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“Pianificare la transizione alla vita adulta autonama. Riflessioni e una (modesta) proposta”

“Negli Stati Uniti si & calcolato che una personaistica non autosufficiente, nel corso di una vita
medio lunga (che &€ comune, visto che di per sédi$ao non € una malattia) comporta un costo
sociale elevatissimo: il prof. Michael Ganz dellamdard School of Public Health ha stimato tale
costo a 3,2 milioni di dollari per ciascuna persoaatistica per tutto il corso della vita, e cio al
valore del 2006” (nota USR Emilia-Romagna prot225el 4 febbraio 2008Rilevazione delle
certificazioni di autismo o disturbi pervasivi aelviluppo(DPS) rilasciate ad allievi delle scuole
statali e paritarie di ogni ordine e gradodell’lEmiRomagna a.s. 2007-2008

Ho trovato un calcolo italiano (ma non specificateeriferito all’autismo e un po’ piu vecchio
2002 http://archivio.panorama.it/home/articolo/idA02000%417 ) in cui il costo annuo di un
disabile totalmente non autosufficiente viene a@to ad € 62.000. Calcolato su questa base, per
una vita di 70 anni avremmo un costo di € 4.340@00al valore del 2002, ovviamente).

Il 9 febbraio 2012, sul Corriere della Sera, ecspatbblicato un articolo di Gian Antonio Stella) da
titolo “I disabili (veri) dimenticati dallo Stato'tla cui traggo il seguente brano.

“l disabili non anziani, secondo la FISH, sarebbecoca 400 mila. Se le famiglie ... fossero
obbligate a scaricare i figli ... lo Stato ... shl® obbligato a costruire strutture per un costo
minimo ... di 130.000 euro a posto letto per uml®idi 52 miliardi. Per poi assumere, stando ai
protocolli, almeno 280 mila infermieri, psicologiuochi, inservienti per almeno altri 7 miliardi
'anno. Piu tutto il resto ... La disabilita dellpersona con autismo ha avuto un impatto negativo
sulla vita lavorativa del 65,9 % delle famiglie”

Una ricerca effettuata in Gran Bretagna dalla Netid\utistic Society su 450 autistici studiati, sia
ragazzi sia adulti, ha riscontrato che il 70% dii @®n € in grado di vivere in modo indipendente.
Di questi, il 49% vive con la famiglia, creando igmoblemi familiari quando i genitori
invecchiano, mentre il 23% vive in realta protedHenza privacy, senza autonomia, senza
stimolazioni. Soltanto il 3% degli adulti autist™mve una vita indipendente e autonoma,; soltanto il
6% ha un lavoro vero. Nel gruppo dei ragazzi soft8 anni, ben il 31% non partecipa ad alcuna
attivita sociale e non ha relazioni significative.

Secondo i dati desunti dahtabasedelle diagnosi di handicap dell’'Ufficio ScolastiBegionale per
'Emilia-Romagna (D-ABILI), le diagnosi di disturhilello spettro autistico rilasciate ad alunni
frequentanti le scuole statali del’Emilia-RomagaHiinizio del mese di febbraio 2012, sono

complessivament#&.160- di cui circa I'86% con indicazione di gravitanfzionale.



Per una lettura piu analitica dei dati si rimantla aota prot. 2160 del 24 febbraio 2012 ed al

relativo allegato.
(http://www.istruzioneer.it/page.asp?IDCategoria=8EiSezione=1773&ID=456558

Adesso mi servo di questi parametri per fare quafsbcolo calcolo.

TOTALI REGIONALI PER ORDINE DI SCUOLA E PER CODICE ICD 10
F84 F84.0 | F84.1 | F84.2 | F.84.3 | F84.4 | F84.5 | F84.8 | F.84.9 |totali

scuola
dell'infanzia 35 48 5 0 0 2 0 2 73 165
scuola
primaria 92 160 25 5 1 5 13 20 189 510
scuola
secondaria di |
grado 50 58 8 4 2 5 21 16 74 238
scuola
secondaria di
Il grado 62 70 14 0 3 2 20 16 60 247
totali 239 336 52 9 6 14 54 54 396 1160

Accettando come parametro il costo sociale indidalgrof. Ganz, quindi attestandoci intorno ai 3
milioni di euro per ciascun autistico non indipentdee autonomo (costo calcolato ampiamente per
difetto) diventa chiaro che se non ci sbrighiam@mdere autonomi ed indipendenti i ragazzi che
oggi, in Emilia-Romagna, sono a scuola, noi porrensulle spalle dei loro compagni di oggi, gli
adulti che domani dovranno sostenerne il costermini di Stato sociale, una somma che si aggira
intorno aitre miliardi e mezzo di eura

Inoltre, noi abbiamo a scuola soltanto gli autistdoi abbiamo a scuola tutti i ragazzi.

