispetto alla continuita didattica, prevista
dalla legge ma spesso disattesa. Noi possiamo richiedere la continuita e la costanza
dell’elemento educativo ai nostri enti locali, attraverso gli educatori; spesso in guesto
veniamo ascoltati, i0 1o sono stata, e sono molto riconoscente per questo.

Riguardo alla mia esperienza emotiva, non ero pronta a parlare di questo di fronte a
tante persone. Posso dire che la nascita di Elia ha cambiato |a nostra vita, nel senso di
un profondo arricchimento; passato il dolore, abbiamo capito quanto questo fosse vero,
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guanto fosse reale. Per il biglietto di battesimo di Elia, io € mio marito abbiamo cercato
gual cosa che rappresentasse quello che noi sentivamo in quel momento.
Velo leggo, étratto dalle “ Confessioni di Sant’ Agostino” :

Beata quella creatura
che pur essendo di un’altra condizione
non ne conobbe altra che questa,
guando
per opera del tuo dono,
che sta sopra ogni cosa mutabile,
appena fatta
fu innalzata senza intervallo di tempo
a quella vocazione che é espressa nelle parole:
sialaluce, elaluce fu fatta.

Ovviamente non si parlava di bambini; Sant’ Agostino parlava di un angelo, i nostri
sono bambini e noi ci preoccupiamo che diventino degli uomini.

Ho trovato di grande bellezzala frase riportata nel pieghevole che informadel convegno
di oggi: Per crescere un bambino & necessario un intero villaggio.

lo spero che un domani il villaggio, che siamo comungue noi, Sia pronto aricevere
questi uomini.
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Quas adulta: unastrada in salita

Roberta Grassi - mamma

Buonasera atutti, e grazie di essere venuti.

Mia figlia s chiama Magda e ha diciassette anni. Tutti i problemi affrontati dalla
mamma che mi ha preceduto in gualche modo per noi sono gia stati superati.

Quando Magda € nata, la sindrome di Down é stato il problema meno rilevante, perché
il destino, capricciosamente, ci ha proposto non solo la sindrome di Down, ma anche
una gravissma cardiopatia e una nascita prematura — la bambina pesava solo 1
chilogrammo.-; abbiamo quindi avuto bisogno, soprattutto io come madre, e anche
come donna, di fare le cose una alla volta. Ho scelto proprio, nellamia testa - perché mi
sentivo travolta da tutto questo — di affrontare prima la cardiopatia, poi gli altri
problemi, di mettere insieme il puzzle un tassello alla volta. In questo siamo stati molto
aiutati dal carattere che ha Magda. Lei non assomiglia né a me né a mio marito; ha un
carattere molto piu solare, € una ragazzina in technicolor, per cui questo suo grande
amore per la vita mi ha dato sempre molta forza, mi ha sempre aiutato moltissimo ad
andare avanti, a superare tutti gli ostacoli.

Con la scuola siamo stati molto fortunati. | nostri incontri con la scuola sono stati
positivi, nelle figure professionali che abbiamo incontrato, nell’ essere ascoltati rispetto
ale nostrerichieste.

Noi viviamo a Cervia, quindi viviamo in provincia Da punto di vista della
socializzazione e dell’ autonomia, fino a qualche anno fa le cose erano molto semplici,
perché gli spazi sono circoscritti, tutti si conoscono da sempre; mandare Magda nel
negozio sottocasa o dietro I’angolo ci lasciava tranquilli, perché s muoveva in una
situazione protetta; forse in una citta piu grande non avremmo affrontato la cosa cosi
serenamente.

Le difficolta per me prioritarie in questo momento riguardano il fatto che Magda cresce.
Ho voluto scegliere come titolo del mio intervento Quasi adulta. E una frase che lei
dice sempre, perché I'anno prossmo compirda diciotto anni, quindi diventa
maggiorenne, quindi - come dice lei — pud prendere la patente, pud guidare il motorino,
puo votare. Credo che tutti quanti possiate capire quanto puo essere doloroso sapere che
queste cose sono possibili sulla carta ma non sono cosi praticabili dal punto di vista
operativo.

