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Niente par di un girasole lega la terra al cielo.

Niente pitt del girasole sa essere obbediente.

Probabilmente sono state queste caratteristiche a spingerct, dieci anni fa, a legare il
lavoro del nostro centro riabilitativo al fiore pux solare della terra.

Nella simbologia cristiana il girasole, fedele al sole, diviene immagine dell’obbedienza.
Ecco perché Il Girasole — obbedienza alla vita.

In questi primi dieci anni il tempo, le difficolta, le gioie incontrate ci hanno dato
conferma che bisogna credere fino in fondo a cio che si desidera. Il sogno si trasforma
in realta.

Chi ha letto o studiato Hung sa quanto sia importante il sogno come essenza della
persona. Tt appartiene, li stimola, ti spinge fino ad avere coraggio e, soprattutlo, a
perseverare.

11 sogno ha bisogno di fedelta. Di una fedelta radicale. Il sogno é la radice del desiderio.
Tutto questo ct ha spinti a credere. Non solo in Dio, negli altri e anche in not stessi. I
Lutto questo lo abbiamo incontrato net volti, negli animt, nelle espressioni dei bambint
e dei ragazzi incontrali e che hanno guardato in faccia il sole. Come tanti girasoli
che attendono Caurora.

Che dire dell’equipe. I medict, gli operatori i volontart. La terra fertile che ha nutrito
il nostro fiore.

Grazie infinite. Vorremmo nominarli tutli. Ct permeltiamo, con il nostro Vescovo di
porgere un grazie infinilo a lulli coloro che hanno partecipato, nutrito e fatlo crescere
il nostro Centro, a partire dai medict e quindi a tutti gli operatort, at volontart.

Una immensa gratitudine ai benefattori. Senza di loro la Provvidenza non avrebbe
volli e nomi

Oggi il sogno conlinua.

Non ci vogliamo rinunciare.

Morrano di Orveeto, 13 dicembre 2008

Riconoscenti a tutti

don Ruggero e don Peppino
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Eccoci dunque il secondo Quaderno del Girasole, editato per 'occasione e
dedicato interamente all’evento del decennale.

Esce quasi a siglare il passaggio compiuto in questi dieci anni, dai primi pas-
si incerti, e non del tutto coordinati, mossi da un drappello di operatori
volenterosi nel mondo della disabilita neuromotoria, all’attivita consape-
vole ed organizzata dell’equipe socio sanitaria, che opera oggi, riabilitazio-
ne per I'eta evolutiva.

Esce in veste grafica diversa, con futuri intenti rinnovati e meglio definiti, e
vuole essere “miliare” nella memoria del cammino percorso e nell’affresco
dell’odierna identita.

E un numero monografico che spera di fungere al tempo da ricordo, cele-
brazione e restituzione dell’opera del Girasole a coloro (sacerdoti, fami-
glie, operatori e servizi) che I’hanno promossa, costruita e vissuta in questi
anni e ad essa hanno concesso fiducia e risorse.

Contiene una breve cronaca della giornata del Decennale, gli atti completi
dei lavori congressuali, alcune preziose testimonianze, oltre a leggere pre-
senze iconografiche.

Nel suddividere gli argomenti, ci siamo lasciati guidare dal gioco di un solo
colore, scomposto in diverse cromie, per ricordare il pensiero dominante
del nostro modello organizzativo e cioé un percorso riabilitativo articolato
intorno alla persona del bambino “unico”, alla sua patologia, alla sua fami-
glia, ai suoi valori, al suo territorio, nell’incontro corale di molteplici profes-
sionalita. Un modello che, parafrasando la nostra Coordinatrice, vede e
promuove la vita, al centro di un lavoro condiviso.

E questo il nostro stile e vogliamo mantenerlo anche quando scriviamo.

Maria Luisa Mancini
Responsabile Sanitaria




Un convegno a tutto tondo

di Federica Costantini
Psicomotricista, Ld. Professionale

Il 13 dicembre u.s. ad Orvieto (TR), pres-
so il Palazzo dei Sette, si € riassunto, in
una mattinata, quello che voleva essere
il racconto di un “cammino tra memoria
e identita”. Il convegno si poneva come
momento culminante degli eventi orga-
nizzati in occasione del decennale del
Centro Socio Riabilitativo Educativo Il Gi-
rasole, di Morrano di
Orvieto, e si & propo-
sto come un evento-
incontro che é risul-
tato non tirata
commemorativa, ma
momento diriflessio-
ne, perrileggere, alla
luce dei diecianni vis-
suti, "'oggi del Giraso-
le: una realta conso-
lidata e capace di
presentarsi agli altri
nella consapevolez-
za di cio che ¢ diven-
tata e delle proprie
peculiarita.

| contributi si sono
susseguiti in modo
fluido, con ampi spazi concessi alle tante
inevitabili emozioni, alternati a momenti
di profonda e costruttiva riflessione; tut-
te le voci si sono avvicendate in una plu-
ralita convinta, che ha tratteggiato, nel-
lo spazio di quattro ore, i lineamenti pro-
fessionali ed organizzativi del Centro e lo
spirito che ne ha determinato la forza.
Cosi, il saluto delle autorita, che ha pre-
ceduto ed intervallato i diversi interven-
ti, ha “legittimato ed attestato” la pre-

senza operosa di questi dieci anni.

Il sogno iniziale, raccontato dalle labbra
di Don Ruggero lorio e Don Giuseppe
Petrangeli, ha riacceso negli animi le no-
stalgie e gli affetti dei primi periodi.

La storia uscita dalle diverse relazioni ha
preso corpo ed anima attraverso le pa-
role dei relatori che hanno descritto il

proprio lavoro professionale leggendolo
attraverso 'empatia e la carica emotiva
e personale che i spinge a fare questo
lavoro, diversamente. Alcuni relatori han-
no preferito sottolineare la scientificita
del loro lavoro, altri hanno usato un ca-
nale pil viscerale, altri ancora hanno rac-
contato il proprio vissuto.

Il racconto della musicoterapia si & svol-
to attraverso la straordinaria musica usci-
ta dal flauto di Patrizia Moretti e dalla
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chitarra del M° Marco Aquilani. E quella
si che ha riempito la sala, il cuore e gli oc-
chi di emozione.

L’intervento pit emozionante quello di
Vera Bianchini, una mamma che ha de-
scritto i membri dell’equipe del Centro
come compaghi di viaggio: un intervento
lucido e sereno e al contempo intensa-
mente profondo.

Mailfiore all’occhiello dell’iniziativa, quel-
lo che ha regalato I’emozione piu gran-
de, & stata la mostra fotografica. Le im-
magini, che ritraevano volti, situazioni
ed eventi, erano “incorniciate” da sem-
plici ed emozionanti parole o frasi, scrit-
te da terapiste e genitori, in diverse oc-
casioni. L’insieme, allestito ad hoc, ha
mosso le corde giuste e trasportato den-
tro ad un Centro che, a dispetto del dolo-
re che accoglie, sorprendentemente ha
mostrato di possedere atmosfere diluce,

di colore, di gioia!

Anche il coffee-break e risultato caratte-
ristico. C’é stato modo di saggiare un’ac-
coglienza che al Girasole € sempre calda,
e anche una pausa del convegno si ¢ tra-
sformata in un momento di convivialita
fraterna; grazie soprattutto a persone
speciali, che sono parte integrante del
Centro:ivolontari, che sanno offrire sem-
pre un sorriso sentito e mai circostanzia-
le.

Insomma un convegno a tutto tondo che
ha saputo mettere in risalto la crescita
professionale ed il percorso di formazio-
ne realizzato; far emergere I'impegno so-
stenuto dal centro nel porsi in relazione
coni suoi diversi interlocutori; dar luce al
“perché” del centro, alla sua storia, alla
valenza scientifica del lavoro in equipe,
ed al suo valore aggiunto: lo spirito del-
’Obbedienza alla Vita.




La Storia

Rita De Matteo
Presidente Cooperativa San Patrizio

Valentina Cencioni
Responsabile Ammunistrativa

La storia del Centro Il Girasole & stretta-
mente collegata a quella dell’Ente Asilo
Infantile Cardinal Cerretti.

L’Ente, eretto con Regio Decreto del 1936
per volonta del Cardinale Bonaventura
Cerretti come asilo infantile ha sempre
rivolto il suo servizio ai bambini del terri-
torio con particolare attenzione ai pit
bisognosi.

Negli anni novanta, per ragioni di ordine
demografico, il Consiglio di Amministra-
zione presieduto dal Vescovo della dio-
cesi di Orvieto-Todi, Monsignor Decio
Luicio Grandoni, ha valutato I’opportuni-
ta di modificare lo Statuto (rispettando-
ne lanatura e lo spirito) evidenziando una
nuova categoria di utenti.

Il 29 Agosto 1996 con DPGR n. 532 nasce
il presidio denominato “Il Girasole” ove,
sotto la responsabilita del Dott. Velio
Lorenzini, medico specialista, prestare
attivita polivalente di riabilitazione con
servizio ambulatoriale e diurno per sog-
getti portatori di handicap..

Per motivi organizzativi la gestione vie-
ne affidata alla Casa Vincenziana G.
Andreoli di San Venanzo la quale ha reso
operative le varie attivita.

I motore del Centro & I’Equipe
Multidisciplinare guidata dal Legale Rap-
presentante (garantisce il governo com-
plessivo) e dal Direttore Sanitario (assi-
cura la definizione e la direzione del si-
stema del governo clinico), composta da

medici specialisti, lo Psicologo, nonché da
terapisti specializzati nelle varie tecniche
riabilitative (la maggior parte del perso-
nale & socio o dipendente della Societa
Cooperativa San Patrizio a.r.l. che ha sti-
pulato un contratto di prestazione di
servizi con la Casa Vincenziana G.
Andreoli).

Anche il Responsabile Amministrativo
contribuisce alla direzione del Centro par-
tecipando, in seno all’equipe, ai processi
di pianificazione e coadiuvando il Re-
sponsabile Legale nella definizione e di-
rezione del sistema di governo economi-
co finanziario.

