

Avere un figlio disabile (handicappato)

Nasce un bambino handicappato.

Ma cosa significa quest’evento nel gruppo sociale che è la sua famiglia?

La famiglia è un’istituzione sociale antichissima, la sua funzione nei confronti del bambino è quella di permettergli il passaggio, accompagnandolo, dal suo mondo a quello degli adulti ed, in definitiva, a quello della società.

Passaggio che viene variamente interpretato  per diversi motivi: la cultura di appartenenza, la classe sociale, il tempo ed il luogo della nascita, l’individuale e “personale” stile caratteristico di ogni famiglia.

Il bambino nasce totalmente dipendente e i genitori interpretano i suoi bisogni principali, fame, sete, sonno, affetto… e li soddisfano.

Per soddisfarli è necessario servirsi di schemi di riferimento, che non sono altro che i ricordi di ciò che hanno fatto i nostri genitori, della nostra infanzia, dell’infanzia delle persone più significative che ci sono intorno, delle idee che la nostra cultura di appartenenza ci ha trasmesso, di come si sono comportati i genitori passati e quindi di come dovrebbero comportarsi i genitori futuri.

Ma questo percorso evolutivo, che procede uguale e diverso attraverso le generazioni, subisce un cambiamento.

Non nasce quello che ci si aspetta, un figlio sano così come lo sono stati mamma e papà, ma nasce un bambino handicappato. Comunicazione potente, dolorosa, inaspettata.

Da un punto di vista della comunicazione intrafamiliare lo potremmo definire come un evento “eccezionale” nel senso di un evento che secondo le probabilità statistiche non si verifica molto frequentemente.

Ma come reagiscono i genitori a quest’informazione?

Un aspetto che influenza di più l’educazione del bambino è il tipo di fantasie che il padre e la madre fanno prima che egli nasca.

Sono stati fatti studi relativi ai sogni delle gestanti nelle varie fasi della gravidanza.

Le fantasie più frequenti, soprattutto negli ultimi mesi, sono quelle relative all’idea di partorire un mostro. Fantasie che vengono corrette o meno solo al momento della nascita, quando la madre vede e sente il proprio figlio.

Quando la notizia viene comunicata (alcune volte dopo una certa latitanza dei medici ed un certo tempo di separazione del bambino dalla madre per osservarlo) le reazioni più immediate sono lo shock e l’incredulità : secondo C. Cunningham (in : “La sindrome di Down” Ed. Ferro) quando i genitori incominciano a reagire a questo stato, subentrano sentimenti diversi che sembrano andare e venire, e variare d’intensità da momento a momento. I sentimenti istintivi fondamentali sono due, da una parte si sentono protettivi verso un bambino così indifeso, dall’altra provano un senso di repulsione al pensiero dell’anormalità.

La madre trova conferma alle proprie fantasie ricevendone una terribile ferita, come le parole di E. Montobbio (Il bambino subnormale e la sua famiglia in  “Educazione degli handicappati” Ed. F. Angeli) descrivono bene:

Non sono riuscita. Non sono stata capace di fare un figlio simile a me.

Contempla il proprio figlio imperfetto e si sente impotente ed incapace.

Dice M. Mannoni (“Il bambino ritardato e la madre” Ed. Boringhieri) : 

L’infermità del figlio colpisce  la madre sul piano narcisistico: essa perde ogni punto di vista identificatorio, si tratta di panico di fronte ad un'immagine di sé che non può riconoscere né amare. Il rapporto madre-figlio ha sempre un sottofondo di morte negata, travestito quasi sempre da amore sublime.

E’ importante riconoscere questi sentimenti se i sogni e le speranze di un bambino atteso crollano in un momento è come se il bambino aspettato fosse morto; si potrebbe comprendere che la coppia voglia attraversare un periodo di lutto per il loro bambino immaginario.

Incomincia la ricerca di qualcuno o qualcosa cui aggrapparsi, la madre va dai medici portando il figlio, ma in realtà porta se stessa.

Trova sempre qualcuno che le dice cosa ha il bambino in modo spesso freddo, lapidario come una diagnosi categorica e una prognosi definitiva, ma non trova nessuno che ascolta  la sua angoscia e la sua idea di morte.

Cerca un testimone che senta che lei non ne può più, un testimone che eventualmente sappia che lei ha voglia di uccidere. 

In questa situazione la famiglia reagisce con queste caratteristiche modalità di risposta:

Iperprotettività , con conseguente persistenza della dipendenza da parte del bambino, che deve restare piccolo per evitare, a prezzo della ricerca di una propria identità, una rottura con la madre che provocherebbe la sua stessa perdita;

rifiuto / distanza più o meno aperto, con conseguente impossibilità di una positiva identificazione da parte del bambino;

colpa che caratterizza la relazione madre – bambino di un’ansia costante cosicchè nessuno dei due è mai sicuro del proprio atteggiamento / comportamento.

La vita della madre si presenta come un unico dolore legato a quello del proprio bambino, non di rado alcuni genitori che per un certo periodo si trovano soli senza il proprio figlio disabile, restano tutto il tempo in casa, non sapendo cosa fare perché la loro vita è priva di progettualità, riempita solo dal fatto di avere quel figlio.

Sulla figura del padre c’è da fare un distinguo: vede il dolore della madre, ma non può aiutarla, non riesce a rompere il rapporto simbiotico, si sente tagliato fuori e lui stesso ha bisogno di essere aiutato.

Ecco che fugge all’esterno, lavorando più intensamente perché è anche vero che terapie e consulti costano, perché spesso la madre deve rinunciare al suo lavoro.

Questa fuga però, si può anche manifestare come la ricerca iperspecialistica di tutto ciò che riguarda la malattia del figlio nel tentativo, che lo assorbe tutto, di trovare chi o che cosa possa essere utile per riparare il guasto: un luminare, un centro specializzato magari all’estero (non di rado uno stregone …).

Si tratta comunque di diverse modalità di reagire ad uno stesso senso di impotenza e di sofferenza.

Come con la presenza di un familiare malato di mente, così con un bambino handicappato accade che nella famiglia si cerchino i “colpevoli” che geneticamente possano essere la causa prima della nascita; molte volte questi dubbi restano inespressi come fantasmi che ognuno alimenta individualmente.

Tutto questo all’interno della famiglia, dove ancora non abbiamo parlato della condizione di eventuali fratelli o sorelle presenti, ma all’esterno, nei rapporti sociali, com’è questa famiglia?

E’ anch’essa handicappata, viene avvicinata spesso non tanto in funzione delle persone che la compongono (con una propria identità, propri sentimenti, propria storia) ma in funzione dei ruoli che ricoprono nei riguardi del soggetto handicappato (il padre del bambino handicappato, la madre del bambino, …).

Apparentemente il contesto sociale prova pena per la condizione sfortunata di questi genitori e sembra attribuire loro una grande responsabilità nell’allevare il bambino nel miglior modo possibile, implicitamente quasi condannandoli per una loro colpa.

Molte altre considerazioni si potrebbero fare sulla tipicità della famiglia che ha al suo interno un membro disabile, più avanti parleremo di come coinvolgere e coadiuvare nella cura, nella riabilitazione e nell’educazione le famiglie.

 Perché educazione?

Il soggetto disabile ha un grande bisogno di essere educato, nel senso etimologico del termine cioè di essere tirato fuori da una condizione che gli impedisce, in varia misura, di crescere come persona e, in quanto tale, di proporsi con una qualche contrattualità sua propria nella società.

E’ un bisogno reale e concreto che a molti che si occupano in qualche modo di handicap spesso sfugge.

Una causa di ciò è la tendenza a vedere nel bambino disabile una sorta di oggetto rotto che occorre riparare nella speranza – illusoria – che una volta riparato, cominci a funzionare, senza tenere conto che il processo di riparazione/riabilitazione spesso dura anni e che nel frattempo il bambino cresce, fa esperienze, introietta valori, elabora vissuti.

Si avrà allora l’oggetto in parte riparato ma non ha acquisito le competenze del funzionare sul piano relazionale.

Questo tipo di atteggiamento  è assunto in modo giustificabile dai genitori feriti dall’evento della nascita di un figlio handicappato ed ansiosi, ma anche da operatori e tecnici che sono così deviati dalla propria particolare missione professionale, rispetto al bambino disabile, tanto da commettere lo stesso errore.

Accade peraltro che un apporto educativo viene da persone e gruppi apparentemente informali ma che, contattando il disabile al di fuori di profondi coinvolgimenti e senza alcun condizionamento professionale, riescono a vederlo come persona e a porsi nei suoi confronti educativamente .

E’ ovvio che le soluzioni di un problema tanto grande non possono essere di tipo estemporaneo   per cui è necessario che tutti coloro che hanno un rapporto con un bambino handicappato, abbiano chiara consapevolezza del loro ruolo educativo e che, in aggiunta, ci si possa avvalere, ove necessario, di figure professionali appositamente formate.

Medicina & Educazione 

Alla Medicina appartiene la riabilitazione, cioè l’insieme delle terapie,degli interventi di recupero, delle misure adottate in settori paralleli ( ad esempio la scuola ) orientati a favorire lo sviluppo del soggetto disabile al massimo grado possibile, andando ad agire sulle competenze compromesse in seguito ad un evento morboso ( ereditario, in utero, trauma del parto…)

Fino dall’inizio della pratica riabilitativa si è constatato che ogni recupero avrebbe avuto poco senso se non fosse stato inserito in un bilancio globale finalizzato ad un

 reinserimento sociale della persona disabile: questa parte del processo non è di natura medica ma educativa!

In poche parole se un ragazzo disabile ha acquistato un numero sufficiente di competenze che consentano la sua integrazione sociale è anche necessario che nella vita quotidiana egli sia in grado di stabilire, esercitare e sviluppare dinamiche relazionali; utilizzare socialmente le competenze ai fini dell’autonomia, del lavoro; essere in grado di progettare la propria vita in termini accettabili e condivisibili.

Se ciò non avvenisse, tutte le conquiste sul fronte della condizione patologica non servirebbero a nulla.

 Teoricamente i  confini di Medicina ed Riabilitazione, ciascuna per la sua propria competenza, si potrebbero così schematizzare:

Funzioni della Medicina:

a) Prevenire la patologia primaria e secondaria

b) Sradicare le conseguenze patogene

c) Eliminare o ridurre i sintomi

Mentre alla Riabilitazione compete:

a) Recuperare funzioni perdute

b) Attivare quelle mai apparse

c) Elaborare piani d’intervento

d) Valicare risultati attenuti e suggerire progetti alternativi

Visto ciò, spetta quindi a Medicina e Riabilitazione porre la “macchina uomo” nelle condizioni migliori per operare funzionalmente, ma è compito dell’Educazione portare l’individuo al massimo grado di maturazione e fornirlo dei mezzi e delle strategie per integrarsi.

Naturalmente,poiché il modello medico afferisce a scienze esatte mentre quello pedagogico alle scienze umane, meno definibili, più aleatorie e suscettibili di interpretazioni, nel tempo, nelle strutture riabilitative ha prevalso il paradigma medico finché non si è arrivati ad una visione unitaria dell’uomo come essere bio-psico-sociale ed ad un approccio plurisfaccettato alla disabilità.

Pur rimanendo autonome, le due discipline sono contigue: le competenze funzionali che possono essere evocate attraverso un trattamento riabilitativo o una terapia devono poi essere integrate in un progetto comportamentale/esistenziale che è di natura socio 

educativa e la stessa valutazione vale per tutte le competenze “volontarie”, motivate e motivanti, di carattere complesso.

Educazione

L’Educazione come azione dell’educere, tirar fuori da una condizione inadeguata per condurre all’approdo dell’adattamento, non è riducibile ad una sola tematica di ordine psicologico, bensì è un processo esistenziale.

Cosa significa quindi possedere una autenticità educativa?

Vuol dire porsi relazionalmente di fronte al disabile in ottica esistenziale. In questa prospettiva due fattori acquistano valore: il ruolo della persona adulta ed il ruolo dell’ambiente.

L’ambiente non va inteso come semplice sfondo oppure (peggio) come sistema di condizionamenti, ma deve essere ricco di elementi diffusi quali:

· la coerenza ovvero una rete di rinforzi che dapprima l’emozione, e poi la ragione costruirà come referente effettivo;

· la stabilità che è fondamento per la continuità;

· i modelli cui rifarsi, personali nella prima infanzia, poi posizionali;

· sufficiente libertà d’azione che potrà diventare libertà di opinione;

· sufficiente varietà di proposte verso l’educazione e non nel senso di una pressione adattiva;

· varietà di figure e di relazioni;

· la sicurezza che consenta la prevedibilità;

· la partecipazione e la comunicazione;

· positivi rapporti fra le persone che fanno parte dell’ambiente.

Per un soggetto disabile il ruolo dell’adulto e dell’ambiente non sono percepiti adeguatamente e, d’altra parte, adulti ed ambiente hanno difficoltà a percepire in modo corretto i vissuti e le dinamiche del soggetto disabile.

La psicopedagogia si occupa di questo tema e pone fondamentali, una serie di indicazioni come presupposto per l’azione psicopedagogia dell’operatore adulto:

A. Conoscenza globale del soggetto, biografia, comportamento, assetto funzionale, lacune e resistenze, ruolo delle interferenze positive (ovvero illecitamente gratificanti) e negative;
B. Conoscenza di sé come operatore;
C. Conoscenza dei processi di sviluppo in un’ottica che comprende l’intero arco dell’età evolutiva (processi cognitivo relazionali, sociali e culturali) capacità di saper trarre deduzioni dal ruolo dell’interferenza patologica;
D. Conoscenza di una vasta gamma di soluzioni strategiche d’intervento per le situazioni correnti e per programmare l’intervento anche in quelle particolari;
E. Saper dare vita ad un ambiente psicoeducativo con conoscenza critica e non applicazione asettica di tecniche educative;
F. Saper formulare un progetto preciso con un orientamento (in équipe);
G. Uso di un linguaggio semplice ed in grado di ribadire i valori di fondo per parlare con più referenti;
H. Saper creare cultura diffusa , articolata ma omogenea.
Il concetto di educazione attualmente va oltre i confini dell’infanzia e si estende a gran parte dell’esistenza della persona specialmente per quelle persone che hanno difficoltà ad autoeducarsi sulla base di quel processo che Bion definisce apprendere dalle cose.