Perché ndl titolo del mio intervento ho aggiunto Una strada in salita? E una strada in
sdlita per noi come famiglia, insieme a Magda, perché crescere vuol dire anche
consapevolezza. Fino a qualche anno fa, fino a che Magda era alle medie, la forbice fra
lei ei coetanei era molto stretta, e quindi era molto semplice, per lei, interagire con gli
altri e, soprattutto, per gli altri interagire con lei. Man mano che s cresce i bisogni
cambiano, e questo |0 posso capire, anche se e chiaro che per noi come famiglia puo
essere molto doloroso vedere che per Magda, da quando ha cominciato ad andare alle
superiori, € molto facile - perché € una ragazzina molto positiva, che s pone molto
allegramente, molto serenamente - avere tanti compagni ma non avere amici. Magda ha
un grande bisogno di interagire con i coetanei e fare tutte le cose che i ragazzi di
diciassette anni fanno, senza la necessita di avere sempre vicino, incombente, la figura
di un adulto. Quando i nostri figli sono piccoli si tende ad iperproteggerli, ma poi, man
mano che laloro consapevolezza cresce, cominciano a chiedersi: perché non posso fare
questo da solo? Perche non posso fare come gli altri?

Volevo dire ancora due cose riflettendo sulla solitudine. Innanzitutto la solitudine di mia
figlia, che & sicuramente riempita dalla scuola e dalla danza classica e moderna, (che
pratica fin da quando era molto piccola e che e un’autentica passione); c'e perd una
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solitudine che rimane, il sabato, la domenica pomeriggio, quando é sola con la sua
famiglia

Secondo me bisognerebbe cominciare a pensare alla creazione di momenti di
aggregazione, e non solo per i nostri ragazzi. lo lavoro con gli adolescenti, e mi accorgo
che c’é una grandissima necessita, per tutti, di spazi di aggregazione, spazi in cui sono
presenti operatori giovani, spazi in cui ci possano essere attivita di ascolto dellamusica,
di uso del computer, di riflessione sul cinema, di visite guidate a teatro.

C'e bisogno di qualcosa che faccia stare insieme gli adolescenti, in una maniera
costruttiva e riflessiva; a maggior ragione ce n’ € bisogno per i nostri ragazzi, che stanno
uscendo dal mondo dell’infanzia e si stanno avviando verso un percorso adulto che li
portera poi nel mondo del lavoro.

Come dicevo al’inizio, io mi sento portata ad affrontare i problemi uno alla volta; se
comincio a pensare che fra due anni mia figlia, che ora frequenta la terza superiore,
finira lascuola e quindi dovra entrare nel mondo del lavoro, mi vienel’ansia.

Cerco di fare una politica di piccoli passi per potere interagire con lei nella maniera piu
tranquilla possibile.

L’ ultima cosa che voglio dire e che ho parlato della solitudine dei nostri ragazzi, ma
vorrei fare un invito a riflettere anche sulla solitudine di noi genitori. | nostri ragazzi
hanno, fin da piccoli, I'insegnante di sostegno, I’ educatore ecc..., noi genitori no. lo
vorrel tanto, in certi momenti, avere “I’'insegnante di sostegno” che mi dicesse come
devo fare, perché é da quando Magda € nata che mi chiedo se so sbagliando, se sto
facendo bene, cosa potrel fare di piu.

Con questo ho concluso, vorrei pero lasciare la parola a mia figlia Magda, che vuole
leggervi una poesia da lei scrittain 4" elementare. E una poesia che a me piace molto,
non solo perché sono sua madre, ma perché mi sembra una riflessione molto profonda,
soprattutto rispetto ale guerre che stiamo vivendo, guerre anche dentro di noi. Grazie.