Le scelte amministrative e gestionali
sono state da sempre ispirate al princi-
pio dell’obbedienza alla vita ed espresse
concretamente con il criterio della gratui-
ta del servizio. L’idea era quella per cui il
Centro potesse essere non solo un presi-
dio sanitario di tipo riabilitativo per gli
utenti, ma anche un sostegno per le fa-

atti del convegno
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miglie che indubbiamente incontrano dif-
ficolta di ogni genere.

Nel rispetto di quanto detto, Il Girasole,
per anni ha vissuto esclusivamente gra-
zie all’aiuto di benefattori che puntual-
mente hanno sostenuto le spese neces-
sarie all’acquisto di materiali, al pagamen-
to delle utenze, nonché degli stipendi
degli operatori.

Con Determinazione Dirigenziale n. 8338
del 18.10.2000 della Direzione Sanita e
Servizi Sociali della Regione Umbria, Il
Girasole viene inserito nell’elenco delle
strutture sanitarie private che hanno di-
chiarato la propria disponibilita ad instau-
rare rapporti con il Servizio Sanitario Re-
gionale e grazie all’affluenza di maggio-
re utenza e soprattutto al riconoscimen-
to del valore umano e scientifico delle
attivita da parte delle istituzioni territo-
riali, nel 2002 si & arrivati alla firma di un
Protocollo Operativo con la ASL 4 TR Di-
stretto di Orvieto. Tale atto, che succes-
sivamente ¢ stato recepito anche dalle
ASL limitrofe (ASL VT 1 ed ASL 2 di
Perugia) ha costituito una svolta decisi-
va, in quanto ha apportato gli introiti del
pagamento delle prestazioni da parte del
Servizio Sanitario e contemporaneamen-
te un riconoscimento professionale con
’opportunita di una crescita collegata ad
uno stretto rapporto di collaborazione
con i vari Servizi Sanitari e Sociali.

E’ recente (08/10/2008) I'ultima delibera

regionale che ci ha riqualificati inseren-
doci nella categoria dei centri denomina-
ti socio-riabilitativi educativi diurni e che
avra come effetto una rivalutazione del-
le tariffe ormai inadeguate a coprire il
continuo aumento dei costi gestionali.
A tal proposito il Centro si & orientato
anche verso la scelta di introdurre un
Tariffario “Speciale” finalizzato a contri-
buire la copertura dei costi delle presta-
zioni erogate in assenza di altri contribu-
tied agarantire il diritto di scelta del luo-
go di cura da parte dell’'utente.

Un ulteriore sviluppo alle attivita del Cen-
tro sara apportato dalla piscina, meglio
definita vasca terapeutica, collocata al-
I'interno della palestra gia operativa del-
I’adiacente Casa Nativita di Maria che
consentira di potenziare le terapie di ria-
bilitazione in acqua.

Anche se la nostra storia in termini tecni-
ci amministrativi pud essere sintetizzata
con i riferimenti delle autorizzazioni (nu-
meri e date), in realta il raggiungimento
degli obiettivi & stato sempre segnato da
grandi sforzi superati grazie al lavoro
professionale di tutti ed al sostegno spi-
rituale di chi puntualmente ci riporta alle
motivazioni iniziali e ci ricorda che .... la
condizione dell’'uomo, nella sua dimensio-
ne di figlio di Dio, pur resa precaria dalle
varie disabilita, conserva integra la sua di-
gnita che ci impone di avvicinarsi a lui non
per “dare” (atteggiamento assistenziale)
ma per amare (incontro con il fratello).

Fonti bibliografiche:
1. Manuale della Qualita
Casa Vincenziana G. Andreoli ONLUS -2007




11 Ministero Sanitario

Maria Luisa Mancini
Neurologa, Direllrice Sanitaria

Al Girasole il conflitto tra scienza ed eti-
ca, se mai ce ne fosse, & stato risolto in
principio: nel momento in cui si & deciso
diconiarela griffe “obbedienzaalla vita”
e cioe di suggerire agli attori dell’inter-
vento sanitario, un indirizzo identificativo
preciso ed essenziale, col quale ed in for-
za del quale, esercitare ed esprimere la
loro attivita.

Probabilmente, nessuno tra i Fondatori
haipotizzato, in origine, che avrebbe cosi
tanto influenzato la governance del Cen-
tro, forzando la creazione dei due fonda-
mentali strumenti terapeutici in uso: I'Os-
servazione e I’Equipe.

Il governo clinico si & sviluppato in questi
dieci anni intorno alla visione di un’attivi-
ta caratterizzata dalla presa in carico di
una Persona-Paziente e finalizzata alla
promozione, al recupero, al mantenimen-
to ed allo sviluppo del suo stato di salu-
te, quale miglioramento complessivo
della qualita della sua vita, favorendo 'at-
tenzione per i suoi aspetti biologici, psi-
cologici, sociali ed etici.

Questa visione presente sin dall’inizio,
come si apprende scorrendo gli atti uffi-
ciali rappresentati dai documenti sanita-
ri e dal materiale iconografico, si & con-
solidata ed arricchita fino alle odierne
espressioni di un sistema organizzativo
efficiente ed adeguato, in grado di garan-
tire servizi di qualita, al passo con I’evo-
luzione delle conoscenze scientifiche e tec-
nologiche, universalmente riconosciute.
Il cuore del progetto terapeutico si
sostanzia in una formulazione concertiva

corale, in cui non solo si integrino i diver-
si bracci delle branche specialistiche del-
I'intervento riabilitativo, ma in cui si rac-
cordino progettualita educativo-abilitan-
ti, attuali e prospettiche. La chiave del-
I'intervento e caratterizzata dal lavoro
del’Equipe; questa e costituita dal team
dei medici, dello psicologo e dei terapisti
coinvolti nel caso e rappresenta lo stru-
mento di forza per garantire la realizza-
zione di un intervento multimodale, am-
pio ed integrato. Tale strumento si € an-
dato configurando come una risposta
tecnica alla necessita di sperimentare
percorsi terapeutici innovativi e maggior-
mente consoni al trattamento dell’han-
dicap. Gli utenti del Centro infatti sono
spesso pazienti che esprimono principal-
mente patologie non reversibili, che inci-
dono in modo duplice sul bilancio di salu-
te: causano un deficit funzionale che
evolve e si delinea durante lo sviluppo fi-
siologico ed al contempo, modifica e per-
turba lo sviluppo stesso. In un certo sen-
so I'invenzione necessaria dell’Equipe, ha
forzatoil confronto e la condivisione, con
il conseguente superamento degli stret-
ti profili professionali, favorendo e stimo-
lando progettualita pit ampie ed ha rap-
presentato anche la garanzia di percorsi
supervisionati, costantemente verifica-
bili e verificati.

Oggi & ormai convinzione affermata che
che il minore con disabilita, non va solo
riabilitato ma anche educato ed accom-
pagnato in una presain carico globale che
conchiuda in rete la famiglia, le agenzie
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sanitarie e le istituzioni scolastiche. Dieci
anni fa, quando afferirono i primi utenti,
diversi tra loro per patologia, eta e gra-
do di disabilita - ed in numero considere-
volmente esiguo! -, il problema
progettuale fu superato mediante I'uti-
lizzo di una presa in carico “corale” ove
per corale va intesa I’attivazione di tutte
le figure sanitarie del Centro e dell’aper-
tura di questo alle famiglie ed al territo-
rio. Cid guido gli operatori ad uno stile di
lavoro molto interlocutorio, spesso di
gruppo, ricco di iniziative trasversali e
basato sull’ascolto quasi ossessivo delle
vite dei piccoli pazienti. Tale assetto, che
configura proprio la presa in carico glo-
bale, propose gia in nuce gli elementi svi-
luppati successivamente dalle diverse
guide succedutesi negli anni, alla direzio-
ne medica: infatti dalle attivita e dai tem-
pi organizzati per conoscere ed acquisi-
re dati, si sono strutturati gli assessment
osservazionale generale e di area e I’ana-
lisi dei bisogni.

L’osservazione e il caposaldo della
progettualita; trattandosi di un centro
riabilitativo, noi non siamo coinvolti ne-
cessariamente nel lavoro diagnostico ma
appunto investiti degli aspetti esecutivi
della fase del recupero terapeutico.
Come & noto & sulla base di valutazioni
funzionali che quest’ultima fase si confi-
gura: se I’equipe valutativa € lo strumen-
to, 'osservazione ha rappresentato e
rappresenta la teoria valutativa fonda-
mentale. Direi che & I’esperienza mag-
giormente consolidata del Girasole ed ha
rappresentato un metodo che ¢ passato
tenacementeindenne attraverso le diver-
seimpostazioni cliniche e scientifiche che
si sono succedute nel tempo. Il Centro
adotta oggi, al termine di un lungo per-
corso, una metodologia conformata se-
condo I'ICF-YC o International
Classification of Functioning, Disability

and Health version for Children e Youth,
ma privilegia la scelta di un assessment
osservazionale cui non sono per defini-
zione assegnati tempi fissi, nel rispetto
assoluto delle specifiche
intersoggettivita.

Il percorso assistenziale prevede attual-
mente la visita medica completata da una
preliminare valutazione della disabilita
oggetto dell’intervento e dalla stesura
della proposta riabilitativa, che nei casi
in convenzione viene formulata in ottem-
peranza alla proposta della ASL di riferi-
mento, con l'indicazione dei relativi
obiettivi. Segue quindi il protocollo
osservazionale basale di area condotto
mediante "osservazione libera e la
somministrazione di scale e test standar-
dizzati. L’equipe programmatica defini-
sce quindiipiani ed i progetti terapeutici,
nei contenuti, nei tempi e nelle modalita
di attuazione e prevede le verifiche inter-
media e finale.

