Esclusione da disabilità

In un recente convegno che aveva per tema l’integrazione dei disabili nella scuola era presente un relatore proveniente dal Canada. Ha parlato dell’educazione dei disabili mentali nel suo paese dove esistono diverse scuole speciali, ognuna specializzata in un peculiare tipo di disabiltà.

Finita la relazione, durante la pausa caffè, il relatore canadese ci ha chiesto dove e come avviene l’educazione dei disabili  in Italia.

Noi gli abbiamo detto che avviene nella scuola di tutti, esattamente nella stessa scuola dove il bambino disabile andrebbe se non avesse problemi.

Credeva di  aver capito male e ci ha ripetuto la domanda con alcune precisazioni “E quando il bambino ha un grave ritardo mentale? E quando  presenta gravi deficienze nella capacità di socializzare e di comunicare? E quando ha dei comportamenti strani e antisociali, come nel caso dei bambini autistici?”  Risposta “Nella scuola di tutti: nella stessa scuola, vicino a casa, dove andrebbe se non avesse problemi.”

Questa possibilità era talmente lontana dalla sua mente che pensava di non avere capito per motivi linguistici. Essendo  bilingue, gli abbiamo ripetuto la risposta in francese e in inglese. 

E finalmente si è reso conto che le parole che noi dicevamo nelle due lingue avevano esattamente il loro  significato letterale, per noi tanto semplice e ovvio,  per lui possibile solo nel  mondo dei sogni.  

L’inserimento totale, di qualunque bambino, impedito nella mente o nel corpo, nella scuola di tutti, è un prodotto “made in Italy”,  apprezzato e lodato da molti stranieri, che si augurano venga  al più presto applicato anche nel loro Paese, nell’ambito dell’Unione Europea.

Questa conquista, frutto del clima di solidarietà e di innovazione sociale degli anni ‘60, ha già compiuto trent’anni  E’ diventata maggiorenne da un pezzo. Non è più una sperimentazione pilota, ma una prassi consolidata, per la quale si possono fare  dei bilanci.
 

E allora: chi ne ha tratto beneficio? Per quanto riguarda i disabili, non si sa. I ciechi sono rimasti ciechi, gli zoppi sono rimasti zoppi e i deboli di mente sono rimasti tali.

Ma una cosa è certa. I normodotati hanno avuto delle opportunità educative uniche e insostituibili.

Chi ha  un compagno incapace di comunicare è stimolato a porsi il problema di come si comunica, si rende conto di quanto sia meraviglioso comunicare: con la parola, con lo sguardo, con i gesti, con tutto il proprio essere. Si accorge che noi cosiddetti normali comunichiamo sempre e comunque, anche quando non ne siamo consapevoli. Si  rende conto che comunicare è una cosa bellissima, presente non solo negli esseri umani, ma anche negli animali. Diventa un acuto e divertito osservatore dell’incontro festoso tra cani scodinzolanti e abbaianti. Tutto ciò era davanti ai suoi occhi da sempre. Ma si è accorto di quanto siano eloquenti gli sguardi, le mani, gli scodinzolii, l’espressione dei volti, talora il silenzio, quando incontra sulla sua strada un bambino che non solo non sa parlare o lo fa in modo strano e maldestro, ma non sa nemmeno usare  lo sguardo e i gesti, nè capisce il significato delle parole, dei gesti e della mimica altrui, al punto che pare che non provi neppure dei veri sentimenti  e che non si accorga che gli altri ne provano. La socialità è talmente onnipresente che il bambino impara che essa è possibile  a condizione che siano intatte le basi biologiche deputate a questa funzione solo quando conosce da vicino un compagno che non le ha. 


 Un’indagine nazionale condotta dalla Commissione Cultura della Camera dei Deputati dopo il primo ventennio di applicazione dell’inserimento di (quasi) tutti i minori disabili nella scuola dell’obbligo ha portato alla conclusione che il sistema ha dato risultati complessivamente positivi per i disabili motori, ma è meno soddisfacente per i disabili sensoriali e “mentali”; v. L. Sbarbati, Handicap e integrazione scolastica. Venti anni di esperienze, Roma, Armando, 1998.
E così il compagno normodotato,  stimolato dalla incredibile realtà umana con la quale viene a contatto grazie alla scuola, ha un’opportunità di studio e di ricerca a tutto campo: cognitiva, esperienziale, umana. Ha l’opportunità di porsi dei problemi scientifici e  di fare esperienze umane talmente coinvolgenti che le ricorderà per tutta la vita. Un’opportunità formativa completa, che sarà un’occasione eccezionale per aumentare non solo il  sapere, ma anche il saper fare e il  saper essere. 