La Pace

Dalla gabbietta chiusa
la pace vol0 via
emangio le guerre
come un uccello rapace.
Dormi silenziosa
nei cuori degli uomini
e coloro tutto il mondo.

Magda Greggio
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Renzo Viane€llo

Mi pare che abbia un pregio questo nostro incontro, ed é che i soliti relatori sono
riusciti a dare spazio ad altre voci, e questo mi sembra estremamente importante; cosi
era stata pensata la cosa, e mi pare che ci siano state delle relazioni complementari.

Vi chiederei adesso di fare degli interventi dicendo a chi vi rivolgete, se desiderate farlo.
Se invece ritenete opportuno non rivolgervi a qualcuno, vedremo come rispondere e
continuare le vostre riflessioni.

Mi chiamo Grazia Mindlli

credo di essere molto conosciuta perché da oltre vent’anni mi occupo della sindrome di
Down.

Sono stata “I’insegnante di sostegno” dei genitori, come prima diceva una delle tante
mamme che ho visto crescere, in verita, come mamma competente. Il mio ruolo era
semplicemente quello di affiancare i genitori e di renderli competenti, per arrivare alla
consapevolezza che la sindrome di Down non e un handicap, ma € una condizione su
Cui Si pud costruire un progetto.

Uno degli interventi di oggi aveva per titolo: Dalla genetica al Progetto di Vita.
Madov'eil progetto di vita? Dove risolviamo i problemi che anche oggi, qui, sono stati
posti? o per anni ho cercato di valutare i nostri ragazzini come si valutano tutti gli altri,
nel senso che la dove c’erano delle condizioni di tipo patologico venivano curate, le
difficolta venivano curate come s fa con gli altri ragazzi. Le intelligenze e i modi di
superare i ritardi erano tanti e tali che i nostri ragazzini, a pari degli atri, sapevano
essere risorse della propria comunitd, ed era questo che volevamo, questo che
chiedevamo ai nostri ragazzi, ma soprattutto alle comunita che li accoglievano.

Prima s parlava di solitudine, ma la solitudine non & soltanto del ragazzi con la
sindrome di Down, e di tutti gli adolescenti, una solitudine che riguarda un
individualismo sfrenato, che comincia nella scuola, e viene da una formazione che tutto
sommato € basata sul giudizio, sulla competizione, sulla valutazione, non e basata sul
progetto. 1l progetto deve partire dalla realta dei ragazzi con cui lavoriamo, e deve
essere valutato e supportato perché ognuno possa esprimere al massimo le sue
potenzialita

| ragazzi con sindrome di Down sanno esprimersi in un modo che a volte va anche oltre
la capacita degli altri ragazzini, e non credo, proprio per I’ esperienza che ho, di dire
cose che danno false speranze. Non c’é una rigida collocazione in cui mettere questi
ragazzi, non ci sono etichette da cui ricavare un programma. Ognuno ha la sua
individualita, ha un suo progetto di crescita, e quello che noi dobbiamo fare e
riconoscere questa realta e dare tutti i supporti, cominciando dalla riabilitazione, che
non deve piu essere considerata riabilitazione, mafacilitazione.

Avrei tanto da dire sull’ intelligenza e sulle modalita con cui questi ragazzi acquisiscono
delle competenze scolastiche; quello che per loro e difficile & problematizzare, formare
ipotesi di lavoro e di operativita rispetto ala soluzione di un dato problema, e questo
perché non diamo loro spazio, perché abbiamo gia in mente un progetto, abbiamo in
mente uno schema per cui ogni ragazzino deve arrivare li, e se ci arriva coi suoi tempi
considerato diverso. Non abbiamo bisogno di una scuola di questo genere; abbiamo
bisogno di una scuola che valorizzi.