Il regime assistenziale & fruibile sotto for-
ma di terapie ambulatoriali singole e diur-
ni terapeutico-educativi. Le singole tera-
pie sono erogate individualmente od in
piccoli gruppi; i diurni prevedono la
somministrazione di cicli terapeutici
individualizzati e si svolgono in gruppo od
individualmente. Il rapporto utente
terapeuta caratterizza un altro punto di
forza del Centro, conformandosi spesso
nell’1:1 0 2:1, con la possibilita di lavorare
in stanze dedicate; i “privilegi”
terapeutici che una simile proporzione
numerica e logistica offre, sono intuitivi:
nella possibilita di lavorare in
compresenza si traduce concretamente
la reale multi modalita specifica di ogni
intervento e nella costruzione di setting
ad hog, la possibilita di favorire e valoriz-
zare l'iniziativa del giovane paziente.
Dal 1998 ad oggi il numero degli utenti &
notevolmente cresciuto e con esso si &
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implementato un organico sempre piu
adeguato alle proporzioni della struttu-
ra: oltre la Direzione Medica, che eserci-
ta la responsabilita in merito
all’individuazione ed all’attuazione di per-
corsi clinico assistenziali e riabilitativi effi-
caci ed appropriati, vi si impegnano sta-
bilmente, come figure squisitamente sa-
nitarie, due Medici Specialisti Neurologi,
una Psicologa, due Fisioterapiste, una
Logopedista, tre Psicomotriciste, una
Musicoterapista, una Educatrice Profes-
sionale ed una Operatrice specializzatain
Globalita dei Linguaggi.

Queste figure lavorano con un totale di
trentacinque utenti, rappresentanti una
casistica di disabilita che varia dall’handi-
cap lieve al gravissimo, per un totale di
193 ore settimanali di terapie attivate, di
cui 131 suddivise in sette diurni. Le diver-
se classi di patologia sono oggi rappre-
sentate da Disturbi semplici del Linguag-
gio, disordini posturali, Paralisi Cerebrali
Infantili ed altre sindromi connatali, disor-
dini neuromotori geneticamente deter-
minati, Disturbi Pervasivi dello Sviluppo.
Il Centro, da sempre, nel suo impegno
quotidiano, ricerca sinergie con tutte le
componenti sociali, politiche, economi-
che e di volontariato a livello cittadino,
provinciale e regionale ed ha stabilito nel
tempo rapporti consolidati di collabora-
zione con i Servizi pubblici territoriali, in
particolare con il Servizio di Igiene Men-
tale Infanzia di Orvieto della ASL 4 di Terni
e con I’ Unita Operativa Complessa di
Neuropsichiatria Infantile della ASL VT1
di Viterbo. Si avvale inoltre di consulen-
ze da strutture specialistiche di secondo
e terzo livello quali ’’Ospedale Bambin
Gesu” di Roma, lo “Stella Maris” di Pisa,
la Neuropsichiatria Infantile di Siena, la
Clinica Pediatrica e I’'Unita Spinale del-
I’Ospedale Santa Maria della Misericordia
di Perugia. Ha inoltre stabilito convenzio-

ni per attivita di tirocinio con la Facolta
di Psicologia dell’Universita di Urbino e
con la Facolta di Scienze dell’Educazione
dell’Universita di Perugia.

L’indirizzo dilavoro attuale e prospettico
& volto a consolidare quanto ad oggi co-
struito mediante la garanzia di una for-
mazione continua di alta qualita, volta ad
una traduzione sempre piu esperta ed
aggiornata delle linee guida nazionali e
sopranazionali ed alla creazione di inter-
venti sempre pil efficienti ed efficaci.
Nella prospettiva dell’ approfondimento
e dello scambio teorico, il Girasole pro-
porra l'impegno rinnovato di offrire umil-
mente alla pill vasta comunita scientifi-
ca, l'originalita del proprio contributo, in
ottemperanza dell’esigenza di porre in
gioco, dopo dieci anni, la propria espe-
rienza: camminando senza tradire la me-
moria, si puo acquisire una forte identi-
ta. Curare, o meglio riabilitare, obbeden-
do ad una scelta etica precisa, pud con-
durre a risultati sorprendenti o, come
spero di aver dimostrato nel mio
excursus, concettualmente innovativi e
moderni.

In conclusione dovunque ci portera il fu-
turo, auspichiamo che il lavoro dei Medi-
ci e dei Terapisti rimanga un ministero sa-
nitario, ovvero un servizio, specializzato
e competente, reso ai nostri giovani uten-
ti, allaloro Persona, alla loro famiglia ed
al loro contesto di vita.
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Organizzare I’Obbedienza ...

... per un si quotidiano

(la vita al centro di un lavoro condiviso)

Leda Romualdi

Coordinatrice

Fonte primaria ed inesauribile per il per-
corso riabilitativo dei bambini presso il
Centro “Il Girasole”, sono le relazioni,
fondamentali per un lavoro di Equipe,
caratteristico  dell’organizzazione
riabilitativa e strutturale del nostro per-
corso. E’ come tessere unafigura geome-
trica con dei fili di lana, che si interseca-
no e uniscono tra di loro con una logica
precisa, fili di colore e spessore diverso,
che insieme riescono a dare un equilibrio
al tutto, senza poter fare a meno di nes-
suno di loro.

E’ questa la prima immagine che mi & ve-
nuta in mente appena iniziata la stesura
del mio contributo, pensando che la lin-
fa della vita quotidiana del nostro lavoro
con i bambini e I'intersecarsi nella colla-
borazione reciproca di piti figure con ruoli
diversi , ma tutti intesi a perseguire un
obiettivo comune, 'obbedienza alla vita.
Obbedire alla vita del bambino come es-
sere irripetibile che segue un percorso
riabilitativo ed umano unico, di cui siamo
responsabili e che dobbiamo sempre
approcciare come un mistero grande
che abbiamo la grazia di accompagnare
in un pezzo di tragitto nel suo divenire
uomo, ma anche obbedire alla vita come
individui consapevoli dell’unicita del no-
stro essere uomo o donna in quella
quotidianita e in quel percorso lavorati-
vo ed esistenziale.

E’ questo che i nostri ragazzi ogni giorno

ci chiedono con dolcezza, ma allo stesso
tempo con una fermezza disarmante alla
quale & molto difficile dire di no, e que-
sto & tanto piu vero quando ci sentiamo
piu in difficolta o magari fatichiamo a
capire la via giusta per approcciarsi a loro
e rispondere anche alle loro esigenze.
Viviamo nella quotidianita dei momenti
significativi rispetto a quanto ho scritto,
spesso in termini tecnici tali momenti si
chiamano criticita, che hanno comunque
delle rispettive modalita di risoluzione,
noi li chiamiamo momenti di prova del
nostro lavoro, essenziali per la crescitain-
dividuale , ma allo steso tempo per il raf-
forzamento della nostra organizzazione
interna.

Questo modo diapprocciarsi alla difficol-
ta, la rende senza dubbio pili complessa,
perchérichiede ’osservazione minuziosa
di un evento critico, per capire un errore
mettendo in gioco sia le proprie convin-
zioni teoriche da specialisti, che spesso
ci dicono di andare nella soluzione oppo-
sta, sia il proprio io.

E’ il bambino che ci aiuta in questo, il suo
essere in quel momento un persona che
ti chiede di metterti completamente in
una posizione di “ascolto” per trovare
una strategia risolutiva giusta.

E’ qui che & fondamentale la relazione
tra di noi per attuare delle linee comuni
di intervento che hanno come obiettivo
la sua serenita, il sentirsi avvolto da un
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ambiente che lo protegge e in cui si sen-
te sicuro di esprimersi.

Tale percorso indubbiamente coinvolge
tutte le figure del Centro, ed in modo
particolare quella del coordinatore che
rispetto all’Equipe ha il delicato compito
di organizzare un servizio condiviso e
complesso che deve tener conto delle
esigenze riabilitative del ragazzo, di quel-
le delle famiglie che con fiducia si affida-
no al Centro e del per-
sonale stesso, avendo
come punto diforzala
condivisione delle scel-
te in primo luogo con
il Direttore Sanitario e
con l'intera Equipe.
Tale compito spesso
porta a scelte da pro-
porre prendendo in
esame 'evoluzione del
nostro servizio nel
tempo.

In questi ultimi anni, ad
esempio, si € avuta
una crescita rapita de-
gli accessi degli utenti
al Centro e anche una
domanda d’inserimen-
to dell’utenza da parte
dei Servizi, che riguar-
dava casi complessi sia dal punto di vista
sanitario che organizzativo rispetto
all’'ubicazione territoriale e alle esigenze
della famiglia e della rete operativa che
ruota intorno al ragazzo.

Questo nuovo scenario ci ha portato
spesso a dover rivedere il nostro modo
dilavorare con il ragazzo e di accoglierlo
in serenita, oserei dire che & stata I'occa-
sione piu importante che negli anni ab-
biamo avuto per metterciin gioco sia pro-
fessionalmente che come
riorganizzazione della quotidianita del
Centro.

Allo stesso tempo & stata un occasione
importante per conoscere meglio le no-
stre caratteristiche e la dinamicita del
vivere quotidianamente il lavoro.
Grazie all’osservazione dei bambini da
parte delle terapiste e del personale me-
dico e l'ascolto attento e minuzioso del-
le esigenze dei soggetti coinvolti nella
riabilitazione e nella quotidianita del bam-
bino, siamo arrivati a proporre soluzioni
particolari, una
progettualita incen-
trata sul ragazzo nella
sua unicita.

Questo ha dato vitaa
diurniindividuali strut-
turati con la presenza
dipiti figure professio-
nali, la possibilita di
sperimentare proget-
ti che coinvolgessero
piliragazzi, organizza-
re progetti terapeutici
ed educativi che han-
no visto un lavoro mi-
nuzioso in stretto le-
game con i Servizi
referenti.

Questo perché il no-
stro compito impre-
scindibile € un obbe-
dire, un dire si che e fatto comunque di
attenzione al ragazzo, di rispetto delle
sue potenzialita e delle sue criticita, stu-
diate per dare una risposta in cui ognuno
cerca di dare fino in fondo il suo prezio-
so contributo e la sua professionalita,
senza paura dei nostri limiti

Per fare questo indubbiamente abbiamo
bisogno della fiducia e dell’aiuto delle
famiglie che sono state sempre colonne
portanti della nostra identita e che noi ri-
teniamo in tutto membri attivi del lavo-
ro in Equipe, insieme condividiamo e la-
voriamo per gli obiettivi riabilitativi e per
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il benessere del ragazzo.