Nella tabella che segue fornisco i dati degli aluoon handicap frequentanti le scuole statal
del’Emilia-Romagna nel presente anno scolastitta,data di chiusura delle funzioni dell’organico
di fatto (ottobre 2011). Come si vede, noi abbiasnmplessivamente 12.786 alunni certificati in
base alla Legge 104/92, di cui le diagnosi di D&¥®gpoco piu del 9%.



Alunni con handicap a.s. 2011-2012
PRIMO SECONDO

PROVINCIA INFANZIA PRIMARIA GRADO GRADO TOTALE
BOLOGNA 163 1098 753 731 2745
FERRARA 41 405 325 346 1117
FORLI 88 346 210 224 868
MODENA 158 754 497 623 2032
PARMA 84 390 335 427 1236
PIACENZA 79 319 224 225 847
RAVENNA 78 397 271 378 1124
REGGIO EMILIA 75 779 506 572 1932
RIMINI 56 310 234 285 885
Emilia-
Romagna 822 4798 3355 3811 12.786

fonte: SIDI a chiusura funzioni organico - ottobre 2011

E’ ovvio che non tutti i ragazzi con handicap chexjientano le scuole hanno problemi con la vita
autonoma, ma sicuramente quasi tutti I'avranno leovita indipendente, perché questo comporta
avere una casa, un lavoro, saper accedere aiisgragare le tasse, andare al cinema, avere degli
amici, una vita sociale ...

Noi sappiamo che oggi, al di la di ogni facile reta, sono pochissime le persone handicappate che
vengono messe in condizione di raggiungere quéstittovi. E conosciamo I'angoscia delle loro
famiglie che si chiedono cosa sara di questi figlando loro non ci saranno piu, quando i loro
fratelli e sorelle cominceranno ad avvertire il @eelle proprie famiglie e faticheranno sempre di
piu a fronteggiare anche la difficile quotidiand&una persona cui € concesso soltanto di avere
“una vita per modo di diré

“Oltre trenta anni di ricerche e di esperienze hamfimostrato che I'educazione dei ragazzi
disabili puo essere resa piu efficace
- avendo alte aspettative su cido che essi possomn® damassicurando loro, al massimo
possibile, I'accesso al curricolo educativo comuedle classi regolari ...
- e preparandoli a condurre, al massimo livello pbdsi una vita produttiva e indipendehte

Secondo voi, da dove ho tratto questa frase? Gaidcritta?

Questa frase € un passaggio della Legge |.D.Emdividuals with Disabilities Education Act,
2004) che € la Legge Federale degli Stati Uniti absicura I'educazione ai bambini e ai ragazzi
disabili (http://idea.ed.gov/download/statute.himl

Chiunque potrebbe obiettarmi “E allora, perchéite? dNoi i ragazzi disabili li educhiamo nelle
scuole comuni e certo anche nelle nostre leggadali vita produttiva ed indipendente”:

Verissimo. Ecco due esempi.



Legge 104/1992 Finalita. - 1. La Repubblica:

a) garantisce il pieno rispetto della dignita umamadiritti di liberta e di autonomia della persan
handicappata e ne promuove la piena integraziorla fiemiglia, nella scuola, nel lavoro e nella
societa;

b) previene e rimuove le condizioni invalidanti empediscono lo sviluppo della persona umana, il
raggiungimento della massima autonomia possiblke gartecipazione della persona handicappata
alla vita della collettivita, nonché la realizzam® dei diritti civili, politici e patrimoniali;

c) persegue il recupero funzionale e sociale dp#esona affetta da minorazioni fisiche, psichiche
e sensoriali e assicura i servizi e le prestaziosi la prevenzione, la cura e la riabilitazione ldel
minorazioni, nonché la tutela giuridica ed econamicdella persona handicappata;
d) predispone interventi volti a superare stati @inarginazione e di esclusione sociale della
persona handicappata.

Intesa tra il Governo, le Regioni, le Province aumome di Trento e Bolzano, le Province, i
Comuni e le Comunita montane in merito alle modalie ai criteri per I'accoglienza scolastica e
la presa in carico dell'alunno con disabilittntesa ai sensi dell'articolo 8, comma 6, dellaged
giugno 2003, n. 131.Repertorio Atti n.39/CU deln2érzo 2008.