Il soggetto disabile, infatti, resta parzialmente dipendente e, il più delle volte, caratterizzato da una fragilità di fondo e poiché trova, giorno dopo giorno, un gran numero di difficoltà, il processo di educazione va più volte riavviato.

In più il processo educativo è ampliato anche in senso spaziale e cioè si attua e si concreta in una multiformità di situazioni, dalla famiglia, alla scuola, al lavoro, alla vita sociale.

Nel soggetto disabile vi è una difficoltà peculiare a generalizzare e ad operare i necessari transfert di apprendimento.

La società sta procedendo nel senso di moltiplicare   le agenzie in grado di intervenire, modificando l’ottica di scuola e servizi sanitari e socio riabilitativi, si può diffondere una nuova cultura.

L’educazione si accompagna ad ogni altra cultura (medica, psicologica, sociologica) facendo da sfondo ad ogni altro intervento capace di determinare un cambiamento e ne fa la differenza.

L’acquisizione di competenze, la conquista di autonomie, sono solo addestramenti se non traggono valore dalla maturità della persona e questo è un effetto educativo.

Il disabile non di rado manca di uno sfondo adeguato: è un individuo ma non ancora persona.

Tutto questo per dire che occorre che il laureato in Riabilitazione Psichiatrica che si occupa anche di educazione del bambino disabile, abbia ben chiaro il valore, la profondità, l’interdisciplinarietà del suo intervento e non permetta che lo si releghi a ruolo di applicatore di tecniche.

L’empatia come sostanza e forma della comunicazione affettiva
Il concetto di empatia definisce qualcosa di complesso e inesplorabile cosa che hanno tentato di fare molti autori, psicologi, psichiatri e neuropsichiatri infantili, nel tempo.

Cercheremo di dare più definizioni possibili e più argomentazioni per addentrarci al massimo entro questa qualità del rapporto interpersonale che, nelle professioni d’aiuto, delle quali la nostra fa parte, è indiscutibilmente una condicio sine qua non per operare in serietà ed efficacia.

Uno dei ricercatori più impegnati nel definire ed esplorare l’empatia è stato C. Rogers che così la descrive:

 Entrare nel privato mondo percettivo  dell’altro e sentirsi completamente a casa in esso. Ciò comporta l’essere sensibili, attimo dopo attimo, ai cambiamenti percepiti di significati che fluiscono nell’altra persona, alla paura, alla rabbia, alla tenerezza, alla confusione o a qualsiasi altra cosa che egli stia provando.

Significa vivere temporaneamente nella vita dell’altro, delicatamente, senza esprimere giudizi.
In cosa si differenzia il semplice “mettersi nei panni dell’altro” avvertendo e sentendo le cose come se fosse l’altro, dalla simpatia di cui dicevamo prima?

Troviamo la risposta sempre in Rogers:

Empatia è percepire lo schema di riferimento interiore di un altro con accuratezza e con le componenti emozionali e di significato ad esso pertinenti, come se una sola fosse la persona – ma senza mai perdere di vista questa condizione del “come se”.

Se si entra nel mondo dell’altro per sondarlo per mezzo dell’empatia, al fine di capire ciò che gli succede, prima di tutto non bisogna interferire sui suoi sentimenti, sulle sue concezioni ideologiche, sulle sue emozioni  e poi bisogna saper uscire da questo mondo, non appena lo si desideri e senza lasciar traccia di sé.

Questa è, in sostanza l’empatia, concetto del quale nel tempo troveremo mille altre definizioni in mille tipologie di rapporti interpersonali, ma a noi pare calzante quella che la definisce comprensione profonda che ci fa avvicinare all’esperienza più intima ed esistenziale della persona con cui entriamo in relazione.

In realtà, anche l’empatia è un processo più che uno stato comunicativo, presuppone tappe frutto di esperienza ed esercizio, non è una dote di natura intellettuale o un’abilità cui arrivare con titoli accademici.

E’ un percorso fatto di disponibilità all’ascolto, mantenendo una certa misura di distacco, fatta di sensibilità, partecipazione sincera ed interesse per l’altro al fine di aiutarlo a risolvere problemi.

L’ultima annotazione sull’empatia la fornisce B. Bettelheim (“Un genitore quasi perfetto” Ed. Feltrinelli):

L’empatia, così importante perché un adulto possa comprendere un bambino, comporta che si consideri l’altro al nostro pari; non per ciò che riguarda il sapere, l’intelligenza o l’esperienza e men che meno la maturità, bensì rispetto ai sentimenti ed alle emozioni che ci muovono tutti, adulti e bambini.

Questo comporta che si abbia familiarità con tutta la gamma dei nostri sentimenti, non solo con quelli del momento o con quelli che ci sono caratteristici o abituali. 

Avere una reazione empatica vuol dire sforzarci di metterci nei panni dell’altro così che i nostri sentimenti ci facciano intuire non soltanto le sue emozioni ma anche le sue motivazioni.

Significa comprendere l’altro dall’interno e non dall’esterno, come potrebbe fare un osservatore interessato o anche coinvolto, che cerchi di capire i motivi dell’altro con l’intelletto.

Dopo questo limitato excursus sulle definizioni di empatia, vediamo come, anche nel comunicare con un bambino disabile l’empatia abbia un essenziale ruolo.

Nella sostanza, la comunicazione autentica è attuata proprio attraverso un modo di essere e non di fare, attraverso una maniera di porsi totalmente e non con parole  e frasi valide  unicamente all’interno della logica cartesiana.

E’ l’empatia, cioè qualcosa di più completo della simpatia, solo istintuale, emotiva, un po’ pericolosa, che si associa all’attività dell’intelligenza; ma entrando nella pelle dell’altro e nel suo animo, e quindi assumendo appunto, il suo campo d’esperienza come riferimento dei valori.

L’empatia collega l’istintività e la ragione nell’autenticità.

Far vivere valori umani, nella quotidianità dell’esperienza e della relazione: questa è la via che induce all’incontro con se stessi e con l’altro.

La comunicazione fra soggetti (ed ancor più se uno di essi è handicappato) si apre già con uno sguardo, con un sorriso, attraverso due mani che si stringono, con la vicinanza affettiva che rassicura, tranquillizza e incoraggia anche colui che vive una dolorosa diversità, nella sua mente, nel suo corpo, nella sua stessa esistenza.

Non importa il grado di gravità del soggetto, noi operatori dell’educazione siamo chiamati prima di tutto ad essere presenza e a stimolare comportamenti partecipativi, nelle loro varie soglie e modalità interiori ed esteriori.

Il soggetto con handicap è, da noi, chiamato ed invitato anch’egli ad essere persona, è chiamato alla relazione, alla simpatia, al dialogo silenzioso e, a volte attivando e realizzando comprensione inespressa, alla riflessione e all'apprendimento silente.  

L’offerta dei servizi per l’handicap

Prima di fare una ricognizione sulle tipologie di disabilità, vediamo quale sia la realtà dei servizi che si rivolgono al modo dell’handicap, i paradigmi organizzativo-riabilitativi, le scelte strategiche.

I riferimenti normativi per inquadrare, ruoli, compiti ed obiettivi dei servizi dedicati alla riabilitazione nell’età evolutiva sono:

· Progetto Obiettivo Materno Infantile 

(Piano Sanitario Nazionale 1998-2000);
· Progetto obiettivo tutela della salute mentale ‘98-2000 
(D.P.R. 10/11/1999 , G.U. n°274);

· Linee guida del Ministro della Sanità per le attività di riabilitazione

(7/5/1998, G.U. n° 124)

Da un’analisi dei testi e della situazione dei servizi, si può notare come venga dato ampio spazio al protagonismo del ruolo specialistico della Neuropsichiatria Infantile che è proposta, nell’ambito dei servizi pubblici, come leader indiscusso ed obbligato dall’équipe  e ciò nonostante si riconosca che la percentuale degli interventi strettamente medico-farmacologici è circa il 30%  delle attività complessivamente previste.

Le attività comprendono prevenzione ed educazione alla salute mentale, interventi globali, allargati a familiari e scuola, nel rispetto dell’integrazione fra le differenti aree dello sviluppo (motoria, cognitiva, psicoaffettiva e relazionale).

Nel Progetto Obiettivo sembra che la definizione organizzativa e delle competenze avvenga intorno alla declinazione disciplinare dello specialista neuropsichiatra infantile anziché attorno al bisogno/problema prevalente, per cui è accentuata la caratterizzazione d’intervento e/o ricovero con dirigenza medica e si relegano ad un ruolo subalterno le altre professionalità sanitarie, tecniche e sociali.

La logica della rete di servizi anche in questo ambito dovrebbe informare di sé ogni approccio e così, più che definire con ingegneria istituzionale modelli organizzativi onnicomprensivi e complessi, sarebbe più logico ricomporre gli interventi su base locale grossolanamente per fasce d’età omogenea, a partenza dal circuito reale  e concreto della domanda per quella fascia, riconoscendo tutti i possibili punti d’ascolto, in qualunque servizio collocati, pubblico e non, ricollegandoli fra loro per

· analizzare e decodificare la domanda, scoprire sovrapposizioni  e duplicazioni o buchi operativi;

· verificare la presenza/assenza operativa, le culture di servizio, le capacità reali dei singoli operatori;

· scegliere la forma ottimale di presa in carico commisurata alle risorse.

L’operatore non sarà solo a gestire una presa in carico ma nella sua mente ci sarà il gruppo (spazio di condivisione circa il progetto).

L’operatore non pretenderà di dare risposte totali ma dovrà porsi come un nodo-rete,

poiché non è tanto importante il luogo nel quale viene accolta la domanda (Consultorio, T.S.M.R.E.E, centro privato, scuola, servizi sociali, studio pediatrico…), quanto come si attiva il circuito per capirla, misurare le forze ed attivare un pezzo della rete.

Nelle Linee Guida ciò si traduce in “individuare il progetto riabilitativo individualizzato, multiprofessionale e multi istituzionale”.

Culturalmente, si sta assistendo sempre più ad una rivoluzione della riabilitazione in generale: il riferimento sta passando dall’intervento sulla menomazione, perdita o anomalia di una struttura (e qui la persona non esiste, c’è solo un corpo danneggiato su cui, come su un oggetto, interviene un soggetto sanitario, che persegue appunto le proprie priorità) all’intervento contro la disabilità, cioè contro la limitazione o perdita di capacità di effettuare una attività (e qui già c’è un soggetto  rispetto a cui quell’attività da sviluppare ex novo, da recuperare o da modificare) fino all’intervento contro l’handicap, cioè contro la situazione di svantaggio sociale per le conseguenze di quella menomazione/disabilità sul piano culturale, sociale, economico e ambientale, che impediscono l’adempimento del ruolo normale dell’individuo in base ad età, sesso, fattori culturali e sociali.

La riabilitazione ormai si ridefinisce come strategia cognitiva, processo di risoluzione di problemi ed educazione per il miglior livello di vita possibile sul piano fisico, funzionale, sociale e psicologico, con la minor restrizione possibile delle scelte operative del soggetto.

Integrazione e professioni
Vi è ancora distanza che separa l’integrazione quale esigenza culturale dall’integrazione quale modo di operare all’interno dei servizi preposti alla riabilitazione di bambini ed adolescenti. La parola integrazione ricorre nella lingua dell’ufficialità – legislativa, burocratica, scientifica- con una frequenza inversamente proporzionale alle sue concrete realizzazioni.

Assistiamo infatti, a profonde trasformazioni che investono il mondo dei servizi socio-sanitari in particolare proprio nell’ambito della riabilitazione.

Si fanno strada modificazioni che riguardano sia il contesto epidemiologico (malattie croniche, handicap, disagio psichico, devianza adolescenziale, disturbi della condotta alimentare…) sia modelli organizzativi dello stesso sistema sanitario con l’aziendalizzazione, il rapporto con il privato, l’accreditamento.

Consideriamo le criticità che questo quadro comporta.

Un bambino affetto da disabilità e la sua famiglia sono portatori di una complessità di bisogni che richiedono, per essere soddisfatti, interventi integrati.

 Ciò implica l’esistenza di un’équipe multidisciplinare, che sia in grado di decodificare bisogni del bambino e della sua famiglia secondo un’ottica dinamica e non statica.

Il processo di adattamento psicosociale alla disabilità è, in effetti, un’operazione lunga e complessa. Il paziente e la sua famiglia devono effettuare cambiamenti a volte radicali, nello stile di vita, modificare le proprie aspirazioni, fronteggiare l’incertezza del futuro.

Tale processo, inevitabilmente difficile, può essere facilitato se, nelle varie fasi dello sviluppo evolutivo del bambino e del decorso della disabilità, si realizza un coordinamento tra gli interventi promossi nell’area sanitaria e quelli in opera nell’area psicosociale.

Perché ciò avvenga è necessario che tutti i protagonisti impegnati nel processo riabilitativo siano “in grado di rapportarsi gli uni agli altri, sapendo tutti qual è la caratteristica professionale delle altre professioni”(A. Canevaro “L’educatore professionale e la qualità dei servizi socio-educativi-sanitari” in Difesa Sociale LXXX, 1, n 1-5, 2001)

E’ necessario, cioè, che l’assistente sociale abbia una conoscenza accurata delle competenze di un neuropsichiatra infantile e di uno psicologo clinico, e che lo psicoterapeuta riconosca ambiti, limiti e possibilità dell’operato di un logopedista, un tecnico della riabilitazione psichiatrica o di uno psicomotricista, e viceversa.