Per fare questo abbiamo altresi, la pos-
sibilita di poter contare su persone che
volontariamente prestano il loro tempo
e le loro competenze nel Centro. La figu-
ra dei volontari e stato sempre un punto
di forza per le nostre attivita, & per que-
sto che con il tempo si & resa indispensa-
bile la strutturazione di un percorso spe-
cifico di queste figure, percorso che ha
reso possibile una maggiore condivisione
dei loro vissuti e una conoscenza appro-

fondita dei loro interessi e delle loro atti-
tudini, che con passione hanno messo a
nostra disposizione per migliorare il ser-
vizio e per creare momenti di condivisione
e di restituzione delle nostre esperienze
al territorio, sempre prezioso per poter
mantenere la nostra identita.
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Linizio di un cammino

Patrizia Moretti
Mustcoterapista

Il potere della musica come elemento
curativo e portatore di benessere, si ri-
trova nella letteratura dei popoli piu an-
tichi fino ai giorni nostri. La concezione
antica e magica del suono, capace didare
vita, d’influenzare emozioni ed azioni del-
I’'uomo, sentito come primo ed ultimo re-
spiro, ha radici profonde. Ed in me, que-
ste radici, hanno attecchito bene, perché
ho amato e studiato la musica fin da bam-
bina, ed avevo idee ben precise: insegna-
re musica! E’ proprio quello che ho fatto
per alcunianni, la “professoressa” di Edu-
cazione Musicale conil ruolo di far acqui-
sire delle conoscenze su una determina-
ta materia. Ma circa dieci anni fa, il desti-
no, il caso, non so, qualcuno mi ha “chia-
mato” a conoscere una nuova realta, Il
Girasole, Centro di riabilitazione
psicomotoria per bambini e ragazzi, ed
ho scoperto che la musica potevo utiliz-
zarla anche come mezzo per ottenere la
salute ed il benessere di una persona,
soprattutto in situazione di disagio, quin-
di il mio approccio verso quest’arte & to-
talmente cambiato. Da allora il percorso
& stato lungo, in primo luogo si & rivelato
un enorme lavoro su me stessa, scavare
in fondo all’anima, far riaffiorare emozio-
ni e sensazioni, mettersi in gioco, svelar-
sia se stesse e agli altri, riconoscere i pro-
pri limiti e le proprie potenzialita, & stato
un cammino necessario per poter entra-
re in una relazione d’aiuto e farsi coinvol-
gere pienamente dall’altro per stabilire
un rapporto di crescita ed evoluzione
basati sulla fiducia e sul rispetto.

Al Girasole ho potuto finalmente attua-
re, conoscenze e competenze acquisite
dalla Musicoterapia e sperimentare la
valenza terapeutica della musica. La
musicoterapia infatti & una disciplina in-
dirizzata all'integrazione, alla riabilitazio-
ne e al recupero di persone con disagio
ed unita ad altre forme terapeutiche, pud
contribuire notevolmente a rendere pil
agevole lavita delle persone. Inoltre il suo
intervento si basa su un canale comuni-
cativo non-verbale che la rende univer-
sale e il suo approccio umanistico fa rife-
rimento alla persona in senso olistico, si
rivolge quindi all’essere umano nella sua
totalita mirando alla salute e non alla
malattia della persona.

Osservare, ascoltare, interagire

Nel tempo e con un bagaglio sempre
maggiore di conoscenze ed esperienze
ho imparato ad osservare sempre pil at-
tentamente il gesto di una persona, ad
ascoltare il tono di una voce che acquisi-
sce caratteristiche differenti secondo I'in-
tensita e il ritmo, a valorizzare le produ-
zioni vocali, sonore che bambini e ragaz-
zimi affidavano, capendo ben presto che
niente € privo di significato nell’atteggia-
mento di ogni essere umano anche e so-
prattutto in chi non puo parlare o non
vuole farlo, ma che attraverso il corpo,
comunica.

[l punto di partenza € il contatto, trovare
il modo di giungere nell’animo, osserva-
re con attenzione ed escogitare strate-
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gie per entrare nelle parti pit profonde e
nascoste, immedesimarsi e riconoscersi
nell’altro per poter instaurare una rela-
zione che si rivelera sempre differente
secondo le emozioni, le passioni, gli stati
d’animo di chi abbiamo di fronte, relazio-
ne che continuamente si modifica e si
evolve.

Mai darsi per vinto, le difficolta, gli osta-
coli si presentano ogni giorno, ma trova-
to'accesso, il musicoterapista ha a dispo-
sizione una gran quantita di elementi: la
produzione sonora, gli strumenti musica-
li, il movimento, 'uso del canto, ciascun
componente musicale in relazione alle
caratteristiche, qualita e proprieta di
ognuno per possibili e diversi fini
terapeutici e come agenti di cambiamen-
to.

Cambiamenti ed evoluzione

Fin dall’inizio di questo percorso la pas-
sione, la dedizione, I"lamore verso tutti gli
ospiti del Girasole sono stati i sentimenti
che hanno accompagnato gli incontri di
Musicoterapia insieme al bagaglio perso-
nale di conoscenze musicali e alle com-
petenze acquisite durante il corso speci-
fico . Pud bastare vi chiederete. Non ba-
sta: esperienza, durante questi dieci
anni, mi ha insegnato che 'intervento
musicoterapico € una continua ricerca di
canali di comunicazione, che una volta
aperti, si deve essere in grado di far
evolvere, riuscendo ad accogliere i segna-
liinviati e a trasformarli in una comunica-
zione elaborata e funzionale alla realta
del paziente. Per raggiungere questi ri-
sultati deve essere fatto un enorme la-
voro a monte e durante l’intervento,
un’anamnesi psicosonora fornita dalla
famiglia: i genitori unici ed indispensabi-
li, continua fonte d’informazione e di
scambio per il terapista. L’osservazione:

all'inizio pensi che significhi vedere, sen-
tire, procedendo nel lavoro ti rendi con-
to che & un’operazione molto piu com-
plessa, che ha bisogno dell’intenzione di
andare oltre il visto e che necessita diun
terzo occhio, quello interiore. L’interven-
to: anche in questo caso sai che non &
solo sul sintomo che devi porre I'atten-
zione, ma sulla globalita della persona, e
sempre e soltanto esperienza sul cam-
po t’'insegna a valorizzare inclinazioni, po-
tenziali latenti, musicalita interna, in que-
sto modo si pud operare sulla riduzione
dei sintomi ed apportare cambiamenti
positivi in vari processi (comunicazione,
relazione, interazione). Tutto cid grazie
all’esperienza sonora e musicale che av-
viene all’'interno delle sedute tra pazien-
te, musica e terapista. Voglio soffermarmi
su questa ultima affermazione, chiaren-
do il ruolo della musica in un intervento
terapeutico-riabilitativo. Molte volte mi
& stata posta la domanda: “ma che diffe-
renza esiste tra '’educazione musicale e
la musicoterapia? In entrambi i casi non
vengono utilizzati gli stessi strumenti di
lavoro, le stesse attivita?”. In campo
educativo avere conoscenze e compe-
tenze musicali € lo scopo primario, in
campo terapeutico-riabilitativo la musica
& utilizzata come processo d’intervento
per fornire benefici alla salute ed ottene-
re dei cambiamenti nel paziente. Questo
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processo deve essere finalizzato e rego-
lare con un percorso strutturato che con-
sta di tre fasi: accertamento, trattamen-
to e valutazione, messo in pratica soltan-
to da un terapista che deve avere capaci-
ta specifiche, competenze musicali ne-
cessarie per aiutare il paziente, quindi con
obiettivi e preparazione ben diversi da
quelle di un insegnante di educazione
musicale. La Musicoterapia, infatti, &€ una
modalita che usa gli elementi sonoro-
musicali con fini terapeutici, ma tengo a
precisare che lamusica di per sé non cura
o previene disagi, sono le tecniche
musicoterapiche organizzate, elaborate
ed applicate da un professionista che la
rendono terapeutica.

Conclusione

Ho incontrato durante questi anni bam-
bini che oggi sono adolescenti, ragazzi
che ora sono adulti e mai avrei immagi-
nato di attraversare strade tanto affasci-
nanti e piene di Vita. Come dicevo all’ini-
zio, probabilmente & il destino che mi ha
fattoincontrare queste persone, ed é sta-
to un accoglierci a vicenda: forse io ave-
vo bisogno d’incrociare altri sguardi, di
ascoltare voci differenti, di arricchirmi di
altre storie e loro, penso umilmente, d’in-
contrare la “mia musica”.
Improvvisare,interpretare, progettare
per loro ha dato e da un senso profondo
alla mia esistenza, la forza e la voglia che
hanno divivere & fonte di energia e di sti-
molo per affinare sempre di piu la mia
capacita di sentire, di dare approvazione
e rinforzo, di valorizzare I'identita di
ognuno;tutto cio significa credere in cia-
scuno di loro, comprendere e comunica-
re al di la delle diversita.
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La FisioKinesiterapia nel
decennale del Girasole

Seila Cesaretli
Fisioterapista

Quante avventure in quei dieci anni di
percorso insieme; in ogni storia, emozio-
ni, profondita incredibilmente ricche ma
soprattutto la percezione di grandi vita-
lita anche la dove c’e’ patologia. Ripeter-
si di dubbi, tristezze, malinconie, lotte
talvolta, ma poi straordinarie verita e
superamenti.

Storie di vita, oltre che storie di malattia.
C’e’ una parte di ogni uomo che &
interiore,che puo’ essere avvincibile solo
dall’intuizione ed é sicuramente questa
parte che & stata la prima ad essere
esternata e messa in gioco in ogni
terapista del Centro.

Quando iniziai il mio cammino al “Giraso-
le” ero convinta che la conoscenza, la pa-
dronanza della tecnica e ’esperienza pra-
tica in fisioterapia, potessero rappresen-
tare principalmente le risposte a tutti i
bisogni dei piccoli utenti che man mano
approdavano al Centro, il tutto amalga-
mato dalla mia personale predilezione
per l'infanzia.

Giorno, dopo giorno, toccando quei cor-
pi, le loro estremita, fissando quegli oc-
chi e nutrendomi di quei sorrisi, riuscii a
comprendere quanto scrigni preziosi fos-
sero quelle membra, colme d’insegna-
mento.