Art. 3 ultimo comma: Durante tutto il periodo edtiva e soprattutto nella fase precedente
all'uscita dal sistema scolastico o formativo, $éituzioni scolastiche, in raccordo con il servizio
specialistico dell'infanzia e dell’Adolescenza 8&IN, i servizi sociali e la famiglia, si impegnano
ad adottare iniziative che favoriscano I'accompageato dell'alunno alla vita adulta quali, ad
esempio, le esperienze di transizione scuola-lagvglicstages, i contratti di collaborazione con le
agenzie territoriali responsabili per la disabilitadulta, al fine di garantire la continuita del
progetto individualizzata di sostegno. In tale faseRegioni, gli Uffici Scolastici Regionali, e i
soggetti pubblici di cui all'art. 1, comma 5 dellgge n. 32812000, pianificano e promuovono le
azioni atte a garantire le migliori condizioni dransizione alla vita adulta secondo modalita
consone alle specificita territoriali”.

Potremmo fare anche altri esempi, ma quello cheiguteressa sono gli atti applicativi, cioé come
vengono realizzatoncretamentguesti obiettivi tanto nobili e tanto ben pronatiéi

Negli USA, a partire dai 15 anni di eta, per ogagazzo che rientra nei parametri I.D.E.A. viene
predisposto uno specifico TRANSITION PLAN cioé uramqp di transizione alla vita adulta,

allautonomia e al lavoro, che ogni Stato deglitiStaniti declina secondo proprie specifiche
modalita.

Con questo voglio dire che negli USA i ragazzi heappati sono tutti autonomi e vanno tutti a
lavorare? Certo che no. Nessuno crede all’Eldorado.

Ma neanche noisiamo un Eldorado. Inoltre, purtroppo, abbiamo ssoedi imparare (che non
significa IMPORTARE) quello che altri riferimenti culturali potrebbeddfrirci e che potrebbero
spingerci a fare dei passi in avanti anziché skammi a vantarci con il mondo che tutti i nostri
ragazzi con handicap sono nelle classi comuni,sgppsi senza saper dire né documentare quello
che fanno, come lo fanno, perché lo fanno e coli gsidi.



“La scuola secondaria (compresi gli istituti te¢ngc professionali ...) non ha un ruolo attivo
nell'inserimento lavorativo, anche per il suo ctae ampiamentedeprofessionalizzantee
prevalentemente rivolto all'accesso all’UniversiEa.percio comune che la scuola, una volta che
I'allievo ha acquisito il diploma o la certificazie ... lo restituisca alla famiglia, la quale sva in
una condizione di vuoto progettuale, priva di sufioriferimenti pertinenti™

1) ABILITAZIONE INDIVIDUALE

La rilevanza dell'acquisizione delle abilita di basella prospettiva di una vita autonoma ed
indipendente é evidente anche al senso comuneel® ipteressante notare, ad esempio, che
nell'lCF-YC (Classificazione internazionale del aionamento della disabilita e della salute —
versione per bambini e ragaZzihella parte dedicata alla classificazione a diadli, due capitoli
sono dedicati alla descrizione del funzionamentordlazione alla cura della propria persona
(lavarsi, vestirsi, mangiare, bere, ...) e alta domestica (preparare i pasti, fare lavori dega..).

Che io sappia, I'unico modello italiano strutturatee si occupa sistematicamente dei temi della vita
autonoma e indipendente € quello predisposto deolModerato, denominato “Superability”, che
ha una “accentuazione” specifica per I'autismo ma & pensato per la disabilita grave in gen&rale

Una cosa e chiara: per i ragazzi disabili il nofaese non ha (diciamo al termine della scuola
secondaria di | grado?) uno stedpbligatorio che faccia il punto della situazione assumendoecom
parametri di riferimento non tanto e non solo gipeendimenti scolastici strettamente intesi e
neanche qualche fumoso obiettivo tipo leorisapevolezza di sé e dell’altrana le capacita
essenziali che servono per una vita adulta autor@per una vita indipendente (queste parole non
significano che non si debba essere consapevsk @ degli altri ... voglio dire che nessuno puo
parametrare questo obiettivo mentre tutti sono @agpavedere se un ragazzo sa usare correttamente
il bagno oppure no, se — pur avendo buoni risulteblastici — fa osservazioni socialmente
inaccettabili, se si masturba in pubblico, ecc.).

Il che é collegato al fatto che non abbiamo unicolw nazionale di riferimento che indichi una per
una le competenze (micro e il loro concatenamamtmacro) che costituiscono — ad esempio — le
cosiddetteautonomie di baseglavarsi, vestirsi, svestirsi, cambiarsi, mang@&tavola con le posate,
adattare gli abiti al tempo atmosferico e alleviéi pulire la casa, caricare una lavatrice e una
asciugatrice, riporre i panni puliti, cambiareeltb, cucinare, fare la spesa, ....).

Gia alcuni anni fa ho avuto modo di lamentare, pooparlando dell’abilitazione dei ragazzi
autistici, come lI'assenza di un curricadtituzionale di questo genere (e sto parlando soltanto delle
capacita di primo livello per una vita adulta autora) penalizzasse fortemente la corretta
strutturazione del loro progetto di vita in vist futuro.