Poiché ciò raramente avviene, ne consegue “un uso improprio della professione, l’incapacità di rapportarsi ad una rete di figure professionali”(A. Canevaro) da cui deriva un grave disagio per quanti operano nel settore ove, oltre a tutto gli interventi sono molto ampi con confini non propriamente definiti (dal bambino con P.C.I., al disturbo di personalità, al ritardo nel linguaggio).

Qual è la situazione nel panorama dei servizi della Regione Lazio?

Uno dei dati che emerge (Convegno “Integrazione scolastica” European Association For Mental Health In Mental Retardation/Società Italiana per lo Studio del Ritardo Mentale, Roma 17/9/2003) è l’esiguo numero dei bambini portati al servizio pubblico sul territorio che, riconducibile diagnosticamente a quadri di ritardo mentale e di disabilità dello sviluppo, viene inviato dalla scuola a 6-10 anni d’età.

Ciò significa che prima della scolarizzazione non vi è intervento mentre sarebbe importantissima la diagnosi precoce.

I servizi poi, come anche gli operatori ed i familiari, sono ossessivamente centrati sulla scolarizzazione, considerando la scuola come l’unico grande contenitore e produttore di ”integrazione” ed oltre alla scuola non c’è nulla.

Assistiamo pertanto, ad un pericoloso fenomeno di delega, nella solitudine, alla scuola del ruolo che non le è proprio di rivelatrice di disagio, attrice di integrazione e di interventi terapeutico-riabilitativi e di conseguente burocratizzazione dell’handicap. (Più avanti saranno oggetto della nostra analisi, il concetto si integrazione scolastica, sociale… ed il ruolo della scuola).

Tipologia delle disabilità

La condizione di disabilità, al pari di ogni altro ambito della patologia, è distinta in gradi e diverse forme, sicchè le configurazioni possibili sono molteplici.

La classificazione di questi quadri, a cavallo fra la patologia fisica, quella intellettiva e quella psichica, non ha mai potuto essere definita in modo soddisfacente; è infatti impossibile, dovendo tenere presente parametri di diversa natura, giungere ad un risultato  del tutto chiaro e razionale.

Tre sono i parametri da prendere in considerazione:

· il parametro fisico : quadri di disabilità consistenti in minorazioni soltanto fisiche o/e sensoriali. Sono quadri in cui è possibile l’associazione con una minorazione intellettiva o/e psichica;

· il parametro intellettivo : distinto nelle tradizionali categorie soggetti borderline, ritardati lievi, medi, gravi e gravissimi (la misurazione del Q.I. è la discriminante), anche in queste categorie si possono avere in associazione minorazioni fisiche, sensoriali e turbe psichiche;
· il parametro psicopatologico  : distinto in una vasta gamma di quadri descritti nel DSM IV, ICDH… associati anche con minorazioni fisiche ed intellettive.
Prenderemo in considerazione le grandi categorie più comuni poiché è infinito l’intreccio degli aspetti di diversa natura sopra descritti.

In questa prospettiva è possibile individuare sei principali condizioni descrivibili con uno specifico riferimento ai problemi educativo / riabilitativi: il disabile fisico, il disabile ritardato, il ritardato lieve, il ritardato mentale grave, il bambino psicotico, lo svantaggiato e disadattato. 

IL DISABILE FISICO

La condizione di un disabile fisico (motorio e sensoriale) esente da minorazioni intellettive non deve far perdere di vista la necessità di attenzioni educative.

Spesso la necessità di attenzioni affettive e cure medico – riabilitative possono sortire anche l’effetto  di dipendenza, passività, non adeguata maturazione.

L’ambiente è quasi sempre pervaso da ansia e depressione per cui il disabile non si trova nelle migliori condizioni; egocentrismo, insufficiente senso dei propri limiti, immaturità, iperdipendenza sono aspetti assai frequenti in questi casi.

Il compito educativo sia direttamente con il soggetto, sia nell’ambito dei rapporti con i familiari, è quello di far acquisire coscienza dei limiti usando come perno e sviluppando al massimo le capacità presenti.

Si tratta infatti di attingere ogni risorsa di aiuto rispettoso e teso alla maturazione come persona, perché il soggetto arrivi a  crearsi una immagine di sé ed offrirla  all’esterno relativa al proprio grado di maturità.

L’autonomia sarà uno dei primi obiettivi poiché è fonte di giusto orgoglio e di sostegno all’autostima.

IL DISABILE RITARDATO – DEBOLE MENTALE

La gamma dei quadri connessi al ritardo è molto vasta ed è difficile una generalizzazione.

L’intelligenza è un fattore importante ma non una conditio sine qua non per avviare un processo educativo  per cui è sempre possibile, ricercando forme alternative di comunicazione, attuare modalità  atte a far passare un messaggio  relativo al valore sociale e relazionale di un corretto e adeguato comportamento.

Imitazione, adeguamento, introiezione di condotte positive comprese nella loro globalità, sono tutti fattori determinanti che, aggirando il difetto intellettivo, consentono l’adozione di self regulation, cioè la scelta dialettica di atteggiamenti più idonei alle diverse situazioni.

Non bisogna temporeggiare, aspettando che il soggetto sviluppi le capacità intellettive deficitarie, bisogna iniziare i trattamenti subito, poiché il soggetto disabile può sostanzialmente migliorare nella misura in cui riesce ad utilizzare in modo ottimale le proprie risorse esistenti.

Gli obiettivi principali dell’azione educativa sono: 

1. limitare nei genitori l’idea di “diversità”: il bambino ritardato non è normale ma strutturalmente non è diverso, ha una minore capacità di elaborare la realtà ed i rapporti funzionali con essa (in altri soggetti ciò è dovuto a cause patologiche differenti);

2. cercare di impedire che il bambino venga tenuto in uno stato di artificioso infantilismo (avere minori capacità non vuol dire essere piccolo);

3. impedire che il bambino venga considerato normale, contrastare la negazione delle difficoltà, il rifugiarsi nell’irrealtà di molti genitori che non hanno un’immagine reale del proprio figlio ritardato.

Il bambino è nella condizione di non essere in possesso di tutte le competenze che la maggior parte di tutte le persone possiede: con il coraggio, la tenacia, la buona volontà, l’aiuto degli altri si cercherà di trovare soluzioni strategiche;

4. ricordare il potente ruolo negativo dell’iperprotettività che si manifesta nell’impedire al bambino di fare esperienze fisiche e correre minimi rischi (questo è in riferimento alla prima infanzia).

L’insufficienza di esperienze concrete è un grosso ostacolo all’apprendimento dell’analisi di realtà: il bambino infatti apprende prevalentemente dal fare, cioè dalla concretezza.

Molti ritardati, anche lievi, presentano imponenti note di insicurezza non giustificabili dal grado di insufficienza, questa è la conseguenza della limitazione esperienziale;

5. in età scolare un fondamentale strumento educativo è la costruzione dell’identità (il disabile soffre di lacune del Sé, che originano un Sé povero e distorto).

Una prima conseguenza di ciò è che il bambino ritardato nelle situazioni sociali può viversi come soggetto ipocontrattuale, incerto nel riconoscimento di sé, 

iperdipendente e passivo.

E’ un compito educativo dedicare molti sforzi alla costruzione e definizione del Sé e l’integrazione sociale e scolastica ha proprio questo fine;

6. in età puberale il progetto educativo diventa complesso e trova ostacoli potentissimi. In quest’epoca si ha un’inedita configurazione dinamica che consiste di elementi molteplici: la comparsa della dimensione sessuale, la problematica adolescenziale relativa ad autonomia ed opposizione, l’attribuzione di nuovi ruoli sociali, il riassetto del carattere e lo sviluppo della personalità.

Vi sono circuiti psicologici specifici dell’età che determinano problemi di vero e proprio disadattamento, poiché con il tempo essi acquistano una propria autonomia ed economia per cui diventa difficile estirparli.

Questi inconvenienti, pur collegandosi allo stato di ritardo, non ne sono diretta conseguenza, ma spesso sono solo errori educativi: 

· mancanza di dimensione progettuale;

· insufficiente consapevolezza della propria condizione;

· insufficiente adesione ai valori correnti del proprio ambiente;

· insufficiente controllo emozionale.

IL RITARDATO LIEVE

Il ritardato lieve è, in apparenza, la condizione più favorevole ad avvicinarsi ad una “normalizzazione” grazie all’acquisizione di competenze che consentono un’ampia autonomia, una vivace comunicazione e, talora, anche un’effettiva integrazione sociale.

Ma sul piano della condotta non è sempre vero, poiché presentando uno scarto minimo tra normalità ed anormalità, il soggetto può avere un’acuta e dolorosa consapevolezza della propria condizione e tollerarla può richiedere un grande e difficile equilibrio.

Quali, gli obiettivi educativi per il ritardato lieve?

1. Grande importanza al clima nell’ambiente familiare, spesso caratterizzato da incomprensione, intolleranza, depressione; mentre quest’ultima è caratteristica delle famiglie con un soggetto handicappato, l’incomprensione e l’intolleranza sono più frequenti nel caso di un figlio ritardato lieve, in quanto dà l’impressione di poter fare di più (e di non volere …). La conseguenza è un atteggiamento parentale incoerente, oscillante tra accettazione e rifiuto, fra incoraggiamento e critica.

2. Convincersi che  il vero problema dell’handicap mentale lieve non è tanto raggiungere  capacità prestazionali trascurando la cultura del quotidiano  (informazione sportiva, musicale, della moda …), quanto essere “nel” mondo, non emarginato proprio in quei settori ove trovare l’integrazione è, per lui, riabilitativo.

3. Considerare tutti quegli elementi (modeste anomalie fisiche o funzionali) che sono  segno di una compromissione relativa, ma che essendo visibili sono “indicatori” e possono costituire un motivo di handicap in più.

Questi segni fisici (padiglioni auricolari irregolari, strabismo, dismorfismi, …) potrebbero essere corretti con la chirurgia estetica con successo, non nell’edonistico tentativo di normalizzazione, ma perché, nel caso del ritardato lieve (come spesso sono anche i ragazzi Down) la situazione è di chi ha la consapevolezza dl proprio stato, per cui la correzione estetica ha proprio il significato di mettere l’individuo maggiormente a proprio agio nella condizione di integrazione.

Le stesse considerazioni devono essere fatte per disturbi funzionali, quali balbuzie, goffaggine psicomotoria, anche questi aspetti correggibili.

4. Complessivamente si potrebbe tradurre quanto detto facendolo rientrare nella prassi educativo/riabilitativa in quanto orientata a mettere il soggetto nella migliore posizione per essere contrattuale con il mondo circostante e, così facendo, per conferirgli quella sicurezza della quale ha molto bisogno.

IL RITARDATO MENTALE GRAVE

Ben differente è la condizione del ritardato grave tanto da portarci a pensare che sia ineducabile del tutto, tuttavia anche se non si esclude che possano esserci soggetti talmente compromessi da non poter essere modificati in alcun modo, un giudizio di ineducabilità richiede sempre un lunghissimo periodo di prove e sforzi.

Il concetto di educabilità non va confuso con quello di recuperabilità funzionale né con quello di istruibilità.

Infatti il soggetto grave può non essere in condizione di venire recuperato, neppure a livelli minimi, ed anche non è possibile istruirlo formalmente in alcun modo, però può essere in grado di percepire messaggi educativi adeguati al suo livello di comprensione che valgono a cambiare la sua situazione: da essere letteralmente sub-umano a persona in condizione di avere ed agire  relazioni sia pure in micro ambienti.

Quali sono gli obiettivi dell’educazione del grave? Sono soprattutto due:

1. Condurre l’handicappato mentale grave ad una sufficiente percezione di sé;

2. Metterlo in condizione di vivere una relazione duale empatica
Uno dei maggiori ostacoli ad un’azione educativa è rappresentato  da un nostro atteggiamento di sfiducia che porta ad arrendersi di fronte a situazioni che appaiono completamente immodificabili.

La conseguenza è l’assenza di comunicazione e la condotta di reificazione, percependo così soltanto i bisogni fisici ed ignorando quelli psichici, che pure esistono, come in ogni altro individuo.

Il processo educativo prende il via dalla percezione di tali bisogni e si esplica con l’azione orientata a:

· Favorire la comparsa del Sé

· Renderlo unitario, vitale, capace di scambi

· Contenere le angosce distruttive e destrutturanti

· Fungere da ponte sociale per relazioni anche minime

· Assumere il ruolo di mediatori della comunicazione

· Realizzare un insieme di competenze sociali di base per “dialogare” almeno nel microsociale.

Nel complesso l’educazione del bambino ritardato può prescindere dall’intento terapeutico e distinguersene.

Infatti il ritardo mentale è una condizione anomala ma non ontologicamente patologica.

IL BAMBINO PSICOTICO

Quando l’aspetto psicopatologico domina la situazione alterando il Sé e provocando sintomi e condotte condizionati da una profonda distorsione, siamo nel campo ove prevale la dimensione terapeutica.

Tuttavia spesso la mancanza di un intervento educativo/riabilitativo è un limite grave per questi soggetti che si tende piuttosto ad affrontare solo sul versante terapeutico.

Le condizioni multiformi in cui si manifestano le psicosi infantili, dall’autismo, alla schizofrenia infantile agli stati limite, non possono essere equiparate alla disabilità ma con essa coesistono.

Il bambino realmente psicotico da manuale non esiste, frequentemente è facile trovare innesti psicotici in bambini ritardati, questi soggetti quando anche presentino un quadro psicopatologico complesso, sono tuttavia sensibili all’approccio educativo.

Il ruolo dell’operatore sarà quello di agire sul comportamento, di porsi come contenitore dell’angoscia, di essere punto di riferimento affettivo per lui.

Occorre un realistico bilancio delle opportunità educativo-riabilitative che il singolo caso presenta, poiché vanno evitate le confusioni di ruolo fra educatore e terapeuta.

L’educazione, nella riabilitazione, ha come unica regola il riferimento alla realtà e quindi l’esplicazione del comportamento nelle sue forme.