Ho seguito del ragazzini dalla nascita e li seguo tutt’ ora, e ho visto crescere in loro non
solo la consapevolezza del proprio handicap, mala consapevolezza di un saper fare che
vuol dire io domani diventero, avro un ruolo, e di questo non sono soltanto
consapevole, ma anche orgoglioso. Abbiamo visto Magda quanto € orgogliosa di aver
scritto la sua poesia, e quanta emozione ha provato nel dirla
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| ragazzi con la sindrome di Down sono persone, questo principalmente dobbiamo
riconoscere.

Oggi chiedo al’Azienda USL di Ravenna e a tutte le A.S.L. di fare, invece di tante
valutazioni di tipo rigido, una correlazione tra il percorso di ciascun ragazzino, quello
che fa e quello che puo fare, in una scala che non é quella degli altri ragazzini, ma é
quella che dobbiamo avere in mente perché ognuno di loro possa diventare un uomo,
quindi avere una capacita di consapevolezzae di pensiero.

Sono Ber gamaschi, presidente dell’ ANFFAS di Ravenna.

Ho il piacere di trovare qui, non piu in veste di docente, main veste di mamma, ladr.ssa
Tiziana Grilli, che ho gia ascoltato a Bologna qualche anno fa.

Vorrel fare delle proposte, anzi, vorrei fare delle richieste.

Conosco il dr. Stagi, col quale abbiamo avuto un incontro lo scorso anno. Desidererel
sapere a che punto e il programmarelativo all’ eta 13/18/25 anni.

Il dr. Stagi ci ha messo a corrente di quello che e il suo programmain seno all’ ASL di
Ravenna, e noi gli siamo grati se sara realizzato.

Vorrei chiedere anche: superata I’ eta della puberta inizia I’ adolescenza, una fase molto
difficile, perché comporta i primi innamoramenti, le prime affezioni giovanili, che i
nostri ragazzi affrontano con timidezza e inquietudine; vorrel sapere quali possono
essere, in questa fase, le modalita di rapporto del figlio Down con la madre.

Alcuni anni fa, in un convegno a Mestre al quale ho partecipato, si é trattato il tema
della sessualita, e questo mi sembra un argomento difficile.

In conclusione, vorrel sapere dal Dr. Stagi quali pass verranno fatti dalla
neuropsichiatria infantile, e vorrel anche, dal prof. Vianello, acune informazioni sulla
scuola di musicoterapia.

Da ultimo, vorrel dire che come ANFFAS di Ravenna stiamo organizzando un corso di
informatica per ragazzi Down. Abbiamo allestito una sala con i computer, e molto
presto si iniziera.

Sarebbe nostro desiderio compiere questo triennio con programmi adeguati alle loro
capacita intellettive, per arrivare ad un grado di istruzione che possa in futuro
gratificarli. Grazie.

Sono Federica Bandini, madre di un bimbo Down di due anni.

Sono molto d accordo con la seconda mamma che ha parlato, chiedendo un supporto
alle famiglie. Il momento peggiore per le famiglie € il primo anno, quando ancora non
c’'eil nido, non c’é la scuola, non ¢’ e il neuropsichiatra infantile perché appare piu tardi;
sicuramente e necessario pensare a strumenti di aiuto in questafase.

Vorrei ancheringraziareil CDI di Ravenna per aver organizzato questo convegno, per il
contributo che da sul piano dell’informazione. Devo dire che ancora oggi, nel 2005,
manca informazione; manca nelle strutture, nelle pediatrie, nelle neonatologie, nelle
maternita.

Quando e nato mio figlio non ¢’ era nessun riferimento, nessuno con cui poter parlare.
Nel nostro comune, il comune di Faenza, non ¢’ era nessuna associazione, I’ ho fondata
i0 assieme amio marito, si chiama Associazione Bambini Down.

Un centro che dia informazioni & fondamentale. Ho visto il sito del CDI che e stato da
poco realizzato, € bellissmo, d’ orain poi consigliero atutti di vederlo.