Ecco un esempio lampante. Si tratta dei contemuinaorso per educatori che operano nei “centri”
per giovani ed adulti autistfti

1 “Gli alunni con disabilita nella scuola italiartzitancio e proposte”, Erickson 2011 p.168

% Edizioni Erickson, 2007

3 Alcune informazioni e slide sono reperibili a quetibk:
http://www.angsalombardia.it/objects/superabilityysrability. htm

Per approfondimenti si rimanda al volurtlemodello superability. Un approccio globale alldisabilita intellettive, ai
disturbi pervasivi dello sviluppo e all’autisrhgannini ed.




“Di seguito sono riportati esempi di attivita edugatin ognuna delle aree di intervento:

- Abilita domestiche:apparecchiare e sparecchiare la tavola, preparseeplici cibi, pulire di
ambienti domestici (spazzare e lavare il pavimergt®ndere la biancheria e stirare, gettare i fifiu
negli appositi contenitori, portare la spazzatumi rassonetti.

o Allegato: Preparare un panino
o Allegato: Preparare il caffé
o Allegato: Lavare i piatti

- Abilita di igiene personale e cura del proprio d@varsi il viso e le mani, lavarsi i denti, fare |
doccia o il bagno, pettinarsi, fare la barba, me¢téo smalto, truccarsi.
o Allegato: Uso del bagno
Allegato: In bagno
Allegato: Lavare i denti
Allegato: Fare la barba
Allegato: Fare la doccia

(0]
(0]
(0]
(0]

« Cura del proprio ambiente di vitariporre i propri vestiti nell’armadio, riordinarda propria

camera
o Allegato: Fare il letto

« Uso dei soldiriconoscimento dei soldi, riconoscimento del valdei soldi, comporre semplici
cifre, effettuare un acquisto.

» Uso dei mezzi pubblicuitilizzo della pullman urbano, utilizzo della faalare.

« Mantenimento abilita scolasticheabilita di letto-scrittura, abilita matematiche.

« Utilizzo del computer

« Motricita fine.

« Abilita sociali: regole sociali sottostanti alle relazioni intemsenali, spiegazione di modi di dire e
metafore, effettuare una telefonata, inviare smsitoellulare, comportamento adeguato in alcuni
contesti pubblici (negozi, pizzeria), comprensidelle emozioni.

» Gestione di comportamenti problematici

Le attivita educative sono realizzate in contestersi (centro C.A.S.A, a domicilio, presso i CeBiiurni,
sul territorio), in base a quanto previsto dal pettp d’intervento e per raggiungere la generalizane
degli apprendimenti in contesti differenti.

Una parte del lavoro educativo, infine, &€ destinalla realizzazione di consulenze e formaziongsia
operatori sia per volontari. Nel corso del temptfatti, sono state instaurate collaborazioni con
Associazioni locali (ad esempio I’Associazione #xat Help, ’Associazione MondoVip) gruppi di volont
e la Coldiretti”

Quindi noi aspettiamo che i ragazzi siano fuoriadatuola e che siano gia grandi per arrivare a
definire la necessita che qualcuno sia preparatossdjnare loro alcuni essenziali compiti della vit
guotidiana DANDO PER SCONTATO CHE LA MAGGIOR PARTHE LORO ALLE SOGLIE
DELL'ETA’ ADULTA NON SARA’ IN GRADO DI ESEGUIRLI.

Se avessimo un curricolistituzionale come quello precedentemente indicato, lo Statoepbée
disporre che l'acquisizione di tali abilita sia campito prioritario di tutte le agenzie educative e

4 http://autismo.aslcnl.it/Percorsi-e-Progetti/Pesoaper-educatori-ed-insegnanti




abilitative fin dalla piu tenera eta. E non mi stadche anche adesso gli obiettivi di autonomia
personale sono previsti nelle strutture del ProBimamico Funzionale e del Piano Educativo
Individualizzato, indicate dal vecchio DPR 24 fedobr1994 “Atto di indirizzo e coordinamento
relativo ai compiti delle unita sanitarie localinmateria di alunni portatori di handicap”. Sappiamo
tutti quello che accade nella stesura della maguaotre dei PEI: ci si limita a registrare che geest
capacita sono “assenti” o “lacunose” ... e si chiedpiu ore di personale educativo-assistenziale
che vicari le funzioni assenti (anziché trovarelquao capace di insegnarle).

Cosi si arriva all'alba dell’eta adulta dopo aveeso una notevole quantita di danaro e arriviamo ai
Centri diurni che si pongono il problema di insegngueste abilita, come sopra abbiamo visto. A
vent’anni? Con quali percentuali di successo, agueta?