Il bambino psicotico, anche se piccolo, spesso riesce a cogliere la differenza fra sfera dominata dai fattori patologici e sfera della realtà per cui anche quando le premesse appaiono del tutto sfavorevoli, un piccolo successo nella sfera educativa vale anche come barriera al rischio di crollo regressivo.

LO SVANTAGGIATO E IL DISADATTATO
Queste condizioni, in realtà, non sono legate alla disabilità, bensì agli effetti negativi di situazioni sociali o culturali.

Sarebbero i veri handicap.

Non bisogna perciò fare confusione fra svantaggio e disadattamento con disabilità anche se possono essere alla base di un processo che porta alla disabilità se persistono nel tempo.

Soltanto la prevenzione può essere la chiave per non incorrere nella disabilità secondaria ad incuria, trascuratezza, condizioni para, ipo culturali ed una organizzazione di monitoraggio e di servizi integrati sul bambino come persona e sul suo nucleo familiare.

Gli interlocutori educativi del disabile

E’ difficile dire chi educa un bambino: bisognerebbe distinguere fra l’educazione che lascia un’impronta nella personalità e la vasta area che contribuisce, con apporti “informativi”  e normativi rappresentata dai familiari, gli insegnanti, i compagni ma anche documenti, libri, film…

Il bambino sano e normale si educa in massima parte grazie alla capacità di fondere i diversi apporti in una dimensione unitaria che viene introiettata e progressivamente integrata nella personalità.
La sfera più intima invece fa capo ai complessi processi di individuazione di sé ed identificazione: quanto più integrato è il Sé e quanto migliore il profilo della propria identità, tanto più netta e sicura sarà la fisionomia sociale dell’individuo.
Per il disabile però le cose sono differenti: il processo di sviluppo e crescita personologica segue altre vie, gli interlocutori sono meno informali, la presenza di problemi determina un bisogno di più conoscenze tecniche.

Molti sono gli aiuti di cura, riabilitativi, terapeutici che sono rappresentati da altrettante figure che non limitano il loro lavoro a procedure strettamente tecniche ma instaurano una serie di rapporti interpersonali ricchi di affetti ed emozioni.

Quindi si può dire che non esista un esclusivo interlocutore educativo ma un certo numero di persone che interviene a formare (o deformare) l’assetto psichico del bambino disabile.

Come per tutti i bambini, gli atteggiamenti-regole educativi non possono essere univoche e precise, ma non devono nemmeno essere estemporanei o confusi o contrastanti perché interferirebbero nella configurazione personologica e per il disabile ciò è ancora più vero.

Quali sono gli obiettivi generali da perseguire e verso i quali poter orientare il bambino disabile?

1) La presa sulla realtà: ovvero la capacità e l’intenzione di prendere e mantenere il contatto con il reale, evitando il rischio di creare un Sé disarmonico, inidoneo, confuso. Molti bambini disabili costruiscono un Sé solo in apparenza integrato e funzionante solo in certe condizioni, pronto a ritirarsi dalla realtà o peggio, a negarla appena sorgono difficoltà.

2) La tenuta rispetto alla presa: che è la possibilità di vivere ed agire con continuità ovvero con sufficiente prevedibilità. Avere una tenuta significa saper storicizzare la propria esperienza conferendole senso e coerenza.

3) L’equilibrio: il comportamento sociale richiede, anche per il bambino piccolo, un sufficiente equilibrio, la capacità di governare, entro i limiti tipici dell’età, le proprie istanze ed al tempo stesso, saper reggere ad inevitabili impatti con frustrazione, dolore, ansia, paura.

4) La partecipazione /socializzazione: come l’atto conclusivo di un lungo processo che inizia con il rapporto duale e che prosegue passando per separazione ed individuazione.

Da questi fattori derivano tutti i processi più complessi di maturazione, di adattamento, la possibilità di rivestire  e gestire un ruolo sociale.

Un interlocutore che veramente possa instaurare un rapporto educativo con il bambino disabile deve avere, oltre le conoscenze tecniche ed una preparazione ordinata che consenta nel tempo di utilizzare le competenze e le esperienze  anche alcune caratteristiche, certe e valutabili (per esempio l’intelligenza e la capacità di reggere le tensioni) altre riconoscibili solo informalmente che sono l’amore per la vita, saggezza, ottimismo, generosità e pazienza (curare senza guarire è difficile).

Tuttavia bisognerebbe essere in grado di “formare” nel contempo i genitori del bambino disabile  e questo è possibile che sia il compito specifico di un operatore che aiuti i genitori a conoscere se stessi, a saper valutare le proprie risorse, ad individuare i punti deboli del proprio assetto psichico e degli atteggiamenti educativi ed a riconoscerne i punti di forza.

Più avanti avremo esempi di Parent Trainig Education, programmi dedicati proprio al lavoro parallelo con i genitori.

Questi impegni non hanno nulla ad invidiare alla urgenza diagnostica che solitamente si attua  ed alla mobilitazione professionale attorno al bambino.

Possiamo anche giungere all’affermazione che se un genitore non è attrezzato per il compito che lo attende anche altri familiari possono prendersene il carico; dovremmo cercare di uscire dalle forme di pregiudizio e di ghettizzazione per raggiungere un certo buon senso ed equilibrio anche nel valutare quali possano essere gli interlocutori realmente educativi per il bambino disabile, andando anche al di là dei ruoli parentali.

Problemi educativi particolari 

scuola   lavoro  sessualità

Costruzione del Sé, sviluppo delle relazionalità, della autonomia, della socializzazione sono presupposti necessari e premesse per lo sviluppo del proprio essere in settori esistenziali (e quindi sociali ed educativi nonché psicologici) che costituiscono aree problematiche particolari ove focalizzare la nostra azione.

A queste aree deve essere dedicata un’attenzione adeguata poiché il fallimento degli obiettivi non equivale solo alla mancata risoluzione di tutti i problemi, ma si porta dietro una lunga serie di conseguenze.

La scuola

Quando si affronta il tema della scuola, ancor più spesso si usa il termine integrazione al quale è d’obbligo dare una definizione univoca: meccanismo di contaminazione per cui il bambino handicappato non solo riceve accoglienza, apprendimento, informazioni dall’ambiente scolastico, ma contamina, ovvero dà qualcosa di sé al mondo dei “normali”. E’ un risultato che non si raggiunge mai, avviene invece emarginazione e disgregazione occulti pur con inserimento (inserimento non è integrazione!)
Premessa insopprimibile di ogni cosa che si potrebbe dire sull’integrazione scolastica è la non separazione: non separare la scuola dalla società, non separare i bambini dagli adulti, gli handicappati dagli altri, le scuole e le pedagogie, le culture e le religioni…

Si tratta allora di farsi carico di una consapevole e prevedibile eterogeneità di problemi e di individui e mobilitare le proprie migliori forze intellettuali e culturali all’attenzione di ritmi, anche differenziati, ma tendendo ad un intervento solidale nei diritti e nei fini che sottende.

Non si possono perciò pensare momenti separati per riabilitazione, socializzazione, apprendimento, relazione: sono essi ad essere necessariamente integrati.

Scuola, per tutti i bambini, non può essere solo  istruzione, ma deve anche essere palestra del sociale, della politica in senso civico, della relazione interpersonale sperimentata nel gruppo. Ciò è valido per tutti i bambini.

A seconda dei vari tipi e gradi di disabilità, nonché a seconda dell’assetto psichico individuale, la scuola dovrebbe realizzare un progetto educativo avendo come mandato alcuni obiettivi semplici a definirsi ma ardui a concretarsi: la socializzazione, la capacità di assumere un ruolo, la dinamica in un gruppo  formalizzato, i rapporti con l’autorità.

In realtà, accanto alla deformazione professionale di alcuni insegnanti, esistono effettive difficoltà a creare nella scuola le condizioni operative per l’educazione nei termini suddetti: i programmi ancora troppo rigidi (o rigidamente interpretati), la limitazione della libertà di iniziativa (vincoli burocratici e gerarchici), resistenze da parte delle famiglie degli alunni “normali”.

Alcune caratteristiche della scuola che integra veramente l’allievo handicappato potrebbero essere:

1) Progetto educativo unico e condiviso nei vari cicli.

Vi è la necessità di assicurare un continuum pedagogico ed un percorso di apprendimento tali da eliminare le fratture e le incongruenze interistituzionali nel sistema scuola: scuola dell’infanzia – scuola primaria – scuola secondaria.

La segmentazione istituzionale, i salti fra ordini di scuola, la rigidità, la chiusura istituzionale fra tronconi scolastici, spesso ampliano l’area del rischio e creano disagio e sofferenze proprio agli alunni più “deboli”, portatori di eventuali danni e patologie funzionali, comunque a rischio.

2) Scuola = agenzia sociale e non solo lo strumento per far apprendere. Non c’è socializzazione senza apprendimento e riabilitazione funzionale, non c’è riabilitazione funzionale senza socializzazione.

Scuola = ponte   tra cultura antropologica del soggetto disabile e quella dei suoi coetanei normodotati.

3) E’ nella scuola che si realizza una prima costruzione di rapporti significativi, importanti per entrambe le parti, basati sull’affetto, sulla fiducia ed il rispetto, la scoperta dell’altro, spesso decisivi anche sul piano dello sviluppo successivo e della prevenzione.

4) Scuola con spazi per dinamiche relazionali aperte.
Se la scuola è messa in grado di intervenire sul comportamento e, perciò,  possiede la libertà necessaria per farlo, si realizzerà in spazi/occasioni in cui fare sviluppare dinamiche relazionali aperte, attraverso il gioco, il confronto, la discussione, gli esempi pratici.Il soggetto disabile spesso resta isolato nel proprio mondo, vede il comportamento altrui ma non vi è implicato, sia perché ne resta al di fuori, sia perché è troppo protetto: nessuno comprende un comportamento se non lo può attuare, sperimentandosi ed avendo concreti feed back in termini relazionali.

5) Scambio fra scuola  ed altri interlocutori (genitori, terapisti…).

E’ importante procedere ed interagire insieme, scuola ed ogni altra realtà in cui è coinvolto il bambino disabile.

Spesso la segmentazione del sistema scuola, la rigidità dei ruoli ed ambiti professionali sono tra le cause dell’insuccesso umano e scolastico, specie per gli alunni “deboli” per i quali il disagio, l’eventuale danno psico fisico sensoriale, richiedono un’inversione di tendenza ed una flessibilità istituzionale adeguatamente personalizzata, anziché segmentata per tronconi autoreferenziali.

Questo processo è comunque utile a tutta la popolazione scolastica, poiché l’attivazione dell’integrazione è pari ad opportunità moltiplicate e variegate per tutti gli alunni.

Diagnosi funzionale, profilo dinamico, P.E.I.
Sempre in relazione alla necessità di un lavoro organicamente raccordato ed integrato, non è superfluo richiamare la rilevanza pedagogica e didattica di quanto previsto e disciplinato dal D.P.R. 24 febbraio 1994, cui si rimanda la lettura, in particolare alla diagnosi funzionale ed al profilo dinamico funzionale, che sono strumenti atti a saper descrivere in modo analitico i possibili livelli di risposta dell’alunno in situazione di disabilità, riferiti alle relazioni in atto ed a quelle programmabili; ovviamente tenuto conto delle potenzialità registrabili e dei livelli di sviluppo, in ordine agli aspetti cognitivo, affettivo-relazionale, linguistico, sensoriale, motorio-prassico…

Quali sono i passi verso la costruzione di un Piano Educativo Individualizzato (P.E.I.)?

Il bambino disabile ha una diagnosi funzionale, di cui abbiamo trattato in precedenza, che descrive analiticamente la compromissione funzionale dello stato psico-fisico al momento dell’accesso alla struttura scolastica.

La diagnosi funzionale, abbiamo visto, contiene elementi clinici e psicosociali e tiene conto delle potenzialità registrabili e dei livelli di sviluppo.

Il secondo passo è la stesura del profilo dinamico funzionale ed indica in via prioritaria, dopo un iniziale periodo di inserimento nella classe quale si prevede possa essere lo sviluppo delle capacità dell’alunno con scadenza in tempi brevi (6 mesi) ed in tempi medi (2 anni).

Per la progettazione di questo profilo si riunisce un gruppo (Gruppo di Lavoro Handicap, G.L.H.) composto, di norma, dall’unità multidisciplinare del servizio Tutela Salute Mentale e Riabilitazione dell’Età Evolutiva (T.S.M.R.E.E.), dai docenti curriculari  e dagli insegnanti specializzati di sostegno della scuola e con la collaborazione dei familiari dell’alunno.

Il profilo dinamico funzionale scandaglia  tutte le aree di attività ed i possibili livelli di risposta del soggetto, viene rinnovato a scadenze fisse e viene verificato nelle sue valutazioni prognostiche.

Il P.E.I. è un documento nel quale vengono descritti gli interventi integrati ed equilibrati predisposti per il singolo alunno, in un determinato periodo di tempo, ai fini della realizzazione del diritto all’educazione e all’istruzione.

Con frequenza trimestrale (entro ottobre-novembre, entro febbraio-marzo, entro maggio-giugno) il Gruppo si incontra per verificare e fare il punto sugli effetti degli interventi disposti e le interazioni con l’ambiente scolastico e riformulare gli obiettivi.

Handicap e integrazione scolastica:

gli indicatori di qualita’

Passiamo ora a delineare quali siano gli indicatori, gli eventi sentinella, che rivelino la qualità dell’integrazione  di un ragazzo disabile nell’ambito dell’istituzione scolastica, si tratta di analizzare quali siano i parametri da valutare per misurare il livello (non il raggiungimento di uno standard predefinito) di integrazione scolastica.