E importante che qualcuno dica subito, all’inizio, quali sono i passi da fare, le persone a
cui rivolgers, quali sono le problematiche relative alla sindrome di Down. Quando é
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nato mio figlio, nel 2003, alla domanda banale: mio figlio leggera?, un medico mi ha
risposto: probabilmente no.

E necessaria maggiore informazione da subito e maggior supporto ale famiglie. Ho
scoperto che qualcuno ha avuto I’ educatore al nido, I'insegnante di sostegno a scuola,
mentre a Faenza non é previsto e, da quello che ho capito, non ci sara mai, € una scelta
che dipende dai singoli comuni.

Mi hanno convinto che non ce n’ era bisogno e io mi sono fidata; spero di fare un passo
avanti alla scuola dell’infanzia.

Parlo anche a nome della bambina che € nata da cinque mesi. La sua famiglia ha avuto
la mia stessa esperienza, nel senso che all’ospedale di Faenza non ha avuto alcuna
informazione. Hanno cercato me, tramite Internet, e le informazioni le ho date io; non
dovrebbe essere ancora cosi, ma so che il dr. Stagi sta lavorando, e sta lavorando bene,
quindi ¢’ & una prospettiva positiva

Renzo Vianello

Mi hafatto molto riflettere quello che ho sentito.

Con gli interventi di oggi siamo passati dal livello della ricerca scientifica e
dell’informazione a un livello piu profondo, che € quello degli atteggiamenti, dei
sentimenti, delle emozioni; su queste cose vorrei fare alcune riflessioni.

Inizierei dall’inserimento scolastico. In Italia abbiamo capito come s fa, e abbiamo
capito anche come migliorare. Parliamo degli insegnanti di sostegno; proprio ieri
leggevo informazioni sulla situazione degli anni 2005/2006. In Italia ci sono circa
161.000 bambini certificati in situazione di handicap e circa 86.500 insegnanti di
sostegno, quindi il rapporto, dal punto di vista quantitativo, &€ molto buono. Non esiste
nessun Paese d mondo che faccia un investimento di questo tipo. Il problema é la
preparazione; noi abbiamo tanti insegnanti di sostegno bravi, ma lo sono nonostante la
preparazione che hanno ricevuto, e non grazie ad essa. Puod darsi che un domani —
poiché sara necessaria una laurea triennale e una laurea specialistica — abbiamo una
preparazione migliore.

Sappiamo comungue dove intervenire, sappiamo che dobbiamo dare piu preparazione
agli insegnanti di sostegno e atutti gli insegnanti in generale.

Riguardo alle ahilita scolastiche, sappiamo ormai che il leggere e lo scrivere sono
obiettivi facilmente raggiungibili e raggiunti dalla grande maggioranza dei ragazzi con
sindrome di Down, per cui, riguardo al medico che ha dato quella informazione, direi
che non si pud sapere tutto, e quando non si satutto bisogna cercare di non shilanciarsi.
Il vero problema & I'organizzazione sociale, e dico questo nella regione che
probabilmente, in Italia, & la piu organizzata. Ho visto molte realtain Italia e in Europa,
sono stato anche presidente della European Association for Special Education ed € bello
vedere le situazioni dall’ esterno, perché si capiscono molte cose.

Secondo me, sul piano sociae, certe cose sono state capite e altre sono da inventare, e
sono da inventare perché una volta i bambini non arrivavano all’eta in cui cominciano
ad emergere certi problemi, la grande maggioranza non arrivava a fare la domanda: ma
perché sono cosi? Adesso ci arrivano, e prendono consapevolezza. Queste sono sfide
completamente nuove. L’orgoglio di fare cose migliori € giusto, perd dobbiamo
inventare cose NUOVe, pensare a nUoVe risorse e prospettive.

Riguardo al discorso dell’innamoramento e della sessualita, non prendiamoci in giro.