Faccio un esempio. Se ci fosse quel curricolausitinale delle autonomie di cui sopra parlavo, per
i ragazzi al passaggio dalla scuola secondaria gliatlo alla scuola secondaria di Il grado si
potrebbe imporre ai gruppi operativi, prioritarianteea qualsiasi altro aspetto, il compito di deéni
dettagliatamente quali e quante autonomie di baeesirollate sul curricolo, ciascun ragazzo
possiede, quali e qguante pud concretamente raggin@dlavorandoci sopra — e non stando mani in
mano ad attendere la grazia di Dio).

Supponiamo che la verifica evidenzi che molti ragadi quindici anni non hanno sviluppato

parecchie di queste autonomie di base (come sappamene ma come NON documentiamo che
avviene). Cosa facciamo? Continuiamo a far loroorewe le figure su un libro della scuola
dell'infanzia o ci diamo da fare perché le impda&™?prioritario saper colorare dentro i margini o

saper usare il gabinetto?

Tutti d'impeto daremmo la seconda risposta, ma .amsi consapevoli che a questo punto
comincerebbe il balletto delle competenze (chespds/enta la danza delle irresponsabilita). “lo
sSono in insegnante, non € mio compito, tocca afyicatori ..” “io sono stato assegnato dalla mia
cooperativa a coprire un posto di “funzione edwoa#ssistenziale”, quindi assisto, nessuno mi ha
insegnato come si fa a educare un ragazzo ad ilgater e a pulirsi” “lo sono un neuropsichiatra,
perbacco, sono un medico, non tocca a me, che leds@ome si insegna ad andare al gabinetto?”
Ultimi restano i genitori, i fratelli e le sorellenonni, gli zii, cui nessuno si preoccupa di msare
niente ma che si rimboccano le maniche e fannolaueeke possono. E che per di piu si sentono
colpevolizzati quando il loro ragazzo genera scEngarché ha fatto la pipi nel corridoio della

scuola, della ASL, del supermercato ...

E’ anche vero che — a norma di norme — nessuna figlire citate deve obbligatoriamente ricevere
guesta preparazione (se ce I'ha e perché ha pratweeér suo conto).

Ed e altrettanto vero che esiste — anche se nedsurioorda mai — una figura specializzata
nell'insegnamento dei compiti connessi all’autonamiella vita quotidiana, sia dei ragazzi sia degli
adulti. Si chiamd&Terapista occupazionale”.

In Italia € una laurea triennale sanitaria (e ndicativa, anche se nel corso di studi qualche teredi
& riservato alla pedagogia e alla psicoloyia)

® Profilo giuridico:



Intervista a Julie Cunningham Piergrossi - Terapistaoccupazionale presso "Il Vivaio", Centro di Psicobgia dell'eta
evolutiva di Milano e professore a contratto del aso di laurea in Terapia occupazionale presso I'Unersita degli Studi di
Milano

D. Ci descriva brevemente la professione da leitavol

R. La terapia occupazionale € basata sul concetol'essere umano € un essere occupazionale. Hgnbisiel "fare" per
sopravvivere. La terapia occupazionale & una psifee dell'area riabilitativa centrata sul "fargtllle occupazioni che fanno paite
delle vite di tutti: scrivere a computer, fare tzcdia, giocare a carte, parlare al telefono, cueina piatto di pasta, ecc ... | terapisti
occupazionali lavorano con persone di tutte leseacon quelle con disabilita, sia con quelle gequiali I'obiettivo &€ quello del
mantenimento della salute e della qualita della.\iib Italia, dove la professione & ancora aglzijni terapisti occupazionali
lavorano nei centri di riabilitazione con pazierdh disturbi neurologici, ortopedici e reumati@ndraumi cranici e con paraplegie
e tetraplegie ...

Un'altra area importante € con bambini di tutte le eta nei servizi di neuropsichiatria infantile, nele scuole, per i disturbi
dello sviluppo

Con questo non voglio nemmeno dire che gli attona$tri terapisti occupazionali siano esperti di
handicap in eta evolutiva e di autismo ... ma fiiiteeo diventarlo sulla base di conoscenze che gia
hanno, se avessimo il coraggio di ripensare al toabo in termini di una piu vasta utilita sociale,
come avviene in altri Paesi.