 Essi si possono articolare in indicatori di struttura, di processo, di risultato:

· Indicatori di struttura –ci dicono dove avviene l’integrazione, in che contesto, ciò è garanzia dell’azione integrante;
· Indicatori di processo- ci dicono quali siano gli eventi di rilievo in termini di organizzazione, quali siano i percorsi mediante i quali il fenomeno integrazione si concretizza;
· Indicatori di risultato- sono le descrizioni valutative del “guadagno” cui il soggetto è giunto, in base alle necessità iniziali evidenziate.
I sette indicatori di struttura, analiticamente sono:
1. Il numero massimo di alunni per classe – max 25 allievi, ottimale 20 o meno;
2. La presenza dell’insegnante di sostegno dall’inizio dell’anno scolastico – la assegnazione delle cattedre di sostegno già dall’inizio della frequenza alle lezioni con docenti di ruolo ad alta qualificazione;
3. La presenza, nel Consiglio di Classe, dell’insegnante di sostegno -  il CdC è la realtà dove si matura la mentalità, il potenziale educativo, anche gli insegnanti curriculari dovrebbero essere specializzati e presenti in maggior numero possibile;
4. Il numero dei collaboratori scolastici – personale di ambo i sessi per l’assistenza, qualificato ed aggiornato;
5. La composizione del Gruppo Lavoro Handicap – focolaio di idee portanti, con la presenza dei genitori dell’alunno con handicap e con precoce calendario di riunione nell’anno scolastico;
6. La qualità dei rapporti formalizzati con il Servizio Socio Sanitario sul territorio – accordi di programma operativi anche con altre agenzie;
7. Lo stanziamento di fondi per l’acquisto di ausilii – ausilli tecnici, piani, software.

I due principali indicatori di processo sono:

1. La formulazione di diagnosi funzionale, punto sicuro di partenza per l’unità multidisciplinare del Distretto ASL che effettui interventi con i docenti nella classe e deleghi il meno possibile azioni;

2. La formulazione del Piano Educativo Individualizzato effettuata dal Consiglio di Classe + i genitori dei soggetti con handicap + gli insegnanti di sostegno.

 Fra gli indicatori di risultato elenchiamo i seguenti:

1. La curva di crescita del profitto e degli apprendimenti – il percorso e la natura degli apprendimenti;

2. Il livello della socializzazione acquisita e sviluppata;

3. La qualità della socializzazione;

4. La crescita nella qualità dei rapporti interpersonali con gli insegnanti e con gli altri alunni;

5. La qualità, non puramente scolastica, degli apprendimenti acquisiti;

6. La presenza di un momento di autovalutazione, da parte dei docenti, e supervisione in gruppo.

HANDICAP:DECALOGO PEDAGOGICO

A questo punto è opportuno interrogarsi: quali gli scopi e le finalità, gli obiettivi generali e specifici, deve porsi il docente e l’adulto in genere, nell’incontro-rapporto con il bambino disabile?

Qual è lo schema di riferimento in termini di didattica, di ecologia complessiva, di educazione e di formazione sociale?

Quali sono gli atteggiamenti che favoriscono questi interventi?

I. ANIMARE la sua vita, i suoi interessi, la sua attività

II. ORGANIZZARE LE POTENZIALITA’ percettive, motorie, cognitive, espressive

III. MIGLIORARE la forma, i tempi di apprendimento

IV. ATTIVARE attenzione, concentrazione, curiosità, capacità conoscitive (secondo un itinerario evolutivo che cresca dall’intelligenza manuale, a pratica, ad attiva… verso l’intelligenza senso motoria, logica, simbolica, espressiva. J.Piaget)

V.      FAVORIRE la percezione del Sé, la conoscenza dell’Io, la propria accettazione

VI. SOLLECITARE la relazione io-mondo, l’apertura agli altri, il rapporto attivo con la realtà

VII. OPERARE PER LA COSTRUZIONE di fiducia in sé, iniziativa, autonomia

VIII.      SUSCITARE la motivazione, l’impegno, la volontà

IX. ATTIVARE i processi organizzativi fisici, motori, psichici

X.     FINALIZZARE L’ATTIVITA’ ALLA MATURAZIONE DI EQUILIBRI emotivi, affettivi, comportamentali.

La sessualità

La sessualità è una dimensione estremamente complessa dell’esistenza sociale che da sempre è regolata da norme minuziose e severe, nonché da numerosi pregiudizi.

Il soggetto disabile è al centro di questi numerosi pregiudizi:

· la sessualità è vista come una cosa sporca e culturalmente sbagliata per l’handicappato come per la persona anziana,

· parecchi profani ritengono che l’handicappato sia un individuo particolarmente attratto dalla sessualità,

· o, al contrario, pensano che non abbia in assoluto istanze sessuali.

In questi pregiudizi si riflette, in tutta la sua potenza, una serie di fantasmi ancestrali. Per queste ragioni, e per altre più complesse (che concernono la psicologia collettiva del profondo) la sessualità è stata negata ai disabili ed è proprio tale negazione, con le sue modalità a costituire il primo punto d’interesse.

Tre sono stati i modi principali per negare la sessualità, o meglio, l’istanza a realizzarla:

· il primo è di natura normativa: ad una certa categoria di persone viene vietato di esercitare la sessualità. Nella vita istituzionale tale provvedimento viene esplicato con una rigida sorveglianza diurna e notturna e la separazione fra maschi e femmine, l’uso di prodotti farmacologici, fino a sistemi di contenzione notturna.

Sempre di natura normativa era anche la decisione di lasciare uno spazio libero per l’attività autoerotica quando il soggetto fosse talmente grave da non potersi prevedere alcun rischio.

Alla sessualità venivano infatti attribuiti rischi all’interno di quel criterio di “degenerazione” che dominò a lungo la psicopatologia.

· Il secondo modo è del tutto analogo, in quanto trae origine non da un criterio ma da un rifiuto individuale.

Nella sfera della vita intima duale c’è poco posto  per la persona fisicamente ed intellettivamente compromessa.

Il rifiuto per un minorato fisico è comprensibile ma viene altrettanto facilmente superato se esiste una compensazione di intesa intellettuale, spirituale e morale.

Nel ritardato, tale compensazione viene a mancare, sicché, specialmente per il sesso maschile esistono ben poche possibilità di accettazione.

· Il terzo motivo è quello che nega la sessualità in assoluto e quindi consiste nell’essenza di ogni educazione in proposito: tale assenza va dalla mancanza di semplici informazioni alla cancellazione di ogni condotta che evochi la sessualità e si traduce nel mantenere il soggetto nel limbo della eterna infanzia.

Tuttavia, poiché nessuna strategia di negazione può arrivare a cancellare la pulsione naturale, occorre prendere atto che è un compito eminentemente educativo anche quello della educazione alla sessualità, poiché vediamo gli effetti della mancanza di questa, nell’esposizione, dei disabili intellettivi lievi, a numerosi pericoli quali la seduzione, gravidanze, sfruttamento sessuale e prostituzione.

Gli ambiti della sessualità e dell’affettività sono estremamente vicini: il termine affettività è frainteso ed interpretato spesso  e non inteso come concetto che spiega alcuni comportamenti.

Il comportamento affettivo è l’integrazione di vari ambiti: biologico, emozionale, cognitivo e motorio.

Nella psicologia dinamica l’affettività è descritta come un percorso a tappe verso una maturità con la progressiva fissazione di fasi successive.

Possiamo vedere come si possa costruire un percorso a tappe concorrenti alla maturazione affettiva dell’uomo e della donna in un continuum di apprendimento di abilità complesse sempre più e verificabili.

E’ come costruire una task analysis del comportamento sessuale e farne ambito di educazione vera e propria.

Vediamo quali sono le esperienze più significative per l’apprendimento del comportamento sessuale.

	Stimolazione sessuale


	Prerequisiti cognitivo-comportamentali bassi

	Contatto corporeo


	Spitz: bambino/adulto prime esperienze sensoriali

	Autoesplorazione

Autostimolazione

Autostimolazione zone erogene e genitali


	Già dai primi mesi

	Eteroesplorazione

Gioco sessuale
	Nei primi anni. Nell’handicappato problematico, nascosto, con carica negativa


                                                      PUBERTA’

	Masturbazione con esperienza orgasmica
	Finalizzata ad un obiettivo specifico (carica negativa)

I neurolettici spesso inibiscono l’orgasmo (frustrazione)

Spesso è il soggetto stesso che non ha la capacità di legare causa ed effetto e non raggiunge l’orgasmo

	Dating behavior


	Approccio

	Corteggiamento
	Comportamento di approccio finalizzato al rapporto sessuale e a stabilire legami.

Innamoramento (affettività)

	Etero – omosessualità 
	Comportamento sessuale proibito culturalmente almeno all’insorgere del desiderio

	Esperienza coitale
	Tabù della verginità

Esperienza con significato che trascende il gioco

	Costruzione di legami


	

	Autonomia dalle figure parentali


	


Come affrontare in chiave realistica una corretta ed adeguata educazione al comportamento sessuale?

Come ci dobbiamo porre come operatori  educatori?

Occorre, prima di tutto, analizzare quali tipi di atteggiamento evitare:

· Negazione della sessualità. Ciò è dovuto alle difficoltà delle persone ad affrontare in modo adulto e maturo il tema anche della loro stessa sessualità. Per un genitore affrontare il tema è come pensare al figlio come un adulto (sesso=cose da grandi), cosa che vogliono evitare e rimandare

· Confusione fra informazione ed educazione sessuale (la prima si fa nella scuola), la seconda è uguale a porre la persona di fronte ai problemi

· Pregiudizio ideologico. Le conseguenze di questo atteggiamento sono irrealistiche e talora disumane ed irrispettose della persona.

L’atteggiamento educativo deve, superando la vergogna, tendere a stimolare alla padronanza del proprio corpo, ala fruizione di più codici e linguaggi possibili.

Operativamente, i comportamenti disadattivi in quest’ambito, devono essere trattati con l’attenzione dovuta ad un tema di così grande coinvolgimento emotivo dell’operatore.

Vediamo un esempio di riflessione per un intervento sulla masturbazione compulsiva.
Riflettiamo su:

· Significato dell’intervento: “sesso è brutto” oppure “c’è dell’altro”

· Riportiamo questo comportamento verso uno socialmente adeguato

· Sostituiamo il comportamento, non solo estinzione/negazione

· Rinforziamo comportamenti adeguati

All’operatore è richiesto un certo rigore nelle decisioni, una coerenza interna tale da non trasferire negli obiettivi altre cose, estranee al soggetto e problematiche per l’operatore stesso.

Il modello meno restrittivo possibile è il criterio di valutazione.

Vediamo come, per esempio, poter costruire un percorso educativo con l’acquisizione di nuove abilità nel tema dei legami di coppia.

1. Come si è fatti

2. Come si bacia

3. Come si corteggia

4. Come si vive insieme

Nella copia degli schemi da lucido allegati vedremo, inoltre, quali siano i percorsi praticabili per un disabile nell’esperienza del rapporto sessuale.

     Il lavoro
In nessun altro settore dell’educazione il problema della qualità della vita che un giorno una persona adulta condurrà deve essere così continuamente presente come nel caso di una persona con handicap mentale.

Da questa prospettiva l’osservazione  e l’orientamento di una persona con handicap non costituiscono delle attività in più rispetto alla attività formativa ma piuttosto due modi di porsi dell’insegnante e dell’adulto in genere, che di lui si occupa.

Significa impostare esplicitamente e consapevolmente il rapporto formativo in modo osservativo e con finalità orientative.

L’orientamento diventa, allora, un processo continuo nel tempo ed a focalizzazione progressiva, che si basa su di un progetto in cui gli obiettivi, che possono favorire un positivo inserimento nella formazione professionale e nel lavoro, siano prioritari e programmati.

E’ un processo estremamente individualizzato dove meno importanza hanno  percorsi,  metodologie e strumenti prestabiliti.

Nell’accezione comune, handicappato è colui che non riesce a rispondere ad alcune richieste della componente fisica dell’ambiente (per es. non sa utilizzare alcuni strumenti ed apparecchiature di lavoro, forse non sa servirsi dell’autobus per percorsi inusuali, ha difficoltà di orientamento in città, non sa utilizzare alcuni elettrodomestici).

Non sa rispondere alle richieste della componente relazionale dell’ambiente di vita (per es. non riesce ad interagire in una discussione politica, non comprende l’ironia, non sa rispondere alla richiesta di spiegazioni).

Infine non sa rispondere alla componente normativa dell’ambiente (non sa le buone maniere, fa delle gaffes incredibili, non rispetta le regole, non riconosce i ruoli delle persone).

Ma c’è dell’altro, il disabile mentale non è solo la somma delle sue difficoltà, è un’individualità in continuo divenire con sentimenti, fantasie, emozioni.

Dall’handicap la visione va spostata sulla persona (con difficoltà) ed accanto alla dimensione oggettiva compare anche la dimensione esistenziale.

Nei luoghi comuni che considerano i cittadini con ritardo mentale come forza lavoro in surplus, non produttiva, purtroppo spesso cadono gli stessi tecnici dell’orientamento che talvolta riflettono questo tipo di aspettative della società.

Il pericolo di quest’atteggiamento è che, qualora i risultati presentati del lavoro di queste persone non siano soddisfacenti, e spesso non lo sono se rapportati a standard “normali” di accettabilità, si cade nell’evitamento dei problemi e nel rifugio assistenzialistico.

Questa è la posizione che determina negli operatori uno stato di rassegnazione tale da indurre proprio loro che dovrebbero essere incisivi nella modificazione di questo luogo comune ed i primi a porre le basi per una politica di rispetto dei bisogni individuali, ad essere gli alimentatori più grandi della profezia che si autoavvera.

L’atteggiamento deve necessariamente essere diverso: il punto di partenza deve essere la persona con i suoi bisogni, motivazioni, aspettative, benessere psicologico.

Nella persona disabile, l’impegno lavorativo sta nel progetto esistenziale per cui il lavoro stesso sarà per lui fonte di realizzazione che prelude ad un orientamento successivo ed al raggiungimento di standard accettabili.

Avremo quindi fatto emergere la persona nella sua complessa ricchezza e poi ne avremo fatto una persona che lavora bene.