Se il compagno sfortunato manca dei requisiti necessari per comunicare nel modo consueto, ci puo’ però essere un modo per capirlo, accettarlo, e aiutarlo a sviluppare al massimo le sue potenzialità, per quanto limitate.  Ecco che il compagno normodotato ha l’occasione di diventare “tutor”, di avere un ruolo attivo nell’educare il compagno sfortunato ad interagire, a trovare un suo modo di comunicare, a giocare, cosa che gli riesce tanto difficile, ma che un coetaneo gli puo’ insegnare meglio del più esperto degli adulti.

La comprensione delle limitazioni di capacità, l’accettazione della diversità, la pazienza, la tolleranza di comportamenti problematici, frutto non di cattiva volontà, ma di malattia o di deficits, sono doti che vengono sviluppate nei normodotati in modo unico grazie alla vicinanza del bambino disabile.

E questo ci porta a chiederci: qual è la finalità più profonda e  insostituibile della scuola? Insegnare a leggere, scrivere e far di conto? Anche, ma con la ricchezza di stimoli che molti bambini ricevono nella nostra società pare proprio che la scuola non sia  indispensabile. Essi imparano queste cose anche al di fuori della scuola, così come imparano a usare computer e telefonini molto meglio degli adulti, senza che questo faccia parte dei programmi ministeriali. 

Ma la cultura della solidarietà, la comprensione e l’accettazione del diverso, le virtù della pazienza e della tolleranza sono cose che vanno coltivate in modo intensivo e fin dalla più tenera età. Sono conquiste non facili. L’insegnante che si pone questi obiettivi è come se prendesse una strada in salita, perché essi non sono coerenti con quelli proposti come prioritari nel nostro contesto sociale, come la competizione e il raggiungimento del primato nelle varie abilità. 

Se però questo tipo di insegnante riesce nel suo intento, non avrà dubbi sul fatto che una scuola così dà l’opportunità  di fare esperienze che  segneranno positivamente l’allievo  per tutta la vita. E difficilmente è ipotizzabile che questi incontri, tra normodotati e disabili, possano realizzarsi in modo proficuo e formativo al di fuori della scuola di tutti: normodotati, superdotati e disabili di qualsiasi tipo. 


Varie forme di esclusione di minori per causa di disabilità, tuttavia, sussistono tuttora anche in Italia, ma, paradossalmente, proprio perché tutti (o quasi) sono accolti nelle scuole ordinarie, esse rimangono più a lungo dissimulate, opache all’osservatore straniero, ignorate dalle stesse famiglie interessate. 

La prima, ormai denunciata da varie associazioni , è la frequente esclusione dall’accesso ad un buon livello di istruzione e formazione professionale basate sull’utilizzo competente e sistematico di ausili e pedagogie compensative, specie per i disabili “sensoriali”: la formazione degli insegnanti di sostegno è di tipo generalista, e anche se alcuni, con gran buona volontà, acquisiscono la conoscenza di tecniche comunicative alternative che richiedono molti anni di pratica per essere padroneggiate, la loro rotazione in classi e con handicaps di natura diversa puo’ anche implicare che poi tali competenze restino inutilizzate. 

Per l’insegnante  “curricolare” si pone innanzi tutto come obiettivo l’integrazione dell’alunno disabile, cioè la sua armoniosa convivenza nel gruppo classe, quindi la sua partecipazione alla porzione di attività cui puo’ accedere, nonostante la disabilità, nell’ambito di un progetto collettivo basato sul programma scolastico generale. Molto raramente gli insegnanti dispongono quindi delle condizioni e delle competenze necessarie per realizzare veri programmi individuali intensivi di educazione speciale volti a compensare la disabilità nel maggior grado possibile.