Una prima serie di riflessioni che mi piacerebbedividere € questa:
- includere i ragazzi con handicap nelle scuole camon puo voler dire che gli insegnanti

comuni devono sapere tutto anche rispetto a piiofésshe non sono le loro (dall’analista
comportamentale, al logopedista, al terapista caiopale, appunto)

Ministero della Sanita, Decreto 17 gennaio 1997136. Regolamento concernente la Individuazionéadajura e
relativo profilo professionale del terapista ocaipaale

“2. 1l terapista occupazionale, in riferimento atleagnosi ed alle prescrizioni del medico, nell'#mldelle proprie
competenze ed in collaborazione con altre figucgossanitarie:

a) effettua una valutazione funzionale e psicolagiel soggetto ed elabora, anche in équipe mustiglinare la
definizione del programma riabilitativo, volto ailividuazione ed al superamento dei bisogni dsaltile ed al suo
awiamento verso l'autonomia personale nell'ambigintéa quotidiana e nel tessuto sociale;

b) tratta condizioni fisiche, psichiche e psichte, temporanee o permanenti, rivolgendosi a pézi tutte le eta;
utilizza attivita sia individuali che di gruppo, gmnuovendo il recupero e l'uso ottimale di funzidnalizzate al
reinserimento, all'adattamento e alla integrazigeléindividuo nel proprio ambiente personale, detio® e sociale;

¢) individua ed esalta gli aspetti motivazionalegotenzialita di adattamento - delllindividuopprie della specificita
terapeutica occupazionale;

d) partecipa alla scelta e all'ideazione di ortesigiuntamente o in alternativa a specifici ausili;

e) propone, ove necessario, modifiche dellambidalitesita e promuove azioni educative verso il sdggen
trattamento, verso la famiglia e la collettivita;

f) verifica le rispondenze tra la metodologia flitditiva attuata e gli obiettivi di recupero fuonale e psicosociale.

3. Il terapista occupazionale svolge attivita didéd e ricerca, di didattica e di supporto in tufi ambiti in cui
richiesta la specifica professionalita.

4. 1l occupazionale contribuisce alla formaziom personale di supporto e Concorre direttamergggglornamento
relativo al proprio profilo professionale.

5. Il terapista occupazionale svolge la sua adtiyitofessionale in strutture socio-sanitarie, pighbl o private, in
regime di dipendenza o libero professionale”.



- che nell'educazione dei ragazzi con handicap noss@m essere impiegati soltanto
insegnanti “genericisti-genericamente-preparati’cdain teoria ci si aspetta che sappiano
tutto, dalla didattica del greco anticotailet-training

- che sarebbe ora di finirla di dire che “nelle seuehtrano soltanto gli insegnanti”: ma dove
mai?

- che ci sono professioni specifiche come quelletel@pisti occupazionali, che dovrebbero
essere tolte dal chiuso di un qualche servizioiahilitazione per essere utilizzate sul
territorio e che dovrebbero sostenere le famiglie scuole insegnando quello che sanno
fare: in questo caso specifico, far acquisire pdliesone disabili le autonomie di base quando
e’ il momento giusto della vita, non quando hane-30 anni

Costerebbe molto accrescere il numero di questegsmnisti e metterli sul campo? Si?
Davvero? Ricordate il costo di una vita non autoaalincui abbiamo parlato in apertura?

Quanti terapisti occupazionali potremmo pagareitonsto sociale di 3 milioni di euro (a dir poco)
che ci costa un solo handicappato grave che viimapin famiglia e poi istituzionalizzato e
totalmente dipendente fino a 80 anni? O un hangaapfisico che potrebbe essere reso totalmente
autonomo dalla tecnologia moderna e invece re$tia lauvita a spegnersi lentamente parcheggiato
Su una carrozzina modello anni '907?

Con cio, voglio forse scaricare sulla sola scu@#’ahere dell'acquisizione delle autonomie di
base®vviamente na

Dico che il personale scolastico (insegnanti, ettucalelle cooperative, personale ATA) e le
famiglie dovrebbero essere sostenuti da figureiajpezate che individuino le modalita migliori per
sviluppare l'indipendenza di ciascun singolo ragaezche insegnino loro come applicare questi
percorsi in ogni minuto di ogni ora di ciascun gior

Voglio fare un “conticino” della serva.

ALUNNI NATI NEL 1996 cON DIAGNOSI NELLO SPETTRO AUTISTICO

NATI NEL

1996 F84 | F84.0 | F84.1 | F84.2 | F.84.3 | F84.4 | F845 | F84.8 | F.84.9 | TOT
BO 5 4 1 0 0 1 1 2 5 19
FE 0 1 0 0 0 0 1 0 1 3
FO 1 1 0 0 0 0 0 0 1 3
MO 0 2 0 0 0 0 2 1 0 5
PR 2 1 1 0 0 0 0 0 1 5
PC 1 1 0 0 0 0 0 0 1 3
RA 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
RE 1 8 2 0 0 0 0 0 2 13
RN 3 2 0 0 0 0 0 0 2 7
TOT 13 20 4 0 0 1 4 3 13 58




Ho fatto una interrogazione nel Data Base delltiffisui ragazzi certificati nati nel 1996 e ottengo

il valore 749 Di questi58 sono diagnosticati nello spettro autistico (détéag come sopra
riportato)

Alunni h nati nel 1996

= alunni DPS

®malunnih non DPS

Parliamo dellEmilia-Romagna, certamente non ifiterio piu povero del mondo, nonostante la
recessione.