Modificare il senso di impotenza e fornire le abilità necessarie per essere ben integrati nell’ambiente lavorativo, dovrebbe essere tra gli obiettivi prioritari di quell’attività progettuale che comincia proprio a scuola e prende il nome di curricolo.

Un curricolo è un tentativo di rendere comunicabili i principi essenziali e le configurazioni concrete di una proposta educativa in modo da renderla disponibile all’analisi critica e passibile di una effettiva traduzione operativa. L.Stenhouse (“Dalla scuola di programma alla scuola di curricolo” Ed. Armando).

Programmi post obbligo per adolescenti

E’ ricorrente constatare come la conclusione dell’età dell’obbligo scolastico rappresenti, per i soggetti con ritardo mentale, un momento estremamente problematico e carico di insidie.

Nella maggioranza dei casi infatti, il ragazzo disabile e la sua famiglia corrono il concreto rischio di andare incontro a situazioni di isolamento e regressione, privati come sono, di un concreto aiuto mirante a favorire un positivo adattamento nell’ambiente sociale e lavorativo.

Questa situazione è conseguente sia alla mancata affermazione, nella nostra realtà sociale, al di là delle enunciazioni di principio, di una vera cultura della accettazione della diversità, sia alla carenza dei servizi socio educativi con finalità formative e orientative.

Oltre ciò, bisogna rilevare che la scuola di base non prepara il soggetto disabile, se non in casi sporadici, alla vita di ogni giorno ed alla progressiva conquista di spazi di autonomia.

L’integrazione lavorativa di un giovane disabile necessita di un lavoro lungo ed accurato. Notevoli sono le difficoltà: in primo luogo quella di elaborare modalità d’intervento, considerata la scarsità di modelli di riferimento.

Altra difficoltà è data dalla necessità di coinvolgere attorno al problema la dimensione politica, sociale, lavorativa.

Ai politici è importante chiedere un coinvolgimento tale da sciogliere i complessi nodi legislativi e burocratici.

Molti progetti, grazie anche all’interessamento della Comunità Europea (progetti di sostegno all’inserimento lavorativo ed alla produttività dei disabili) vedono come obiettivo la formazione del disabile alle abilità lavorative e l’accesso al mondo del lavoro, ma solo pochi vengono recepiti dalla realtà italiana e fatti propri sfruttandone le opportunità, anche finanziarie.

A livello sociale è utile sensibilizzare tutti al problema e favorire la cooperazione ed il no-profit che sicuramente rappresentano, negli ambiti della formazione e degli inserimenti lavorativi, una grande risorsa di solidarietà e partecipazione sociale.

A livello operativo infine, occorre promuovere l’elaborazione di modalità specifiche di orientamento, protocolli per la preformazione e l’inserimento che parta dalla scuola fino a coinvolgere tutte le agenzie che si occupano di disabilità e che si pongono il fine della autonomizzazione, del controllo della qualità del lavoro e dell’inserimento integrale del disabile nella società di tutti.

Un aspetto da non sottovalutare è la reale difficoltà di far incontrare il disabile (sia pure formato in ambito lavorativo) che può accedere al contratto di lavoro, con le aziende che, in base alla normativa vigente, si trovano nella necessità/scelta di assumere con contratto a tempo determinato o come soggetto in formazione-lavoro, un disabile e fruire di definiti benefici fiscali conseguenti.

In alcune regioni (ad es. nell’hinterland milanese) operano delle agenzie, nate da progetti regionali dei Servizi Sociali, che si occupano di matching: ovvero di mettere insieme, far incontrare, domanda e richiesta nell’ambito dell’occupazione “speciale” che è rivolta a più categorie di disabilità. 

Praticamente, questa tipologia di servizi, facilita l’informazione e l’accesso, diversificando gli ambiti ed i prerequisiti tecnico formativi richiesti al lavoratore ed agevola il disabile nella gamma di proposte di impiego tra le quali scegliere la più idonea alle proprie esigenze.

Tuttavia ribadiamo che uno degli ambiti di migliore inserimento  lavorativo restano le Cooperative di tipo B, e cioè quelle che comprendono, fra gli associati,  una certa quota fissa di disabili certificati.

Anche per esse è previsto uno sgravio fiscale e l’accesso agevolato a determinati appalti da parte dell’Ente Pubblico; come detto, queste cooperative realizzano forme di piena solidarietà sociale ed un addestramento/lavoro con particolare attenzione al singolo, alle sue potenzialità, ai suoi tempi, alle sue difficoltà ed al rapporto umano e relazionale.

Grazie alle ridotte dimensioni delle imprese, ed al concetto di non-profit, l’ambito lavorativo risulta ottimale per quelle categorie di disabili, come gli handicappati mentali, che necessitano di particolari accorgimenti sul piano ambientale ed interpersonale e per i quali l’esperienza lavorativa è un motivo di emancipazione ed inserimento nella società dei normali

Ciò non di meno la qualità del prodotto fornito da queste imprese è spesso di buon livello e costituisce un motivo in più per partecipare alle occasioni di negoziazione che stanno alla base della fruizione del diritto di cittadinanza.

Il metodo dell’osservazione
Il tema dell’osservazione è centrale in ogni attività di tipo conoscitivo.

Popper dice che non esiste osservatore della natura che sia neutrale: il dato primordiale oggettivo non è che una costruzione fantasmatica.

L’osservazione scientifica deve validare o sconfermare una data anticipazione che si deve assumere come teoria provvisoria.

E’ molto facile cadere nella trappola del psicologismo e formulare asserzioni particolari a catena che, derivando da un’esperienza personale (clinica) limitata, rischia di incorrere nel pregiudizio.

In passato, per esempio, è stato formulato un giudizio di deficienza per i sordomuti partendo dall’assunto che vi sia uno stretto rapporto tra intelligenza e linguaggio e successivamente questa induzione venne applicata ad altre categorie fra cui l’autismo!

Vediamo le fasi del metodo di osservazione secondo Popper:

1. Ogni osservazione è, nel suo piccolo, un processo conoscitivo che mira alla scoperta di una verità. Alla base dell’osservazione sta l’attitudine che è stata indicata da Einstein, come comprensione simpatetica dell’esperienza. Non esiste una logica per tale attitudine, essa è basata su qualcosa che si può chiamare immedesimazione.

2. Una volta creata l’ipotesi, si traggono conclusioni deduttive che vengono confrontate con asserzioni rilevanti per trovare relazioni logiche, qui e solo qui esiste il criterio di probabilità.

3. Infine, si controlla la teoria o l’ipotesi mediante applicazioni empiriche per verificare fin dove le implicazioni dell'ipotesi vengono incontro alle richieste della pratica; ciò conduce alla possibilità di avere una “predizione”, ovvero nel campo che stiamo trattando, una prognosi.

Entrando in una struttura per disabili o nella famiglia di un disabile mentale, l’operatore si trova fin dal primo momento in una realtà che non è costituita tanto dal comportamento del soggetto stesso, quanto da ciò che ne pensano e dal modo in cui lo vivono le persone che gli stanno attorno.

Già sul piano del linguaggio è evidente il peso dei luoghi comuni espressi con definizioni impenetrabili: autismo, afinalismo, agitazione, aggressività…sono tutti termini che ribadiscono l’impossibilità o il rifiuto di una conoscenza profonda.

Anche le caratteristiche dell’ambiente che, qualsiasi sia, si compone di luoghi, situazioni, oggetti e tempi che riguardano il soggetto disabile mentale ma rappresentano una barriera per l’osservazione e, di contro, una facilitazione al pregiudizio, se non sono convenientemente analizzate, a loro volta.

Lo strumento metodologico più efficace, rimane la capacità mentale di saper prescindere dalla suggestione della realtà: a questo scopo l’osservatore deve possedere una solida formazione nel campo epistemologico, ovvero della metacognizione.

Anziché ricercare un’impossibile neutralità, l’osservatore dovrebbe rifarsi alla seguente regola:

“…è necessario essere sempre consapevoli del criterio che guida il proprio lavoro oltreché dei propri pregiudizi culturali ed ideologici”.
Questo tipo di consapevolezza è tanto più importante quanto minore è la contrattualità dialettica relazionale dei soggetti con cui si lavora poiché esiste sempre il rischio di una strumentalizzazione a favore delle nostre idee preconcette.

Scrive H.Hesse: ”Quando qualcuno cerca – rispose Siddharta – allora accade facilmente che il suo occhio perda la capacità di vedere ogni altra cosa, fuori di quella che cerca, e che egli non riesca a trovar nulla, non possa assorbir nulla, in sé, perché pensa sempre unicamente a ciò che cerca, perché ha uno scopo. Cercare significa: avere uno scopo. Ma trovare significa: essere libero, restare aperto, non avere scopo”.
I criteri per l’osservazione seguono tre orientamenti:

L’OSSERVAZIONE GUIDATA

Si tratta di una modalità di osservazione che implica sempre l’uso di un qualunque strumento (una scheda, un profilo di sviluppo, un inventario di abilità, uno o più test…)

Gli inconvenienti più comuni consistono nel rischio di un disimpegno dell’osservatore (questionario = barriera anziché ponte), orientamento dell’osservazione su aspetti poco significativi di un determinato caso (preselezione in entrata dei messaggi inviati dal soggetto).

Questo tipo di osservazione è molto diffusa e dà i suoi risultati tuttavia, con i disabili gravi questo metodo ha un’efficacia inversamente proporzionale alla povertà ed alla rigidità fenomenica del soggetto osservato.

L’OSSERVAZIONE LIBERA

Quanto l’osservazione guidata si fonda sulla discontinuità (nel senso che il rilevamento concerne particolari momenti o fasi ritenuti significativi), tanto l’osservazione libera si basa sulla continuità.

Questo tipo di approccio condotto secondo il criterio della continuità appunto, ammette che ogni cosa osservata sia significativa e la limitazione della raccolta dei dati è condizionata solamente da confini temporali e di disponibilità di personale.  

E un approccio antropologico. 

La validità di tale prassi è indiscutibile quando si tratti di analizzare una cultura in senso lato: questo accade nel lavoro con le famiglie, ciascuna delle quali rappresenta appunto un gruppo con storia (Watzlawick)  ovvero dotato di una propria cultura.

L’OSSERVAZIONE PER CONTATTO EMOTIVO  

Questo metodo si rifà ad una chiara matrice psicoanalitica che, secondo Winnicot,  richiede all’osservatore di mettersi, nei confronti del soggetto, nella stessa attitudine psichica che ha una madre nei confronti del proprio bambino, nel senso di far fluire l’interesse del proprio Io verso il bambino disabile.

La Klein afferma inoltre, che una osservazione profonda è possibile solamente mettendo in contatto il proprio inconscio con quello del soggetto osservato; vi sono poi altri accorgimenti che l’Autrice indica per il nostro caso, ovvero: l’accuratezza del setting, la minimizzazione delle interferenze, la massima attenzione a quanto accade nella relazione fra osservatore e soggetto.

Questo tipo di osservazione sembra essere quello che ha dato i migliori risultati consentendo, fra l’altro, di unire prassi ad un’ampia possibilità di formazione sul campo e come stimolo alla ricerca.

I rilievi e le ipotesi frutto delle osservazioni, devono essere integrati con le considerazioni relative all’aspetto organico e sociale per giungere ad un bilancio clinico.

Per bilancio clinico si intende uno strumento non definitivo e di sintesi, come la diagnosi, ma dinamico, esso deriva momento per momento dalla comparazione delle due fondamentali dimensioni: il profilo funzionale dedotto dalla valutazione clinica ed il profilo strumentale  dedotto dalla compromissione anatomica.

Indicazioni sulla pratica dell’osservare 

Osservare il soggetto vuol dire osservare anche il contesto e sé stesso, non tanto per vedere cosa avviene e registrarlo, quanto per rendersi conto di come avvengono le cose e trarre deduzioni sul modo in cui la mente del soggetto probabilmente funziona.

Osservare significa guardare, ascoltare e, in certe occasioni intervenire, sempre con cautela e tenendo costantemente presente dove si tenta di arrivare, quali messaggi si vogliono trasmettere.

Osservare è un compito a sé, l’osservatore è una persona che cerca di procurarsi gli elementi per capire il funzionamento (soprattutto mentale, ma non solo quello) del disabile mentale e deve avere quell’unico compito.

Proviamo ora a descrivere le tappe dell’osservazione:

1) Prima valutazione del caso in équipe. Formulazione di un’ipotesi funzionale ancora suscettibile di varianti e correzioni. Questa ipotesi viene discussa con l’osservatore per una prima integrazione dei dati, compresi quelli di ordine anatomo funzionali (crisi epilettiche, compromissioni visive, uditive…).

2) Formulazione di alcuni quesiti la risposta ai quali consente di progettare una prima traccia di attività. (Es. siamo in grado di dire come il soggetto prende contatto con le persone? Come manipola gli oggetti? Come risolve una situazione elementare?)

3) L’osservatore inizia il proprio lavoro sui tre obiettivi citati in precedenza: soggetto, contesto, sé stesso.

L’osservatore parteciperà anche ad eventuali esami e/o valutazioni tecniche a cui il soggetto può essere sottoposto. Tutto quello che osserverà nel primo e nel secondo caso verrà annotato e sarà oggetto di discussione comune.

Il procedimento è analogo nel caso in cui l’osservazione venga condotta (in tutto o in parte) in famiglia.

4) Iniziano periodici incontri dell’équipe sul processo di osservazione: essi hanno finalità di supervisione, di sintesi clinica, di ricerca.

5) In senso formale, l’osservazione può dirsi conclusa. Ciò consente di formulare un primo giudizio (da comunicare, ad esempio, alla famiglia o al medico inviante) e di elaborare un piano d’intervento più preciso.

Metodologia generale e piano di intervento educativo individuale
D.Janes del Centro Erickson di Trento, propone un indirizzo metodologico che prende il via da una iniziale valutazione della situazione del bambino disabile, poi delinea una sequenza di obiettivi, quindi passa all’uso di tecniche specifiche di “insegnamento” ed all’uso di altre tecniche utili per il decremento di eventuali comportamenti problema.