In realta non sappiamo cosa fare. Ai convegni sulla sessualita a volte s raccontano
storie, perché non ci sono abbastanza ricerche vere e proprie, e quindi s rischia di fare
solo demagogia. Dobbiamo metterci, con estrema umiltd, a guardare quelle piccole
ricerche che sono state fatte, rispettose e, ripeto, umili, e cercare di capire che cosa fare.
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Si tratta di problemi su cui nessuno ha delle risposte. Ultimamente stavo riflettendo
proprio su queste cose, e stavo scoprendo i pochi dati che abbiamo a disposizione, che
sono di questo tipo: nel mondo circa 37 persone con sindrome di Down si sono sposate,
alcune coppie hanno avuto dei figli, a sposarsi sono soprattutto le donne, il coniuge di
solito é disabile, raramente con sindrome di Down.

Dobbiamo, con umiltd, cercare di capire che cosa sta succedendo. Una cosa che credo di
aver capito e questa: nelle persone con sindrome di Down non ¢’ e tanto (o non solo) un
bisogno di sessualita, quanto un bisogno di intimita, che pud dare un significato anche
alla problematica della sessualita, ma e fondamentalmente un bisogno di amicizia, che
poi s trasforma in un bisogno di intimitd. Ho anche capito un’atra cosa: da sempre
I"adulto proietta nel bambino, nel ragazzo con disabilita, le sue problematiche. Ad
esempio, se un bambino ha un’eta mentale di 5/6 anni, ha molti bisogni caratteristici di
questa etd, anche se ha 12/13 anni di eta cronologica. E I’ adulto che gli attribuisce anche
bisogni che in realta non ha. Mi sono convinto che in realta i ragazzi, i giovani, gli
adulti con sindrome di Down, anche sul piano degli innamoramenti, del bisogno di
intimita e di sessualita, hanno dei bisogni, dei desideri, ma non sempre sono i nostri.
Dobbiamo scoprire quali sono i loro bisogni, € mi sono convinto che siano piu facili da
risolvere di quello che noi crediamo, perd non possiamo pensare che siano esattamente
simili ai nostri.

| nostri sono i bisogni di persone che hanno il pensiero formale, che hanno certi
obiettivi; dobbiamo scoprire i loro bisogni, e forse € piu facile di quanto noi crediamo.
Un’ultima cosa: la solitudine dei genitori € una cosa che mi haimpressionato da sempre.
E profondamente vera, a volte & profondamente nascosta.

Seguire le famiglie € una delle cose che in Italia facciamo malissimo. Ne sono talmente
convinto che nel mio piccolo, come studioso, ho fatto una ricerca-intervento con 20
famiglie, in cui ho cercato di evidenziare un modello. Questo vuol dire che non ho
seguito le famiglie per 500 ore all’anno ma, assieme a chi collaborava con me, ho
cercato di vedere che cosa succede seguendole 20 ore all’ anno.

Ho cercato un modello - un incontro al mese — che fosse replicabile, ei risultati ci sono.
Scusate se mi autocito, ma lo devo dire: nei miei scritti ho sempre combattuto
pesantemente |’idea, che emerge anche da una certa interpretazione psicoanalitica del
passato, che tende a colpevolizzare i genitori, per cui se ¢’ un problema in famiglia
tutta la famiglia ha problemi. In realta |e mie ricerche evidenziano in modo chiaro che, a
parte eccezioni, lafamiglia e e deve essere la prima struttura educativa.

Ci sono ricerche che dicono questo da quarant’ anni. Quando negli anni 1960/1970 in
America sono stati investiti molti soldi per cercare di prevenire il ritardo mentale da
svantaggio socioculturale, si & scoperto che se s fanno grandi investimenti per un
lavoro a scuola si hanno dei risultati, ma non sono duraturi. Se si usano gli stessi soldi
per lafamigliaci sono due possibilit&: o si lavora coi bambini o si lavora coi genitori, in
modo particolare con la madre. Di questi tre interventi — con la scuola, col bambino in
famiglia, con la madre - quello che darisultati migliori, pit duraturi, € il potenziamento
delle capacita educative della madre. In Italia non ne teniamo sufficientemente conto,
manon é colpadell’ ASL o di atre strutture, € un problemadi risorse. Certo che, avendo
ben presente questo dato potremmo, un domani, distribuire le risorse in modo diverso.