Nell’età evolutiva comunque, in un paese come l’Italia, dove il sistema sanitario pubblico garantisce da tempo la prevenzione di malattie infettive invalidanti come la poliomielite o  l’infezione gonococcica neonatale, i disabili sensoriali o motori “puri” in età pediatrica sono una minoranza: ormai, le cause principali di invalidità grave nei bambini sono quelle anomalie cromosomiche o genetiche, quegli insulti cerebrali precoci che comportano ritardi o dissincronie di sviluppo, malformazioni e disfunzioni plurimi. In tali casi il mancato accesso alla compensazione puo’ essere basato su esclusioni che si verificano a monte dell’inserimento scolastico, nell’ambito dello stesso sistema sanitario: molti di questi bambini pluriminorati, qualificati genericamente di disabili “mentali”, “intellettivi” o “psichici”, non beneficiano neppure di un depistaggio completo dell’insieme dei loro deficits, che richiederebbe esami obiettivamente complessi e soprattutto pluridisciplinari, cioè il ricorso a specialità mediche e paramediche diverse, facenti capo a servizi diversi. Giocano in questo rigidità istituzionali (il paziente deve “appartenere” ad un solo specialista), pregiudizi duri da eliminare ed anche un malcelato disprezzo: non si ritiene forse valga la pena investire risorse umane qualificate per la riabilitazione di persone che probabilmente non raggiungeranno mai un livello “normale” di prestazioni. Per questi bambini quindi la scuola non puo’ dare risposte soddisfacenti semplicemente perché non dispone di diagnosi funzionali complete e dettagliate. 

Il caso più emblematico è forse quello dei bambini affetti da “disturbi dello spettro autistico”
: essi cumulano in proporzioni molto variabili da caso a caso disturbi della percezione sensoriale nelle varie modalità (visiva, uditiva, somestetica…) e disturbi del movimento (controllo direzionale dello sguardo, prassie, coordinazione, tics…) con ritardo mentale nella maggior parte dei casi, ma la persistenza di interpretazioni a priori “psicogenetiche” dei loro comportamenti li priva sia delle valutazioni funzionali necessarie a identificare i loro deficits e le loro limitazioni di capacità, sia della riabilitazione strumentale (fisioterapica, ortottica, logopedica ecc.) e dell’educazione speciale
 che permetterebbero, almeno in parte, una buona compensazione.

Le conseguenze drammatiche che tale esclusione comporta nella vita anche familiare di questi soggetti è descritta nelle testimonianze di tanti genitori, che da anni tentano di migliorare la situazione dei loro figli riunendosi in associazioni.
 La Casa Editrice Erickson pubblica nel settembre 2003 un volume dedicato proprio a questo particolare tipo di “esclusione da disabilità”, dal titolo “Il nostro autismo quotidiano”, a cura di C. Hanau e D. Mariani Cerati.
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� Rubrica F84 della Classificazione Internazionale delle Malattie (CIM), 10a edizione, OMS 1989, Pervasive Developmental Disorders, tradotto in italiano “Disturbi evolutivi globali” nell’edizione Istat/Min. Sanità del 2002. Altre traduzioni correnti: “Disturbi globali dello sviluppo”, “Disturbi pervasivi dello sviluppo”, “Sindromi da alterazione globale dello sviluppo psicologico”. La forma più nota è chiamata “disturbo autistico” o “autismo infantile” o “autismo di Kanner” o “psicosi infantile” (denominazione della CIM 9a edizione, ancora in uso nel SSN). Per descrizioni generali in italiano accessibili al largo pubblico v. L. Wing, I bambini autistici. Una guida per i genitori, Armando 2000 e C. Milcent, A tu per tu con l’autismo, Sansoni 1993.


� L’UNESCO ha pubblicato, nella serie “Guides for Special Education”, un’ottimo manuale generale al riguardo: R. Jordan, Education of Children and Young People with Autism,  Unesco 1997, per ora disponibile solo in inglese. Una bibliografia in lingua italiana si puo’ trovare al sito http://digilander.iol.it/angsalombardia 


� Vedi ad esempio i siti dell’Associazione Nazionale Genitori di soggetti Autistici (Angsa):                    , di Autismo Italia o.n.l.u.s.: www.autismoitalia.org , dell’Associazione Autisme Europ: www.autismeurope.org