Davvero quegli occhi e talvolta quelle
espressioni del volto, riuscivano a turba-
re in profondita quelle convinzioni che
fino ad ora mi erano sembrate consoli-
date e cementate come metodologia

d’intervento.

Ecco palesarsila chiave dilettura del per-
corso intrapreso: porsi nell’ascolto,in pri-
mo luogo di se stessi,delle proprie inte-
riorita e delle proprie inclinazioni e in se-
condo luogo dell’ascolto dell’altro. E in
questo ogni bambino & stato maestro, lui
per primo ci ha fornito gli strumenti per
intuire i suoi bisogni.

Il piano di lavoro delle attivita svolto, si
pone nell’ “ascolto” e cid ha significato
raccogliere materiale ricchissimo che ci
ha consentito la conoscenza della loro
emotivita ed affettivita e delle loro sen-
sazioni.

E non posso che complimentarmi con il
resto dell’equipe che non a caso ha svol-
to contemporaneamente un percorso
analogo, che attualmente ci permette di
garantire I’'uso di una vera metodologia
interdisciplinare nella presa in carico del
piccolo utente.

Cio’ che infatti si vuole perseguire nella
presa in carico riabilitativa e la possibilita
di coniugare rigore cinesiologico e soste-
gno allo sviluppo, poiché & ormai convin-
zione diffusa che non & possibile un lavo-
ro riabilitativo terapeutico con il bambi-
no senza sentirsi in qualche modo e per
un certo tempo “compagni di strada”
suoi e della sua famiglia.

Le strade s’intersecano e si riempiono di
segni che il bambino diversamente abile
ci fornisce: “ci siamo, vogliamo parlarvi,
dirvi chi siamo, farci conoscere e presen-
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tarci come parte di questa societa!”.
Cosi i segni lasciati da loro li raccontano
e noi dobbiamo imparare a leggerli;il
segno,il colore,le espressioni mimiche
sono diventate opere comunicative.
Questi segni esprimono una forte
intersoggettivita e cio si riallaccia perfet-
tamente al concetto di riabilitazione eco-
logica: compito doveroso della fisiotera-
pista & selezionare su misura per ogni
bambino un percorso di compiti adattivi
d’interazione con "lambiente, I'esercizio
in questo percorso dovrebbe facilitare
I’emergenza del rapporto del corpo con
’ambiente. L’esercizio diviene un’ espe-
rienza significativa guidata dalla terapista
ed intrapresa volontariamente dal sog-
getto.

Detto ci0, ecco che un altro mattone ci &
stato donato dai nostri giovani utenti: il
“mattone della motivazione”.
All’interno del setting terapeutico e at-
traverso I’empatia terapista-bambino
pud nascere la motivazione perché sen-
za di essa non pud esservi apprendimen-
to e senza apprendimento non puo esser-
vi cambiamento.

| progetti sviluppati in questi anni di atti-
vita del Centro sono sempre stati indiriz-
zati a far crescere le persone accolte in
modo da valorizzarla.

Lavorando con’Handicap grave e gravis-
simo, non posso negare di aver avuto, in
alcuni momenti, aspettative deluse ed
anche frustrazioni derivate dal senso
d’inutilita di fronte a tanto dolore espres-
so da corpi che “intrappolano la vita”. Ma
ecco ancora un altro insegnamento,
un’altra intuizione ...: attraverso la riabi-
litazione non si pud cambiare tutto, non
si puo tornare indietro, né ricostruire ogni
volta da capo, per ricostruire nel ragaz-
zo un passato di normalita che gli possa
fornire la via d’accesso ad un futuro ac-
cettabile. Il cambiamento che & possibi-

le ottenere non si misura in “avvicina-
mento alla normalita” e neppure in una
riduzione della patologia ma in una mi-
gliore qualita soggettiva e nelle soluzio-
ni adottate per risolvere i problemi che
durante lo sviluppo quel ragazzo incon-
tra.

Quindi mentre i problemi possono resta-
re gli stessi, il terapista deve fornire i di-
versi strumenti necessari a risolverli, che
cambiano da soggetto a soggetto: pen-
sare ed agire insieme per un passaggio
sicuro dal disagio funzionale al suo
superamento, dal dolore al superamento
di questo.

La riabilitazione & quindi un concetto che
si amplia, significando non soltanto ripri-
stino funzionale ma anche prevenzione,
terapia delle complicazioni ed assisten-
z3, intesa nella sua globalita.

Spero, nella mia testimonianza, di aver
espresso quale sia stato fino ad oggi il
mio percorso come fisioterapista del Cen-
tro “llGirasole”: un lento, graduale e spe-
cifico viaggio che ha attraversato gli spa-
zi del poter esistere, della costruzione del
“se”’e del significato dell’ “Obbedienza
alla vita”.
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Due anni di “esperienza”

Stefania Stefanucci
Logopedista

Ho iniziato a svolgere la mia professione
al Centro “Il Girasole” nel Maggio del
2006: ero una giovane appena laureata
che, per la prima volta, s’inseriva nel
mondo del
lavoro, con il
compito di
sostituire la
terapista in
maternita.
Dopo quasi
un  anno,
mentre gia
cresceva in
me [I’ansia
per dover ab-
bandonare
tutto... ecco
arrivarmi la
richiesta che
fino ad allora era un’utopia nei miei pen-
sieri: “Abbiamo bisogno di una nuova
logopedista, se vuoi rimanere il posto e
tuo!”

Casualita, fato o destino segnatomi dal
Signore, chiamatelo come volete ma la
mia speranza era finalmente realta.

Il lavoro mi ha aiutata e mi aiuta ancora
oggi a confrontarmi con patologie e
metodologie dilavoro che ho potuto stu-
diare solo sui libri, a conoscere aspetti
della vita a me rimasti sempre sconosciuti
e a crescere.

Il Girasole, con tutti i suoi pregi e difetti,
le colleghe ed in particolar modo i bam-
bini, hanno permesso che maturassi
come essere umano e come terapista: i
risultati che giorno dopo giorno ottengo

accrescono la mia autostima e la voglia
di dare il massimo per il prossimo.
Come tutti i posti di lavoro “II Girasole”
non & perfetto, emerge sempre qualco-
sa da migliora-
re, eppure €
appagante
operare in
quella piccola
struttura che
da tanti anni &
semplicemen-
te identificata
col termine
“lassu”.
Generalmente
quando si par-
la di logopedia
si pensa esclu-
sivamente ad
una terapia incentrata sui disturbi della
parola, della voce o del linguaggio.

Le problematiche diinteresse logopedico
che rientrano nella fascia dell’eta
evolutiva, compresatra o e 18 anni, sono:
disturbi del linguaggio (disfonie, dislalie,
disturbi di fluenza), disturbi di lettura e
scrittura (dislessia e disgrazia), disfunzio-
ni sensoriali, alterazioni della comunica-
zione, deglutizione atipica, deficit delle
abilita cognitive, difficolta
d’apprendmento, problemi di couseling.
Il logopedista ha il compito di rieducare
tali turbe al fine di portare il soggetto il
piu vicini possibile alla normalita, utiliz-
zando le metodologie e gli strumenti pit
adatti per ciascun caso.

Partendo da una semplice dislalia (come
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il sigmatismo) arrivando a casi piu
problematici (come ['autismo), il
terapeuta deve considerare e valutare il
versante espressivo inquadrando le even-
tuali alterazioni nel loro contesto
eziologico; accertare il livello della com-
prensione e cercare di cogliere tutte le
sfumature che ad un primo esame pos-
sono sfuggire; valutare, dove possibile, il
livello cognitivo; esaminare la capacita
grafica in relazione agli aspetti morfo-
sintattici e semantici; valutare la capaci-
ta di leggere e/o comprendere un testo
scritto; ed infine, non pud trascurare
problematiche di tipo psicologico che, in
molti casi, influenzano ’evoluzione del
linguaggio e la comunicazione nel suo
complesso.

Al logopedista, in quanto terapista, & ri-
chiesto innanzitutto di conoscere il sog-
getto da rieducare e per questo & impor-
tante che, agli inizi, egli cerchi di cogliere
tutti gli elementi diagnostici che potran-
no risultare utili, se non indispensabili per
fondare un rapporto stabile al fine di un
buon esito rieducativo.

Quanto affermato finora risulta essere
ancor pit fondamentale per le patologie
cherichiedono unintervento terapeutico
della durata di anni.

Inoltre, in tali patologie, & importante si
instaurare un rapporto aperto, confiden-
ziale e di fiducia, ma e altrettanto impor-
tante la concertazione ed il rispetto dei
ruoli, per non superare il confine tra
terapista e utente.

Risulta fondamentale entrare in sintonia
e «creare una relazione basata
sull’empatia, in quanto nel rapporto
terapeutico, come in quello educativo, il
rischio pill grande & esercitare potere
sull’altro, schiacciando la personalita che
appare ancor piu debole, fragile e facile
alla sottomissione nelle persone con
disabilita.

Dopo gli aspetti tecnici e generali sopra
descritti ritengo sia importante delucida-
re quanto sia fondamentale per me “ Il
Girasole” e la sua “Obbedienza alla vita”.
Ho riflettuto svariate volte su questa fra-
se e sono arrivata alla conclusione che
questa locuzione sia tanto breve nel-
I’estensione quanto complicata nel suo
significato.

Sono estremamente soddisfatta di con-
tribuire al bene del Girasole e credo che
la mia obbedienza sia proprio quella di
compartecipare ai progressi del Centro.
Il contributo da me dato & minimo se pa-
ragonato al lustro appena passato, mami
sento preparata a collaborare negli anni
a venire: pronta ad accogliere i minori,
pronta ad aiutarli nelle difficolta e a gui-
darli per mezzo della logopedia verso
miglioramenti che permetteranno loro
anche di affrontare la vita in modo diver-
so.

Spesso, nella riabilitazione, propongo at-
tivita “pesanti” per i bambini, come eser-
cizi dei muscoli bucco-fonatori, ripetizio-
ne di fonemi davanti allo specchio (dove
al bambino viene pit da ridere che da
impegnarsi nell’attivita), lunghe letture,
dettati ... funzioni per le quali spesso mi
sento dire ““no, basta; la prossima volta!”’,
ma e proprio anche grazie a queste atti-
vita, per loro incomprensibili, che si ot-
tengono i risultati tanto sperati.