Ipotizziamo di trovare/00.000euro ( meno di 1/3 di quello che ci costerebbe una sitéanon
autonoma).

Definiamo alcuni obiettivi:

1.

individuiamo una Universita che lavori anche in pameducativo con metodologie
scientifiche accettate dalla comunita internazieredl assegniamole € 25.000/30.000 per
una ricerca che testi in modo indipendente (e ¢anmenti di assessment validati a livello
internazionale) se i 58 ragazzi nati nel 1996 ediagnosi nello spettro autistico possiedono
0 non possiedono le autonomie di base (ovviameote l@utorizzazione delle loro
famiglie). La stessa Universita riverifichera gtessi ragazzi con gli stessi strumenti al
termine del percorso che dopo cerchero di spiedaeeché pongo questo come primo
punto? Perché é ora di cominciare a DIMOSTRAREes&nke che facciamo sono valide o
non lo sono, dal momento che comportano impegnosdrse pubbliche e che vanno a
incidere, positivamente o negativamente, sulla diéde persone. Va da se che il lavoro
dellUniversita deve essere totalmente indipendedi& qualsiasi rapporto con la
realizzazione del progetto

individuiamo un pool di una quindicina di professiii (educatori professionali, analisti
comportamentali e terapisti occupazionali con aspea di lavoro con autistici adolescenti)
disposti a lavorare per un anno alla promozionk geltonomie dei 58 ragazzi autistici nati
nel 1996, unitamente alle famiglie, alle ASL e ateiole (insegnanti e personale educativo
assistenziale) dal punto in cui ciascuno si trovgumto che ragionevolmente potrebbe
raggiungere in 300 giorni; paghiamoli decorosamerthiediamo passione e qualita
lavoriamo intensivamente per un anno con obietivnetodi condivisi sia a casa, sia a
scuola sia nel territorio

alla fine valutiamo come é andata considerandosoedtanto se quei soldi sono stati investiti
bene o male in termini etici ma anche in prospatdeonomica (il prof. Hanau direbbe “da
economisti e non da ragionieri”).

E’ vero che siamo in tempo di ritrazione di risosevero che nel 2011 non sono arrivati fondi per
la formazione del personale scolastico sui temi’hdeldicap e per l'acquisto di sussidi e
tecnologie, pur essendo entrambi gli impegni olaldtig secondo la Legge 104/92 ...
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Ma se rendiamo autonomi questi ragazzi adesso,dquasciranno da scuola potranno essere di
peso minore per le loro famiglie, piu facilmenteegrabili in percorsi comuni, ci sara piu tempo per
individuare quali attivita potrebbero svolgere, rpbbero piu facilmente vivere in appartamenti

protetti, senza rimanere sempre bloccati in casaainfinitainfantitudine...

2) ABILITAZIONE SOCIALE

E’ chiaro, o dovrebbe esserlo, che la pianificagiatel passaggio alla vita adulta autonoma e
indipendente non consiste soltanto nell’acquisizidelle autonomie di base, che si chiamano “di
base” proprio perché su di esse poi si appoggia tutesto del lavoro (che dovrebbe riguardare un
arco di abilitd che va, ad esempio, dalla capadit@accendere/spegnere interruttori, spostarsi
autonomamente, prendere un autobus, comprendeykbedliire ad un comando semplice, al saper
chiedere spiegazioni, essere gentili ed educglire@osa si pud e cosa non si puo dire in pubblico
comprendere almeno alcuni aspetti essenziali isiaciali, , ....)

Oltre a sottolineare la necessita e l'urgenza amehe da noi si sviluppi sistematicamente e
scientificamente un approccio condiviso, struttnratverificabile alla transizione (assessment in
senso lato del termine e poi pianificazione e aitwree concreta), occorre anche altro, come sanno
tutti coloro che nel mondo si occupano di disahilMadeline Will (Colorado) ha scritto, proprio
nel documento di quello Stato che indica come fiare la transizione,dbbiamo aiutato studenti
disabili a diventare giovani adulti che sono autifisienti, ben educati, indipendenti e con alte
aspettative per la loro vitana non c’é un posto dove possano anddte

Questo e I'aspetto sociale della questione.

Dalla Costituzione in poi, noi abbiamo proibitod&usione sociale delle persone con handicap e
disabilita. Adesso pero abbiamo bisogno di normstpe, che obblighino ciascuno a farsi carico
attivo ed effettivo dell'accessibilita, che non rfgca soltanto fare gli scivoli ai marciapiedi
(possibilmente con pendenze che non facciano r@rede carrozzine).