Paolo Stagi

Mi trovo un po’ in difficolta, perché sono stati messi sul tappeto tanti problemi.

Prima ho cercato di affrontare la sindrome di Down dal punto di vista che mi € piu
congeniale. o sono un medico, neuropsichiatra infantile e neurofisiopatologo, quindi



ho dato un taglio tecnico al mio intervento, perché se voglio conoscere bene, soprattutto
nei bambini Down piccali, tutta una serie di problemi, non posso fare a meno di fare
accertamenti ed esami, che poi culminano anche in esami sul fronte della
neuropsicologia. Abbiamo detto prima che la variabilita dentro la sindrome di Down e
estrema; oggi forse non & venuto fuori a sufficienza, ma abbiamo bambini che
funzionano molto bene, che arrivano ale scuole elementari e che leggono - sono la
stragrande maggioranza, alcuni sono molto avanti con gli apprendimenti, specialmente
al’inizio delle elementari - ma abbiamo taciuto che purtroppo ¢’é un certo numero di
bambini che potremmo definire autistici, forse non proprio con il quadro classico
dell’ autismo, ma che pongono gli stess problemi.

Non mi voglio parare dietro un filo d’ erba, mala neuropsichiatria infantile ha dei limiti
e hadel compiti istituzionali abbastanza precisi. Innanzitutto la gestione di tutto quello
che sta intorno alla legge 104: predisporre le Diagnos Funzionali, il Profilo Dinamico-
Funzionale in collaborazione con le insegnanti, dare delle linee di intervento. Questo e il
nostro compito. Non voglio nemmeno pararmi dietro I'assenza di risorse, ma sul
modulo di Ravenna abbiamo perso in un anno 4 unita di personale, per vari motivi.
Speriamo di riequilibrare la situazione, ma questa e ovviamente una grossa difficolta.
Quale sarebbe la mia visione per il futuro? Innanzitutto stabilire dei percorsi, che
partano da uno stretto rapporto con I’ ospedale, per esempio con la pediatria ospedaliera,
per una presa in carico precoce dei genitori e dei bambini. C'é poi il problema grosso
del passaggio oltre il diciottesimo anno. Prima dei 18 anni si trova, nel neuropsichiatra
infantile o comunque nell’ éguipe, un interlocutore e un riferimento per tutta una serie di
cose. Dopo, ci s polverizza su tanti professionisti diversi: il medico di base, il
neurologo, il fisiatra, I'ortopedico, che prima erano raggruppati in una équipe
identificabile. Questo problema non riguarda solo la neuropsichiatria infantile, ci sono
molti attori in questo processo. Di recente € stato istituito un comitato consultivo misto,
per la verifica della qualita dalla parte dell’ utente, e credo che questo potra portare una
serie di innovazioni.

Per quello che riguarda le informazioni, Internet & una grande rete. C'e un detto che
dice: pit boschi s girano, pit lupi s trovano. Su Internet di lupi se ne trovano, anche
rispetto a queste problematiche. C'e chi propone cose miracolistiche, o interventi
assolutamente inappropriati, ma ci sono anche dei buoni siti. Incontri come quello di
0ggi, su diverse patologie e problematiche, costituiscono una buona opportunita per
ricevere informazioni.

Vorrei parlare di un’atra questione; lavoro a Ravenna da circa due anni, e non ho
trovato una rete di auto-mutuo aiuto. In questo, il mondo anglosassone é piu avanti di
noi, anche se loro hanno un approccio molto tecnicistico; ¢’ e il gruppo per la sindrome
di William, quello per la sindrome di Down, o per I'X Fragile. Questi gruppi sono
utilissimi per conoscere i problemi specifici della patologia, ma il problema del ritardo
mentale &€ comune a tutti, il problema del corretto utilizzo dei servizi € comune a tuiti,
per cui non ¢’ é bisogno di fare dei club.