E una soddisfazione per me in quanto
logopedista osservare come, dopo anche
solo un ciclo di terapie, un bambino con
dislalia inizi a parlare pil correttamente;
uno con disgrafia inizi a strutturare testi
scritti con un’ortografia pil comprensi-
bile e meno ricca di errori; uno con una
falsata percezione temporale riesca a
conoscere i tempi ciclici e a misurare il
tempo; un altro che pur presentando un
deficit cognitivo riesca a risolvere alcuni
passaggidell’area logico-matematica che
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prima di allora sembravano
insormontabili.

Come succede a molti, ci sono mattine in
cui manca la voglia di lavorare, ma poi
vedo i miei “angeli” e tutto passa...
Vedo i loro giovani occhi pieni di gioia e
richiesta di aiuto al tempo stesso, vedo i
loro visi che le patologie hanno reso cosi
particolari... ed e allora che comprendo
il perché dell’ennesima giornata lavora-
tiva.

Non meno importante & la fiducia che i
genitori ripongono in me come
logopedista, manonsolo, fiducia che con
il passar del tempo si trasforma in affet-
to fino ad instaurare a volte un rapporto
quasi di familiarita.

Voglio oraringraziare i bambini che si sot-
topongono a terapia logopedica e che
contribuiscono a rendere vivo il Centro
di riabilitazione:

Antonella: due metri di simpatia,
Lorenzo: I'angioletto-diavoletto,

Chiara: la bambina dalla risata contagiosa,
Michele: il piccolo grande uomo,
Cristina: I'enigmatica,

Raffaele: il terremoto de Il Girasole,
Gaia: la Callas bambina,

Sabrina: la piccola donna,

Giacomo: il ricciolo d’oro,

Simone: il cucciolo,

Gianluca: I'imprevedibile,

Oltre a questi bambini, non sono da esclu-
dere quei giovani che con il loro relativo
silenzio rendono particolari i cosiddetti
“diurni”, incontri in cui rimangono con
me e mie colleghe gran parte della gior-
nata.

Alessia: la principessa
Raffaele: il golosone
Giorgio: il pensatore
Valentino: il podista

Mirko: l'uccellino paffutello

E proprio grazie a loro, e a tutti quelli
comeloro che “Il Girasole” € e sara un‘en-
tita unica ed irriproducibile.

In conclusione, sento di poter affermare
quanto Il Girasole sia stato “utile” e fon-
damentale per alcuni aspetti della mia
vita e della mia personalita; e se anche
un giorno quest’ esperienza dovesse ter-
minare, posso affermare che ormairimar-
ra sempre parte di me.

Spero di aver dato un efficiente contri-
buto e di aver fatto comprendere, senza
complicate terminologie o frasi significa-
tive riprese dailibri, quanto sia bello e per
me rigenerante lavorare in quel luogo
immerso nel verde, comprendendo ogni
giorno al meglio la sua “obbedienza alla
vita” ed il significato intrinseco di vita.
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La valenza terapeutica
dell’ “Obbedienza alla vita”
nell’ambito della psicomotricita

Stefania Moscatello

Terapista della neuro e psicomotricita dell’eta evolutiva

“1l Girasole Obbedienza alla Vita” e il
nome di un Centro di riabilitazione
psicomotoria per bambini e ragazzi.

E’ il Centro in cui lavoro come terapista
della neuro e psicomotricita dell’eta
evolutiva.

In questo luogo, ho avuto modo, in que-
sti anni, di vivere un’esperienza, per me,
di grande maturazione e crescita. Ogni
giorno incontro dei piccoli gioielli che mi
“raggiungono” per svolgere la terapia di
psicomotricita e con loro mi incammino
nel mistero della vita: l'interrogativo piu
grande dell’uomo. E, mio malgrado, mi
accorgo della meraviglia della vita che cia-
scun bambino mi porge pur sempre affi-
dandomi le sue difficolta. Nello stesso
tempo con loro “dispiego” il sapere e le
conoscenze della psicomotricita funzio-
nale. Una scienza unica che osserva la
persona nella sua globalita e unicita, con-
siderano I'individuo nel suo essere men-
te e corpo. Una disciplina che si occupa
del disagio e della difficolta della perso-
naindipendentemente dal fatto che esso
sia di natura psichica o neurologica... per
la semplice constatazione che tutto nel-
’'uomo passa per il corpo e per il movi-
mento. L’emotivita, il pensiero... 'anima,
tanta cara ai pensatori greci, si esprimo-
no nel movimento. Si: il primo segno di
vita nel’'uomo & un movimento, appena
nato il bambino comunica con I'ambien-

te attraverso 'espressione del suo cor-
po: un gesto... seppur piccolo, un movi-
mento del suo corpo.

... “ll Girasole”:

il fiore che “obbedisce”,
inchina la sua corolla alla luce (al sole).
... “Obbedire alla Vita”:
una scienza del movimento,
la psicomotricita, con le sue leggi e
principi metodologici, che “obbedisce”
e s’inchina di fronte al piccolo paziente,
al suo essere persona unica
e irripetibile.

Ma cosa pud significare Obbedienza alla
Vita nel lavoro terapeutico di
psicomotricita con i piccoli pazienti del
girasole?

Diverse sono le valenze che entrano in
gioco:

IL TEMPO
(seguire i loro tempi)

Nella stanza di psicomotricita il concetto
di tempo assume una accezione diversa
da quello che comunemente abbiamo.
Di fronte al bambino la terapista si pone
scientificamente disponibile ad obbedi-
re, cioé ad adeguarsi alla volonta altrui
cioe alla complessa capacita di attende-
re.
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Lo psicomotricista deve garantire uno
spazio in cui attendere una risposta del
bambino, un gesto, o un espressione.
Quelle reazione, ciog, che sono confer-
me del lavoro (terapeutico) per il
terapista e, in qualche modo, del’amore
e dedizione al figlio per il genitore.

[l terapista, cosi come il genitore
nell’interazione con il bambino con diffi-
colta, potrebbero vivere I'impatto di con-
statare che lo sviluppo fisico, affettivo-
relazionale e cognitivo del figlio ha, spes-
so, tempi diversi da quello degli altri bam-
bini. | piccoli pazienti del girasole scon-
volgono la nostra idea di tempo, cirichia-
mano a capire, a soffermarci e a non es-
sere inghiottiti da una fretta dettata da
canoni stereotipati di una societa.

...l tempo: «Quando A. arriva al girasole
ha gia 14 anni e mezzo. Sta spesso seduto
e dondola continuamente il busto. Non
verbalizza alcuna parola. Pronuncia solo
due fonemi in maniera impetuosa e mar-
cata. Durante il primo mese A. non man-
gia mai. Nel secondo mese inizia a mangia-
re, ma senza sedersi a tavola. Dopo 4 mesi
si siede a tavola, al suo posto, che nel frat-
tempo gli era stato sempre assicurato, ser-
vendogli ogni pietanza nonostante tutto.»
...Il tempo! 4 mesi di lavoro terapeutico
ripetitivo e costante: ogni volta apparec-
chiare un posto che rimane vuoto! E con-
tinuare ad avere fiducia, crederci! In 4
mesi finalmente riuscire a vedere un ra-
gazzo seduto a tavola con le operatrice
per mangiare. Da una parte impensabile.
Avolte & un saper attendere che, in alcu-
ni giorni del nostro lavoro, sembra non
aver senso e soprattutto & stancante.
Dall’altra parte che sono 4 mesi in un
percorso terapeutico se non il tempo mi-
nimo per osservare delle piccole modifi-
che nel comportamento di un bambino?!
Essere sempre fuori tempo rispetto i co-
etanei ¢ la sensazione pil frequente che

si vive di fronte al bambino con difficolta
(motoria, del linguaggio e della comuni-
cazione, o del comportamento... ) daela-
borare anche insieme ai genitori. | nostri
bambini sono chiamati a vivere periodi di
ospedalizzazioniinterrompendo anche la
frequenza scolastica. Spesso si deve va-
lutare insieme ai genitori il loro percorso
degli apprendimenti, scegliere perloro la
sosta in una classe, trattenerli un anno in
pil, per esempio, alla scuola materna e
non farli proseguire con i compagni della
propria eta.

Ecco I'obbedienza alla vita, si tratta di ri-
spettare lo sviluppo del bambino senza
timore di perdere tempo.
Attendere... saper attendere: come sono
straordinari i genitori! Per noi terapisti
sono un esempio costante d’amore. Solo
loro possiedono quella virtt immensa
della pazienza e del saper attendere.

IL SILENZIO
(... il non verbale)

Un linguaggio assente. La parola incom-
prensibile. Il verbale ripetitivo e non
contestualizzato alla realta.

L’incontro tra il bambino e la terapista
molto spesso avviene nel silenzio... senza
una parola! Il linguaggio, la facolta del-
I"'uomo di comunicare ed esprimersi per
mezzo di suoni articolati, organizzati in
parole, molto spesso & assente nei bam-
bini che partecipano alla terapia di
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psicomotricita.

Obbedire al silenzio... al non verbale, che
non significa non comunicare, vuol dire
adeguare la nostra capacita di “ascolta-
re”, affinare le proprie “orecchie per ve-
dere” cio che comunica il bambino. Ascol-
tare e comprendere: a questo & chiama-
to il terapista. Obbedire, essere docile e
rispettoso nei confronti di un modo al-
tro di comunicare. Acquisire una
“globalita dei linguaggi”!

L’uomo per sua natura non si esprime
esclusivamente con la parola. [l movimen-
to, una postura, 'intensita di un vocalizzo
emesso, il disegno, scegliere il suono di
uno strumento rispetto ad un altro, il re-
spiro stesso della persona...sono tutte
espressioni dell’'uomo! A cui la terapista,
el’altroin generale, pud rispondere e cre-
are una comunicazione, un dialogo, ov-
vero una relazione efficace che permet-
te al bambino di rapportarsi a se stesso,
ai propri coetanei e all’ambiente in cui
vive.