Passo per passo vediamo questi elementi addentrandoci nella comprensione del processo.

1)  VALUTAZIONE INIZIALE        (da dove partire)

· Screening: individuazione e valutazione generale del livello del soggetto.

      Orientamento.

· Valutazione funzionale: dati specifici ed immediatamente spendibili (più educativi che conoscitivi) per la progettazione.

Sarà oggetto della diagnosi:

a) il repertorio comportamentale cognitivo del soggetto;

b) le interazioni di repertori comportamentali con varie scale di eventi-stimolo;

c) le potenzialità di apprendimento;

d) la valenza di eventi-stimolo educativi.

L’operatore, a questo punto dovrà intraprendere le seguenti azioni relative ai singoli elementi , oggetto della diagnosi:

a) Osservare i repertori comportamentali del soggetto (affettivi, emotivi, cognitivi): è la valutazione della prestazione cognitiva non osservabile dall’esterno ma evidente nelle elaborazioni mentali che generano i comportamenti.
b)     Descrivere abilità, deficit e comportamenti-problema del soggetto.
c) Interpretare le interazioni fra repertori con classi di eventi-stimolo (rapporto fra cose che il soggetto fa o non sa fare, ed eventi di stimolo), questo passo è importante per non astrarre dal suo ambiente il soggetto disabile, ed anche per valutare ciò che evntualmente può aumentare l’emissione di un comportamento-problema.
d)  Valutare il potenziale di apprendimento, ovvero la capacità del soggetto di evolvere i propri comportamenti.
e) Considerare la valenza di eventi stimolo educativi. E’ la costruzione di una tabella di gusti del soggetto per essere più incisivi nei rinforzi da attuare.
f) Nei soggetti con handicap gravi, è più difficile trovare rinforzi più graditi, per la
difficoltà comunicativa.

2) DEFINIZIONE DI SEQUENZE DI OBIETTIVI      (la strada da seguire)

Dovendo definire dei sub – obiettivi nel tracciare un percorso educativo , ci serviamo della analisi del compito, task analysis che, in quest’ambito ha tre fasi principali:

· Descrizione del compito
Il compito deve avere una validità sociale reale e deve essere descritto come veramente è.

Le operazioni vanno ordinate secondo una sequenza temporale.
      Le descrizioni del compito vanno differenziate dai processi decisionali.

 La descrizione del compito può costituire essa stessa un percorso graduale di abilità (vedi oltre task analysis) o presa in tutta la sua completezza o spezzata in abilità o stimoli e risposte, diversi.

· Individuazione delle abilità componenti e prerequisite
Non esiste un metodo preciso per scomporre l’azione in abilità specifiche (motorie grosso/fini, visive, uditive…) si tratta di capire quali siano i prerequisiti di un  obiettivo per poter fare una graduale scelta di abilità da proporre al soggetto (anche fuori dal contesto).

Si costruisce un sottopercorso che mira alla padronanza di alcune abilità funzionali a parti del compito che costituiscono possibilità d’esercizio.

· Individuazione di abilità funzionali e semplificazione del compito
Si tratta di scomporre ulteriormente le abilità per renderle più raggiungibili, in funzioni più numerose ed ordinate in una gerarchia d’apprendimento.

3a) TECNICHE SPECIFICHE DI INSEGNAMENTO  (come fare procedere il                                                                                                     soggetto)

Per attuare il piano d’intervento è necessario avvalersi dell’uso di tecniche specifiche singole o in associazione fra loro.

Queste tecniche, di cui tratteremo nello specifico più avanti sono: il prompting, il fading, il modeling, il chaining, la token economy, il role playing, lo shaping, il labeling, la guida fisica.

3b) TECNICHE DI DECREMENTO DEI COMPORTAMENTI-PROBLEMA
Si tratta di attuare, soprattutto per quei disabili molto gravi, i comportamenti problematici che  ostacolano la progressione nel progetto educativo.

In genere si adotta il modello di trattamento meno restrittivo.

La valutazione iniziale dei deficit:

strumenti e metodologia
La definizione sintetica del concetto di deficit è quella di evidente carenza, nel nostro caso carenza di abilità.

E’ necessaria una valutazione dei deficit ed un’analisi secondo parametri di comportamento per definire in modo completo la situazione in cui il soggetto handicappato si trova. 

Non basta la semplice enunciazione e la descrizione di un deficit nell’ambito generale, è più appropriato rifarsi appunto, a parametri comportamentali precisi relativi all’intensità ed alla durata del deficit.

L’operazionalizzare il comportamento deficitario, ci permette di evidenziare la specificità delle prestazioni in questione (per es. comportamento scarsamente frequente, comportamento derivante da un carente controllo di una situazione di stimolo…)

I parametri di quest’osservazione, riferiti al comportamento, sono:

1. Assenza

2. Scarsa frequenza

3. Scarsa intensità

4. Scarsa durata

5. Emissione con latenza eccessiva

6. Scarsa velocità della risposta

7. Accuratezza o topografia

8. Carente controllo di una situazione di stimolo

Laddove i deficit siano evidenti, la valutazione è ordinata a seconda delle aspettative personali dell’operatore.

Quando il deficit non è evidente, c’è la necessità di uno strumento sistematico che schedi il repertorio di comportamenti del soggetto, di una lista di rilevamento strutturata o check list.

Qualora dunque, ci troviamo nel caso in cui la valutazione sia difficile, per avere dati oggettivi, quindi una diagnosi, quindi un intervento preciso, si rende necessario un modello di riferimento puntuale.

Esistono diversi tipi di liste di rilevamento strutturate: possono essere globali, se si ispirano a modelli evolutivi (valutazioni dei comportamenti nell’arco dello sviluppo evolutivo) e sono strutture generali relative tappe di sviluppo evolutivo, di abilità logico funzionali, a comportamenti adattivi. Oppure possono essere specifiche, se mettono a fuoco ed approfondiscono settori singoli di comportamento,  relativi cioè, a repertori specifici (ad es. motorio, abilità sociali, abilità domestiche…).

Queste ultime liste, pur se tratte da una valutazione globale, restringono l’analisi ad aspetti specifici di essa.

Ecco alcuni esempi di schede/liste globali.

Sullo sviluppo:

· UZGIRIS HUNT

Scheda di valutazione oggettiva strutturata sullo sviluppo cognitivo (mesi 0-24, prima infanzia);

· L.A.P.

Learning Accomplishment Profile, profilo di sviluppo. Serie di tappe relative a comportamenti per settore di sviluppo e per età (3-12 anni);

· Scheda di Valutazione Bambino Down

Centro Erickson, scheda in 4 tappe di rotolamento.

Funzionali:

· B.A.B.
Profilo logico di sviluppo delle abilità fondamentali. Non è ordinato per età.

Per ogni settore c’è una articolazione di sequenze strategiche di obiettivi educativi da programmare.

Comportamento adattivo:

· A.B.I.
Adaptive Behaviour Invenctary. Riguarda tre componenti dell’adattività (autonomia, responsabilità personale, responsabilità sociale):

· Autonomia = capacità di realizzare compiti che l’ambiente sociale richiede perché importanti per il soggetto ed in relazione alla sua età;

· Responsabilità personale = volontà di mettere in atto abilità critiche di cui è capace, assumere responsabilità personali per il proprio comportamento, prendere decisioni, autodirezione.
· Responsabilità sociale = capacità di accettare responsabilità in quanto membro di un gruppo, adattamento sociale,indipendenza aconomica, capacità di decisione.
E’ una valutazione strutturata di più ampia visione e meno precisa (6-18 anni).

· A.B.S.
Adaptive Behaviour Scale. Scala di comportamento adattivo : è una diagnosi delle difficoltà di apprendimento.

Sviluppo motorio:

· T.G.M.D.

Test of Gross Motory Development. Scheda sullo sviluppo grosso motorio del bambino (3-10 anni)

Task analysis
La metodologia che fa una scomposizione dettagliata del compito in passi , steps, logici consequenziali si chiama analisi del compito,  task analysis.

Un obiettivo comportamentale complesso viene frazionato e descritto nella sequenza di singole azioni da eseguire (ad es: il compito di LAVARSI I DENTI comincia con lo step di prendere lo spazzolino, poi prendere il tubetto del dentifricio, poi svitare il tappo…).

L’analisi del compito è importante per la programmazione educativa e ne è la base procedurale.

Proviamo a scomporre il compito di FARE ACQUISTI in una sequenza di azioni (quasi sempre in ordine temporale):

azioni                           ANDARE                SCEGLIERE                  PAGARE

aree interessate             motoria         cognitiva+discriminativa                 calcolo

Ognuna di queste aree interessate ha una gerarchia di abilità prerequisite per lo svolgimento del compito.

Non sussistendo queste abilità, bisognerà rifare all’indietro il percorso riformulandolo.

Si tratta di far bilanciare un equilibrio complesso fra valutazione e risultato del compito finale e le necessarie abilità prerequisite che lo compongono.

FUNZIONI GUIDA DELLA VALUTAZIONE INIZIALE
· Diagnosi dei deficit: valutazione obiettiva dell’entità dei deficit

· Diagnosi dei comportamenti problematici: atteggiamenti, risposte disadattive, autolesionismi…

· Analisi del compito: momento progettuale personalizzato, ovvero la metodologia di scomposizione di un compito da complesso a semplice per consentire al soggetto di acquisirlo. Il fine potrà essere la riduzione o attenuazione dei deficit evidenziati con la diagnosi iniziale.

· Tecniche di lavoro: strumenti per incrementare e sviluppare determinati comportamenti o per decrementare e controllarne altri, problematici.

Tecniche speciali
Sono procedure tese a costruire un apprendimento.

In chiave di analisi del comportamento si ha apprendimento quando una risposta sia connessa solidamente (attendibilità 8/10) con una certa situazione di stimolo.
Le teorie dell’apprendimento individuano una variabile fondamentale nell’operazione di rispondere ad uno stimolo, è il rinforzo positivo, che è grandemente determinante l’apprendimento stesso.

Analizzeremo procedure tecniche  che agiscono o dopo la risposta (rinforzi o correzioni), o durante l’emissione della risposta, aiutando a formularla oppure ancora, prima dell’emissione della risposta, facilitandola, tramite l’enfatizzazione dello stimolo.

TECNICHE DI RINFORZAMENTO POSITIVO
Sono tecniche molto utili, sia per trattare comportamenti in deficit, sia per ridurre comportamenti problema perché, partendo dal rinforzo si muove la leva giusta del soggetto a livello motivazionale.

Queste tecniche si basano sul far conseguire un evento di stimolo immediatamente dopo una risposta, con l’intento di farne seguire un incremento.

Vediamo ora i vari tipi di rinforzamento positivo.

Naturale, primario (dedotto da bisogni innati):

1) Informazioni dal compito stesso è un rinforzo di tipo intellettuale con limiti e vantaggi intrinseci
2) Stimolazioni dal compito stesso gratificazioni emotive, i risultati sono connessi intimamente al compito, la gratificazione non è sociale, il rapporto è con il compito e non con altre persone
3) Informazioni dall’esterno incoraggiamenti a livello verbale o (a specchio) di correttezza
4) Rinforzo sociale – messaggio di valore è un rapporto sociale carico di valenze positive affettive

Innaturale, secondario, appreso (da estinguere con prontezza):

5) Simboli permutabili, punteggi, classifiche (difficoltà a capire il valore del simbolo che può creare una economia simbolica tiranna, va usato educativamente e non solo per controllare un comportamento)

6) Rinforzatori materiali, cibo 

7) Rinforzi sensoriali esterni stimolazioni tattili, musicali…
Nell’adoperare questi rinforzi sono necessarie alcune precauzioni sulla natura del rinforzamento, su come, individuarli perché siano positivi.

La scelta del rinforzo deve avere di base la maggiore naturalezza, spontaneità e che funzioni per il soggetto.

Bisogna sempre procedere verso la scelta di ricompense naturali, associare rinforzi tangibili ad altri di natura sociale per tendere alla fine verso i più naturali (i sociali, appunto).

R. Foxx (“Increasing Behaviors of Severely Retarded and Autistic Persons” 1982) ricorda cinque modi per individuare rinforzi graditi:

1. Domandare al soggetto

2. Osservare il soggetto

3. Osservare soggetti con caratteristiche simili (esperienza dell’operatore)

4. Usare il principio di Premak*

5. Usare la tecnica del campionamento dei rinforzi che può comprendere menù figurati, elenchi di bevande, di frutta e cibi…

*(Il principio di Premak, detto anche “legge sulla norma” dice che : se due comportamenti, uno raro ed uno frequente, sono associati, alla lunga anche il comportamento raro aumenterà di frequenza).

TECNICA DI PROMPTING           PROMPT = AIUTO

Si tratta di fornire aiuti al soggetto per favorire l’emissione della risposta: i prompts si possono dunque definire come eventi che aiutano il soggetto ad avviare la risposta.

Questi aiuti sono efficaci re particolarmente facili da eliminare per cui sono educativi.

Essi possono essere di diversi tipi: visivi, materiali, direttivi come la giuda fisica, stimoli meno direttivi di tipo verbale che sono molto naturali, stimoli gestuali, anche associati ai precedenti.

A questa categoria/quadro di tecniche, è possibile associare quella di

FADING                 TO FADE = SCOMPARIRE

E cioè l’uso di una modalità tecnica che determina l’attenuazione dello stimolo  e quindi una riduzione, fino a scomparire degli aiuti. Questa tecnica abbassa il tasso di frustrazione del soggetto  e lo motiva molto.