Bisogna che i ragazzi disabili abbiano gesti dove andare qualcosa da faren quei posti con
altri esseri umani non disabili. Perché questosigihificato vero della Costituzione, l1a dove sigi
che la Repubblica rimuove gli ostacoli. Gli ostasainno rimossi per la partecipazione alla vita di
tutti; i centri diurni di soli handicappati sonaluma non soddisfano il dettato costituzionale.

Faccio un esempio. In base alla legge un luogo lmdb{sala da ballo, palestra, ristorante, cinema,
...) € tenuto ad avere il bagno per I'handicap eraife mezzi per il superamento delle barriere
architettoniche (ci siamo fermati all'accessibiliisica, come si vede). Se non ce I'ha, il Comune
non rilascia la “licenza”. L’altro giorno sono ardan un ristorante e ho usato il bagno. Un bagno
per I'hnandicap bellissimo, ampio e perfettamenteoana. Con davanti un largo corridoio che una
carrozzina avrebbe potuto solcare agevolmenteoTaitposto. Licenza OK. Ma quel bellissimo

corridoio era cosi ingombro di scatoloni di prow®jgacchi di bottiglie di vino e di acqua, che con
i miei piedi numero 39 ho fatto fatica a passaréieno centro a Bologna. Ho visto soltanto io?

® http://www.cde.state.co.us/cdesped/TK.asp
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Altro esempio. | ragazzi in carrozzella ballanos&pevate?

Ma ditemi: quante sale da baltmrmali organizzano corsi di ballo pensati in modo talepdger
essere frequentati anche da ragazzi in carrozael&adisabili psichici?

Ci sono ragazzi autistici con un forte senso misigdlcuni sono goffi ma non tutti. E comunque ci
sono tanti adolescenti ciccioni e goffi che ballanaliscoteca. Nessuno si sogna di dire loro di
starsene da parte. Allora?

Quali e quante sale da bafier gente comuneorganizzano corsi di valzer, o salsa e merengue pe
ragazzi disabili fisici o psichici insieme a quellie non lo sono®

Ho trovato notizia di tanti corsi di ballo predigpodalle organizzazioni che si occupano di
handicap. Ma non é di questo che sto parlandohpesictratta di iniziative sporadiche, separate tra
loro, e “speciali”.

L’integrazione deve essere un fatto diffuso, comuwsapillare; i percorsi delle persone disabili
devono intrecciarsi strettamente con quelli dedlespne comuni e devono farlo in matmrmale

Basterebbe dire: tu avrai la licenza per la tua gal ballo soltanto se, oltre ad avere la rampa e i
bagno per I'handicap, offriralavvero almeno due pomeriggi al mese di corso di ballospgrper
essere praticati anche da ragazzi handicappatraé fattage pubblicitario perché ci vengano
anziché sperare che nessuno veda l'avviso in bacbesi te la cavi con poco. Se spendi per
ottenere questo risultato, e dimostri di averlogragto, ti consento di scaricare quelle spese dalle
tasse (cosi tra I'altro dovrai fatturarle).

Tu, gestore di palestra per manager in crisi dntitke aprirai soltanto se attivi anche corsi per
sostenere la fisicita e la relazionalita delle peescon handicap (che ne hanno piu bisogno dj;altri
corsi che potrebbero forse fornire I'occasione uaii tclienti-manager per avviare rapporti meno
narcisistici quella ha le tette rifatte, si vede da come stafi@nme mentre corre, te lo dico io)...

Rapporti veri e umani, perché il nostro corpo dneanon puo essere un cartoccio per anime vuote.

Sembrano utopie? Troveremo ancora la scusa deléss®ne economica come abbiamo trovato
guella dell’edonismo reganiano e dell’estetica 'dpparire? Rimanderemo ancora ad un altro
domani?

" Ad esempio a questo link ci sono notizie sul camaio di danza in sedia a rotellettp://www.ipc-

wheelchairdancesport.orgrganizzato dal Comitato Paralimpico internazienéjuindi comuque da una struttura
“speciale”).

Il Comune di Torino, a questo link

http://www.comune.torino.it/pass/php/4/artecultphmp?pag=46431ha pubblicato I'elenco delle organizzazioni che
“fanno ballare” le persone in carrozzina.

Date un’occhiatanoi dove siamo? OPS! Non ci siamo?! .

8 10 ne ho trovata una su Internet che uso come deempche se rimane una struttura speciale, nelosene ha un
progetto di movimento tutto particolare
http://www.diversamenteindanza.it/associazioion si tratta quindi di un posto “comune”.
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La domanda con cui chiudo e questa:

Se non adesso, quando? Se non noi, chi altri? isguipdove?
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