«Vic da alcuni mesiviene al centro. Un caso
grave di autismo: non parla, si rifiuta di co-
municare, piange e sta per I'intera giorna-
ta sdraiata sul tappeto. Con difficolta le
operatriciriescono ad attirare la sua atten-
zione: nessun giocattolo, né gli strumenti
musicali, né i coloririescono a distrarla dal
suo mondo. Non sanno pili cosa provare.
All'improvviso le terapiste accendono la
musica, prendono una scopa per far finta
di suonare la chitarra, raccolgono dal pa-
vimento un foglio di carta colorata da
sventolare in aria e incominciano a marcia-
re a tempo di musica e a ballare. Inizia un
momento di allegria tra le operatrici, si
guardano e viene loro da ridere! Vic stesa
sul tappeto dopo un po’ alza la testa, cer-
ca di guardare le terapiste con la coda del-
’occhio (nonrivolge lo sguardo sull’altro),
si alza in ginocchio e quando le passa vici-
no una ragazza le tira via il foglio di carta

colorata e Vic inizia a ridere.» 2
“Adattare” cioe trasformare la comuni-
cazione in modo da renderla adatta a si-
tuazioni ed esigenze diverse da quelle
originarie. E “Comprendere” cioe coglie-
re in profondita i diversi modi di comuni-
care. In questa disposizione la terapista
deve programmare e organizzare il pro-
prio intervento terapeutico.

LA PERSONA
( “Obbedienza” al loro essere persona)

Significa osservare il bambino, cogliere il
suo comportamento, il suo modo di gio-
care e muoversi.

Notare quale giocattolo predilige, che
cosa si & portato da casa o quale ogget-
to vorrebbe prendere dalla stanza di
psicomotricita per tenere con sé.
L’osservazione é la fase pill importante
nella presa in carico del bambino. Avvie-
ne subito dopo la prima visita con il me-
dico del centro che propone un piano
terapeutico per il bambino. La terapista
successivamente esegue la valutazione
psicomotoria cosi che si possa stendere
un progetto riabilitativo globale. L’osser-
vazione pud essere compresa come un
percorso di esplorazione. Si caratterizza
come momento significativo perché, in
esso, si stabilisce e si istaura una relazio-
ne tra il bambino e la terapista che & fon-
damentale per motivare il bambino al la-
voro terapeutico; e soprattutto, in esso,
avviene la prima conoscenza del bambi-
no come persona: del suo essere, del suo
modo di comportarsi, delle sue risorse,
delle sue preferenze, dei suoi punti forza
e di quelli in cui ha bisogno di maggiore
attenzione. E I'incontro di due persone:
il terapista e il bambino! Lo scopo dell’os-
servazione non & una ricerca sulle
problematiche del bambino, ma éla cura,
vale a dire comprendere le caratteristiche
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di quello specifico bambino per proget-
tare, verificare, modificare I'intervento
terapeutico.

L’osservazione & un’azione esplorativa e,
quindi, «per essere efficace ossia fonte
di conoscenza, ha delle regole generali
che non possono perd essere standardiz-
zate in procedure predefinite: non aver
fretta; avere con-
temporaneamen-
te lo sguardo mio-
pe e presbite, os-
sia mantenere le
connessioni fra il
particolare,
I’aspetto singolo e
ilquadro generale;
tenere sotto con-
trollo il desiderio
di capire tutto e
subito, perriporta-
re immediatamen-
te I'ignoto al noto; attivare nel contempo
tutte le competenze e conoscenze pos-

sedute, ovvero la propria enciclopedia.»
3

L’EQUIPE
(Obbedienza al lavoro d’ équipe)

Il Centro “Il Girasole” organizza la sua
proposta terapeutica nei confronti del
bambino e della sua famiglia sulla base
di uno straordinario lavoro d’équipe. In
questo lavoro di gruppo le diverse
specializzazioni si integrano e si arricchi-
scono, e soprattutto, in esso, vi & la pos-
sibilita di mettere a confronto il proprio
lavoro con quello degli altri terapisti. La
discussione in équipe del piano
terapeutico del soggetto preso in carico,
del suo iter e il relazionare al gruppo la
valutazione effettuata dal terapista spe-
cifico permettono di stendere un proget-
to riabilitativo globale e stabilire gli spe-

cifici programmi d’intervento relativi ad
ogni singola terapia.

Obbedire all’équipe significa scoprire in
essa la risorsa vitale del proprio lavoro.
L’équipe, I'incontro di tanti saperi riuniti
in uno stesso luogo, € occasione di con-
fronto e di sostegno; da la possibilita di
creare, di pensare cose nuove. L’équipe
€ opportunita di
studio, diapprofon-
dimento e di sco-
perte. Tutto questo
si realizza nell’im-
pegno di ciascun
operatore ad esse-
re disponibili a met-
tere in relazione la
propria disciplina
riabilitativa in una
logica di evoluzione
e di
sperimentazione.
Garantire I’équipe in un centro di riabili-
tazione, impegnarsi nella costruzione di
un gruppo lavoro caratterizzato da pro-
fessionalita e serenita, ricercare il con-
fronto del proprio lavoro terapeutico con
gli altri: tutto questo permette il
raggiungimento di un buon livello di effi-
cacia del progetto riabilitativo poiché,
esso, é stilato per qualsiasi individuo sul-
la base di obiettivi plurimi «[... Jprogram-
mati in maniera ordinata, perché I'auto-
nomia raggiungibile dal bambino nei di-
versi ambiti possa tradursi in autonomia
della persona nel suo complesso e co-
munque in una migliore qualita della sua
vita.» 4

Obbedire al tempo altrui, al silenzio, al-
I’essere persona unica e irripetibile attra-
verso I’osservazione scientifica, confron-
tare il proprio lavoro in équipe. In questi
termini si presenta e si organizza la tera-
pia di psicomotricita al Girasole. Nel piu
alto rispetto del bambino e nella conti-
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nua formazione e aggiornamento della
terapista, che partecipa a corsi e giorna-
te studio nella consapevolezza che pil
ampia € la sua conoscenza, - e quindi pit
& ricca la propria enciclopedia!- migliore
¢ lintervento terapeutico nel bambino.

CONCLUSIONE

Una riflessione semplice, questa, sulla
valenza terapeutica dell’ “Obbedienza
alla vita” nell’ambito della psicomotricita
dalla quale ne scaturisce un’altra pil ge-
nerale e personale.

Nel corso del tempo si diventa consape-
voli che la bellezza di questo lavoro & che
ogni giorno sembra di tornare a casa pil
ricchi. Ogni giorno si aggiunge un
pezzetto nuovo al puzzle della propria
vita. Credo che vivere la vita e viverla a
pieno senza farsi vivere, significhi cam-
minare in questo mondo accorgendosi di
tutto cio che ci sta intorno, fermarsi per
contemplarlo, valutarlo e assaporarlo e
poi si riparte... rubare quello che c’é di
buono, custodirlo e farne tesoro!

La vita dell’'uomo & come un viaggio...
I’'uomo viandante per natura, camminain
questo mondo facendo mille incontri,
conoscendo infinite storie “altre” dalla

sua... ma ognuna di esse gli insegna la
Vita. Camminare quindi con le “antenne”
dell’anima accese e il cuore aperto, per
accogliere tutto cido che pud farci com-
prendere il senso della nostra vita... el
senso della nostra vita si esplica e si com-
prende nell’incontro con laltro.

Credo siaimportante chiedermi che signi-
ficato hanno questi miei incontri con i
bambini, e con le loro famiglie, per la mia
professionalita e continua formazione e
per la mia vita in generale e quale ruolo
abbia la mia figura nei loro confronti.

Di fronte ai bambini mi sento un educa-
tore che apprende e un terapista che
ascolta. Mi accorgo che per loro sono un
adulto che tenta di avvicinarsi al loro
mondo, ma cerca di farlo entrando in
punta di piedi. Essi comprendono che
possono ricevere da me un supporto
scientifico per vivere la propria difficol-
ta.

L’'umanita - la sensibilita -incontra la scien-
tificita - la professionalita -: il cuore, la
scienza.

In questa dialettica & nato “Il Girasole”,
Centro riabilitativo per bambini e ragaz-
zi, ed in questa dialettica intende svilup-
parsi, promuovere e progettare.
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contributo a tema

La famiglia e le “sue” risorse

Marta Maria Rosati
Psicologa, Psicoterapeuta

Il figlio rappresenta la persona che “da
"opportunita” ai genitori di diventare fa-
miglia, di perpetuare se stessi e di avere
un’altra possibilita di vita (Brazelton,
1990).

Cosa succede quando la famiglia si trova
di fronte ad un bambino con handicap?
“La nascita diun bambino disabile rappre-
senta un evento fortemente disadattante
per qualsiasi famiglia, rompe violentemen-
te gli equilibri preesistenti, impone proble-
mi complessi per lo piti sconosciuti ai suoi
genitori, li costringe ad una intensa
medicalizzazione del loro tempo e delle
loro aspettative, favorendo la distorsione
culturale della naturale ambivalenza rela-
tiva al rifiuto/accettazione di un figlio mol-
to diverso dalle loro speranze e portatore
di angosciosi fantasmi del futuro. L’ingres-
so di un bambino disabile in un nucleo fa-
miliare ineluttabilmente innesca reazioni
adattative, condizionate da molteplici fat-
tori, biologici e culturali, tendenti a recu-
perare nuovi equilibri. Ogni famiglia in tali
circostanze é fortemente disorientata e
spaventata: cid che puo sapere pud solo
terrorizzarla, senza modificare significati-
vamente la sua capacita di azione positiva
verso i problemi complessi che richiedono
difficili e faticose soluzioni, nonché scelte
di rapida ristrutturazione di abitudini e di
valori. Ineluttabilmente si avvia un proces-
so evolutivo del nucleo familiare, lungo un
percorso segnato dalla presenza di queste
scelte” (Pierro, 1994).

Shirley Hoxter afferma che “il bambino
che é traumatizzato da un handicap fisico
apartire dalla nascita inizia tutta la sua vita

con famiglie traumatizzate dalla sua condi-
zione e continuera a crescere in una socie-
ta che é traumatizzata dalla sua esistenza”.
Diventa cosi cruciale lo studio dei proces-
si e delle risorse che favoriscono I'adat-
tamento (Krauss, 1993).