Il prompt agisce sullo stimolo discriminativo, sia sulla risposta, sia sul processo di apprendimento: vediamo alcuni esempi:

	Immagini, vignette, figure, diapo, foto
	Guida alla risposta

Presentazione controllata delle situazioni/stimolo discriminative, rafforza lo stimolo

Chiarificazione

	Riproduzioni della realtà
	Simulazione della situazione /stimolo non aiuta chi ha problemi di generalizzazione (dall’esempio alla realtà)

	Colori aggiunti alla situazione/stimolo


	Aumento della discriminabilità (Altzheimer)

Focalizzano l’attenzione

Guidano alla risposta

	Gestualità
	Focalizza lo stimolo discriminativo

Fornisce il modello


Gli stimoli visivi hanno in sé svantaggi e vantaggi:

PRO

· Sono efficaci in breve tempo

· Attirano l’attenzione

· Sono intrastimolo (utili per i soggetti iperselettivi)

· Non richiedono contatto fisico

CONTRO

· Sono di elaborata realizzazione

· Possono essere di difficile attenuazione

· Introducono talvolta, caratteristiche irrilevanti, mentre per aiutare è importante esaltare le peculiarità dell’oggetto.

TECNICA DI MODELING           TO MODEL = IMITARE
Questa tecnica, messa a punto da Bandura si basa sull’apprendimento imitativo e sulle variabili psicologiche che esso comporta.

Si usa la logica del buon senso, gratificando il modello per far imitare il soggetto e fargli attendere la gratificazione. Si basa su tre requisiti:

1) Caratteristiche del modello. Devono essere molto rinforzanti per il soggetto (abilità, prestigio, rapporto di amicizia, sesso, età)

2) Modalità di presentazione: devono essere enfatizzati i contenuti con grande risalto e chiarezza, con varietà di persone, con la tecnica del pensare ad alta voce

3) Osservatore: deve avere consapevolezza della situazione, disponibilità, deve dare rinforzi positivi.

PRO

· Si devono verbalizzare o drammatizzare situazioni altrimenti troppo complesse da spiegare

· Attiva l’imitazione

· Attiva l’identificazione (diventare come)

· Si attua in ambienti naturali

· Si può attenuare

· E’ una tecnica socializzante (si può condividere)

CONTRO

· Non adatta a quei soggetti che hanno difficoltà di identificazione e/o di imitazione

· E’ una procedura a tempi lunghi

· Implica diversi sottoprocessi (osservazione, attenzione al concatenamento dei comportamenti, memoria).

TECNICA DEL ROLE PLAYING      GIOCO DEI RUOLI
E’ associata al Modeling, si tratta si calarsi in un ruolo giocandolo/recitandolo in una situazione simulata.

Vi sono alcune indicazioni per l’uso di questa tecnica:

1. deve esser molto semplice, prevedere uno o due ruoli per non creare confusione

2. la decisione a partecipare deve essere autonoma del soggetto

3. la situazione deve essere coinvolgente e vissuta come propria

PRO

· E’ utile per tutte le abilità che si fondano sulla relazione interpersonale, per superare le ansie relative alle situazioni sociali e alla timidezza

· Facilita la generalizzazione

CONTRO

· Non applicabile in caso di gravi fobie sociali

· E’ pericoloso e confondente lo scambio dei ruoli

TECNICA DELLA GUIDA FISICA

Questa tecnica usa, appunto come prompt, la guida fisica: si tratta di agire sul movimento del soggetto accompagnando l’azione per portarla a termine con successo.

Si può anche associare a prompts verbali o al modeling ed è ampiamente usata in training di insegnamento all’autonomia personale (vestirsi, svestirsi, alimentazione autonoma, cambio assorbenti igienici…).

PRO

· Utile per le componenti motorie

· Efficace

· Rassicurante 

CONTRO

· C’è il rischio di rinforzare, con il contatto fisico, il “non essere in grado di…” per ottenere attenzione

L’uso di prompts e la loro somministrazione vanno costruita con attenzione, modulandone l’associazione e usando il fading per attenuarne l’intensità.

Ci sono anche studi specifici sulla più efficace sequenza di aiuti diversi per favorire l’emissione della risposta adeguata (ad es: prima verbale, poi gestuale, poi guida fisica…).

TECNICA DI SHAPING           MODELLAGGIO, PRENDERE FORMA

R.Foxx

Nel caso di soggetti ritardati (gravemente) il processo di apprendimento è spesso intralciato dal fatto che la gamma di comportamenti adeguati da poter rinforzare risulta ridotta, proprio per la presenza di deficit fisici e mentali.

Risulta dunque difficile, incrementare alcune funzioni di questi soggetti tramite la sola tecnica del rinforzamento, in quanto è impossibile rinforzare un comportamento che non esiste.

Produrre comportamenti nuovi nel soggetto, si potrà fare a partenza da un comportamento che è già presente nel suo repertorio anche se molto lontano  da quello posto come meta.

Una volta aumentata, tramite il rinforzo, la frequenza di emissione del comportamento iniziale, si cesserà di gratificarlo finché non ne viene prodotto uno che si avvicina maggiormente al comportamento meta, attraverso approssimazioni successive.

Si tratta di un’evoluzione (approssimazione) superiore che tende nella direzione che l’operatore vuole che prenda.

E’ una tecnica che costringe il soggetto a progredire e, raggiunto un livello superiore, si assumerà quello come piattaforma per lavorare tendendo ad un ordine superiore e tralasciando il livello precedente.

Questa tecnica si rifà al modello di apprendimento di quasi tutte le abilità più complesse nelle fasi evolutive della vita di ciascun bambino poiché i genitori ( ad es. nelle abilità linguistiche) scelgono nel repertorio dei suoni emessi dal bambino, quelli che più si avvicinano alla parola compiuta che intendono addestrarlo a pronunciare. 

Come tutte le altre tecniche si può associare a prompts di tipo fisico, verbale, imitativo o gestuale.

PRO

· Permette una immediata gratificazione sui comportamenti (che, se pur da lontano, tendono però a quello meta).

TECNICA DI CHAINING           CONCATENAMENTO

Questa è la tecnica con cui si costruisce la task analysis o analisi del compito:

Il comportamento complesso non è che il concatenamento ordinato di varie abilità e può essere insegnato spezzando la catena, che le tiene insieme, e ripercorrendo in avanti o all’indietro la sequenza di abilità, riformando infine la catena con l’apprendimento consolidato.

A seconda della direzione presa e della posizione del soggetto rispetto alle abilità avremo:

· chaining anterogrado che prevede la concatenazione di tutte le abilità in ordine dalla prima all’ultima, la quale è seguita da un rinforzatore;

· chaining retrogrado che è una procedura in cui si comincia con l’insegnare l’ultima abilità della catena comportamentale e si finisce con la prima. Questo è molto gratificante per il soggetto.

CONTRO

· Se nello shaping i sottobiettivi erano compiti semplificati, qui essi sono compiti frammentati in sequenza: è una procedura meno educativa.

TECNICA DI LABELING               LABEL = ETICHETTA
E’ un training di abilità di linguaggio nel quale si usa l’etichettamento di oggetti per stimolare il soggetto a conoscerne e ripeterne il nome.

Va combinato strettamente con prompts vari ed è, in sostanza, la combinazione di insegnamento, azione, linguaggio, linguaggi non verbali…

E’ un training in ambiente naturale e segue praticamente le regole evolutive di ciò che una madre usa per il proprio bambino.

TOKEN ECONOMY            TOKEN = GETTONE
Si tratta di far raggiungere al soggetto gli obiettivi comportamentali tramite una forma di patto chiaro con regole e premi (i gettoni) commutabili in un rinforzatore particolarmente gradito.

Vi sono alcuni accorgimenti da seguire:

1. Specificare, subito, quali  comportamenti saranno premiati;

2. Avere un’ampia scelta di rinforzi di sostegno;

3. Stabilire un rapporto ottimale fra token e rinforzo;

4. Usare tokens adeguati;

5. Definire quando avverrà lo scambio (tanto più frequente e ravvicinato alla risposta, quanto più basso è il livello cognitivo del soggetto);

6. Registrare il comportamento.

Un’attenzione particolare va riservata a due concetti base: la generalizzazione ed il mantenimento di un’abilità comportamentale.

LA GENERALIZZAZIONE : si definisce come l’estensione della capacità di risposta in situazioni analoghe, più difficile in casi di iperselettività (autismo) e si può favorire, quando un comportamento comincia ad essere acquisito, con i seguenti accorgimenti:

· Condurre il programma in ambienti naturali o più simili possibile;

· Adoperare rinforzi naturali;

· Fornire una varietà di stimoli verbali (diversificare le richieste);

· Fornire una varietà di situazioni (stimoli generali);

· Sottolineare una gran varietà di risposte funzionalmente analoghe;

· Allenare molto il soggetto su risposte che ha già appreso (sovrapprendimento);

· Stimolare il soggetto alle auto-istruzioni: avrà la consapevolezza di poter usare in altri ambiti le sue capacità apprese.

IL MANTENIMENTO  : ovvero mantenere il comportamento anche dopo molto tempo. Ciò si può facilmente realizzare avendo le seguenti attenzioni:

· Generalizzare molto le abilità, non legandole a condizioni peculiari;

· Programmare bene il rinforzo;

· Abituarsi al sovrapprendimento;

· Fare in modo che il soggetto spenda spesso le abilità acquisite

Parent education training

I genitori di un figlio handicappato, si trovano a dover affrontare una serie di pesanti problemi di natura economica, sociale ed emotiva che richiedono necessariamente l’intervento dei servizi socio-sanitari esistenti nel territorio.

Se da un lato, come si può ipotizzare, l’incremento della sensibilità sociale nei confronti di queste situazioni, comporterà un ridimensionamento delle difficoltà di ordine economico, molto più difficile appare la soluzione delle problematiche di altra natura.

Tutto ciò se si considerano le osservazioni di numerosi studiosi e cioè che le relazioni che i genitori instaurano nei confronti del loro figlio  in difficoltà sono, da un lato decisamente importanti per il suo sviluppo ma, dall’altro, anche le difficoltà di questi concorrono notevolmente a determinare nei genitori stati di consistente disagio emotivo  che sembra confluire spesso in condizioni di depressione, ansia e somatizzazioni ed in svariate forme di dipendenza.

Molti di questi genitori, tuttavia, sembrano sperimentare in modo massiccio difficoltà educativo emotive, non a causa di disturbi di tipo personologico, ma per l’assenza di adeguate conoscenze sulla condizione del figlio.

Si tratta di disagi che non sfociano in quadri di interesse psicopatologico: questi genitori hanno essenzialmente bisogno di informazioni circa le modalità Da seguire per agevolare la situazione del figlio, non richiedono psicoterapia, ma informazioni e formazione psicoeducazionale.

La parent education, oltre a perseguire obiettivi diversi dalla parent therapy, non richiede esperti in psicologia clinica, ma operatori in grado di realizzare forme di educazione permanente, di educazione di adulti particolarmente motivati al raggiungimento di obiettivi di natura marcatamente psicopedagogica.

L.J. Fine (“Handbook on Parent Education” Accademy Press) precisa che la parent education non si propone di promuovere ristrutturazioni di personalità considerate turbate, ma di stimolare cambiamenti nei comportamenti educativi tramite informazione e formazione.

Questo bisogno di essere informati e formati, appare ancor più giustificato dai progressi che lo studio della Psicologia, soprattutto quella cognitivista e comportamentale, ha fatto nell’analisi delle problematiche associate al ritardo mentale ed alle svariate forme di handicap.

La maggior fiducia nei confronti delle effettive possibilità di integrazione e riabilitazione delle persone con ritardo mentale, anche in situazione di gravità, ci porta ad evitare di parlare di cronicità ed irreversibilità e ritenere comunque opportuni interventi educativo-riabilitativi, se non altro per ostacolare il precoce deterioramento della situazione di ritardo e di disabilità, ricercando e rinforzando parallelamente un effettivo coinvolgimento parentale.

Uno degli obiettivi del Servizio pubblico è quello relativo all’analisi ed all’intervento sul carico familiare con la capacità di intervenire in modo da ridurre significativamente lo stress ed il disagio che la presenza dell’handicap e del ritardo mentale inevitabilmente comporta.

La possibilità di adeguati supporti sociali, di agenzie appropriate di intervento pubblico e privato e nel campo dell’auto mutuo aiuto e del non profit, sembrano utili a ridurre lo stress familiare, ponendo contemporaneamente le condizioni necessarie per massimizzare le possibilità di sviluppo di bambini anche in grave difficoltà.

In questo caso le famiglie potrebbero presentare forza, elasticità e capacità sufficienti all’erogazione di adeguate risposte alle richieste, speso difficilmente decodificabili, che provengono dai loro figli.

Quali sono le ragioni più motivanti il ricorso ad un atteggiamento di maggiore interesse, di quanti si occupano, professionalmente di riabilitazione del disabile mentale verso programmi di coinvolgimento e formazione dei genitori?

1. I genitori possono essere i più importanti operatori della riabilitazione del loro figlio disabile ed eticamente devono essere coinvolti ed informati su ciò che riguarda le procedure riabilitative;

2. Grazie al coinvolgimento attivo dei genitori si moltiplica la possibilità di assistenza e riabilitazione da parte delle strutture a causa dell’alto numero di utenti che si rivolge ad esse;

3. Gli effetti positivi del coinvolgimento dei genitori può estendersi anche alla relazione con altri figli e nella relazione di coppia;

4. Il contributo dei genitori “educati” può essere prezioso per fungere a loro volta da consulenti di altri genitori e, a volte, anche di operatori stessi;

5. I genitori aiutano a fare da raccordo fra mondi differenti: riabilitazione, educazione, scuola, territorio.

Esistono diversi programmi di parent training che si differenziano sia dalle scelte teoriche che dagli obiettivi specifici, tuttavia, vi sono una serie di obiettivi comuni a tutti i programmi, li vediamo:

· Migliorare la relazione e la comunicazione fra genitori e figli;

· Aumentare la capacità di analisi dei problemi educativi che possono insorgere;

· Aumentare la conoscenza dello sviluppo psicologico dei figli e dei principi che regolano il medesimo;

· Diffondere metodi educativi efficaci;

· Rendere la vita familiare più piacevole e più facilmente gestibili i problemi di tipo educativo che possono insorgere.
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