Quando poi s parladi problematiche come queste, come il Progetto di Vita, non & bello
che dobbiamo essere noi a scrivere, come s fa con un Profilo Dinamico-Funzionale,
guale deve essere il progetto di vita. Nessuno lo hafatto per noi. Quando siamo andati a
scuola ci sono stati dati degli strumenti, poi si va nella vita, e si spera che quegli
strumenti tornino utili al momento opportuno. Certo, in questi cas € necessario un
sostegno, manon si puo pensare che venga da noi un progetto di vita.

Tornando a quello che dicevo prima, i gruppi di auto-mutuo aiuto sarebbero molto utili.
Come diceva il Prof. Vianello, in tempi di crisi si cerca di capire quale e il fattore
cruciale che fa modificare veramente le cose; in questo senso i gruppi di auto-mutuo

45



aiuto sono certamente un percorso da intraprendere. Non possiamo partire solo noi
come neuropsichiatria infantile, anche se possiamo mettere a disposizione del
personale...degli psicologi ad esempio.

Tiziana Grilli

Fard un brevissimo intervento per la mamma del bimbo di due anni intervenuta nel
dibattito.

Mi sono trovata in una situazione molto simile alla sua; quando lasciai I’ ospedale pensai
che la mia vita fosse finita, in termini di serenita e di progetti. 10 credo che un certo
dolore non pud trovare nessun sostegno, va elaborato dentro la persona che vive una
esperienza emotivamente dolorosa, ed eventuamente, quando ci sono, con tutte le
persone che poi saranno anoi vicine nel corso dellavita

Bisogna reggere per il bambino, primadi tutto, in maniera anche molto istintuale, molto
animalesca, piuttosto che elevata spiritualmente. Devi reggere, li, subito, non ti puoi
permettere altro. 1o ho vissuto quel momento; adesso me lo hai ricordato
dolorosamente, e mi sono detta: come € possibile! 10 ero a Bologna, hanno portato il
bambino in neonatologia perché respirava male, avevamo tanti medici a disposizione,
ma nessuno erain grado di dire qualcosa che potesse sostenermi emotivamente.

Le prime informazioni si sono rivelate sbagliate, ansiogene, siamo tornati a casa con un
bagaglio di fatica mostruoso, tanto € vero che sono voluta tornare a casa anche prima
del previsto.

Devo dire che in seguito ho trovato una situazione abbastanza confortevole.

Nei servizi ci sono persone diverse; la persona fal’interpretazione della legge, dei suoi
contenuti, della sua applicazione. Non dovrebbe essere cosi, ma cosi €.

Quando sono venuta a Ravenna ho dovuto ricominciare daccapo tante cose e non me o
sarel mai aspettato (a 80 km. di distanza).

Per essere breve, posso dire questo: qualcosa s sta muovendo, sul piano
dell’ associazionismo, e anche sul piano istituzionale.

lo credo molto nelle istituzioni; credo che un medico possa dire una parola diversa, che
un’insegnante possa avere un atteggiamento piu empatico, meno spaventato o
addirittura ostile, come e capitato.

C'é qualcosa che sta nascendo. E un progetto che non & solo nella mente, potrebbe
diventare davvero operativo, un progetto in cui le istituzioni e le figure che hanno un
ruolo di mediazione con le famiglie, possano prendere in carico il bambino e la
famiglia, per sostenerla e accompagnarla

Credo che questo sara possibile in tempi sufficientemente brevi.
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Anche se non presentata al seminario, desideriamo concludereil lavoro proponendo
guesta poesia che Sara, al’ eta di dodici anni, ha scritto per il fratello Elia
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