Il modo in cui un bambino reagisce e af-
fronta la malattia dipende direttamente
dal modo in cui la elaborano per lui i suoi
genitori.

Il punto di vista dei familiari influenzera
Iinterpretazione degli eventi connessi alla
disabilita, la ricerca di aiuto e I"approccio
alla cura. Questo processo é stato descrit-
to come ricerca di significato, spiegazione
dell’evento, o account - making (“decide-
re il da farsi”).

I modo migliore per aiutare un bambino
con disabilita & quello di offrire aiuto ai
suoi genitori, alla famiglia in toto.

“Questi bambini nascono due volte. Devo-
no imparare a muoversi in un mondo

che la prima nascita rende piu difficile. La
seconda dipende da voi,

da quello che saprete dare. Sono nati due
volte e il percorso sara piti tormentato.
Ma alla fine anche per voi sara una rinasci-
ta”  (Pontiggia, 2000)

Come valorizzare, quindi, le risorse fami-
liari della risorsa famiglia?

Dall’Aglio (1994), a tal proposito, ispira la
tendenza nella letteratura internaziona-
le a trattare: il rapporto tra ecologia so-
ciale e sistemi familiari, la ristrutturazione
della famiglia del bambino disabile come
processo adattativo, la coesistenza tra
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“dolore morale cronico” e reazioni posi-
tive, stress e tentativi riparativi di
riorganizzazione, lutto e adattamento
maturativi. L’autore mette in rilievo lo
spostamento interpretativo del significa-
to della “crisi” familiare da “perdita irre-
parabile” a rottura di una condizione di
equilibrio, e contemporaneamente pun-
to di partenza per una evoluzione
adattativa, per la quale, I’handicap di un
figlio non deve necessariamente essere
identificato e generalizzato come I’han-
dicap della famiglia.

Il focus diventa, quindi, I’evoluzione del
processo adattivo che coinvolge I'intero
nucleo familiare che si evolve nel tempo,
sia in base a percorsi specifici, sia in base
alle fasi del ciclo vitale.

Alla luce delle considerazioni finora fat-
te, sembra importante riflettere sui fat-
tori che contribuiscono maggiormente
alla “diversita di itinerari adattativi”’ (Dal-
I’Aglio, 1994). Come sottolineano Singer
e Irvin (1991), uno dei fattori potenzial-
mente stressante, oltre alla fase della co-
municazione della diagnosi, € lo stravol-
gimento delle attivita abituali dei mem-
bri della famiglia che pud riguardare i rit-
mi delle routine quotidiane (pasti, sonno,
ecc.), i ritmi lavorativi, il tempo libero e
gli hobbies (di uno o piit membri). Tali li-
mitazioni sono legate al tempo dedica-
to al “prendersi cura” (assistenza e cura).
Una prima variabile che dunque sembra

incidere sul superamento della “crisi”
familiare in senso adattivo, ossia di ricer-
ca di un nuovo equilibrio, & ovviamente
la situazione del bambino, legata alla na-
tura e alla gravita della disabilita, alla
eventuale presenza di comportamenti
problematici e alla loro frequenza, allo
stato di salute, al manifestarsi di disturbi
del sonno, ecc. Quanto pil si accumula-
no carichi fisici e psicologici in relazione
alla concomitanza di piu problemi nello
stesso bambino, tanto piU, lo stress quo-
tidiano diventa difficile da superare.
Un’altra variabile & costituita dalle carat-
teristiche personali che gli individui coin-
volti mettono in gioco di fronte all’even-
to stressante. In particolare, sembra che
la modalita adattiva di “far fronte”
(coping) sia frequentemente legata al
senso di padronanza (mastery) rispetto
ai problemi emergenti dalla situazione di
handicap e all’elevato livello di autostima.
Appare positiva la capacita di valutare e
di pensare quali risorse possono essere
attivate per far fronte alla situazione. E
chiaro tuttavia come tali capacita perso-
nali, che coinvolgono sia un versante
emotivo (capacita di accettazione; con-
trollo delle emozioni negative) sia un ver-
sante cognitivo (capacita di valutare cor-
rettamente la natura dell’evento), abbia-
no maggiori possibilita di manifestarsi e
di svilupparsiin un contesto ricco dirisor-
se e di fonti di supporto.

Diversi studi (Singer e Irvin, 1991) hanno,
infatti, mostrato come la rete di suppor-
to intrafamiliare aiuti ad affrontare i com-
piti di accudimento. Il raggiungimento di
un equilibrio soddisfacente sembra esse-
re collegato alla cooperazione dei geni-
tori, a una suddivisione dei compiti per-
cepita come soddisfacente dalle perso-
ne coinvolte, alla qualita del rapporto
coniugale, alla partecipazione di compo-
nenti della famiglia allargata (classica-
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mente i nonni). Tali fattori inoltre non
agiscono isolatamente, ma in
interazione, rinforzandosi o indebolendo-
si reciprocamente.

Gli studi sul supporto mettono attual-
mente in risalto 'importanza del suppor-
to sociale e delle risorse che la comunita
riesce ad attivare di fronte all’handicap:
da un lato, un sostegno psicologico, che
sfocia nella percezione da parte dei geni-
tori di non essere isolati rispetto alla co-
munita di appartenenza (I’isolamento co-
stituisce infatti un forte rischio per le fa-
miglie di soggetti disabili, per diversi
motivi che vanno dalla minor disponibili-
ta di tempo, alla scarsa condivisione di
problemi comuni alle altre famiglie, al ti-
more del giudizio esterno); dall’altro, una
forma pit “materiale” di supporto, costi-
tuita dall’offerta di servizi e dai conse-
guenti rapporti che si instaurano con di-
verse figure professionali (medici, psico-
logici, educatrici, tecnici della riabilitazio-
ne ecc.).

La ricerca di Usai, Zanobini, Manetti
(2002) ha messo in luce come anche al-
tre variabili incidano sulla percezione del-
la situazione e sulle strategie di risposta
attivate:il livello socioculturale e lo status
occupazionale delle madri, la quantita di
cure e di assistenza richieste dal bambi-
no, I'estensione e la qualita della rete di
supporto sociale.

Le risorse familiari, quindi, si traducono
nella capacita delle famiglie di essere
resilienti ossia di resistere e preservarsi
da eventi dannosi. Questa capacita vie-
ne definita come “il potere o 'abilita di
ritornare alla forma o posizione originale
dopo essere stati piegati, schiacciati, o
sottoposti a tensione, come pure la capa-
cita di superare le avversita, sopravvivere
allo stress, e riprendersi dopo un momen-
to di difficolta” (Valentine e Feineuer,
1993). La resilienza familiare & importan-

te per considerare le caratteristiche di
quelle famiglie che sono state in grado
di attuare in maniera adeguata il loro
compito evolutivo. La ricerca sulla
resilienza ha un orientamento volto alla
salutogenesi in quanto tenta di mettere
inluce le caratteristiche che contribuisco-
no allo sviluppo delle risorse e al benes-
sere familiare (Antonovsky, 1987, Dale e
De Haan, 1996; McCubbin e McCubbin,
1988; Stinnett e DeFrain, 1985). La
resilienza svolge un ruolo dinamico tra
risorse personali e sociali e sforzi di
coping nel far fronte alle avversita.
Patterson e Garwick (1994) identificaro-
no gli indicatori di resilienza famigliare
delle famiglie indagando come queste
ultime costruissero e organizzassero i
loro significati. Sebbene alcune spiega-
zioni per le condizioni dei bambini cam-
biassero da famiglia a famiglia, sono sta-
ti riscontrati modelli comuni di resilienza
famigliare rispetto alla causa della
disabilita. Essi possono essere fatti risali-
re a quattro tipi di atteggiamento: il pri-
mo pone un’enfasi positiva versus nega-
tiva sui motivi che hanno originato la si-
tuazione; il secondo evidenzia ’assenza
di preoccupazione circa il perché della
situazione si sia verificata; il terzo si con-
nette allo spostamento del focus dal per-
ché si sia verificata la condizione di
disabilita al come gestire le richieste pro-
dotte dalla situazione stessa; il quarto
mette in luce 'abilita della famiglia a of-
frirsi una spiegazione relativa alle cause
del problema coerente con il loro siste-
ma di credenze.

Patterson (1991), in una revisione della
letteratura sulle famiglie dei bambini con
malattia cronica, ha segnalato che le fa-
miglie resilienti hanno fatto fronte in
maniera adeguata al loro problema, riu-
scendo a dar risposta a molti dei compiti
evolutivi. L’autore ha descritto le seguen-
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Mantenimento dei confini familiari. Le famiglie che sono in grado di mantenere con successo un
“perimetro” esterno (la definizione di confine corrisponde al sentimento di chiarezza rispetto
al senso di partecipazione e impegno nella e alla vita familiare) riescono a conservare un senso
di controllo al loro interno malgrado gli interventi intrusivi di una varieta di professionisti. Le
famiglie che interagiscono con le organizzazioni esterne con assertivita e che hanno una perce-
zione forte e libera dei loro bisogni rispetto all’organizzazione sono in grado, pili probabilmen-
te, di mantenere un senso di identita e di integrita;

Sviluppo della competenza comunicativa. Patterson (1991) precisa che le famiglie con un bambi-
no con una disabilita o una malattia cronica devono prendere decisioni con pil frequenza e
devono occuparsi spesso delle situazioniin cui non esistono chiari criteri di riferimento. Le fami-
glie che sono organizzate e sono in grado di risolvere i conflitti sembrano fare meglio, quando
devono affrontare le richieste di cura protratte nel tempo. In alcuni casi un ostacolo importan-
te per la comunicazione & ’espressione di affetto. | membri della famiglia possono ritenere che
sia necessario sopprimere le espressioni di dolore, di dispiacere o di rabbia rispetto al sentimen-
to di impotenza familiare. | genitori possono ritenere che devono proteggere i bambini dalle
sensibilita negative. | coniugi possono ritenere di dover nascondere I’'un I’altro la fatica delle
loro sensibilita. Tuttavia, esistono dati che suggeriscono che famiglie in cui & possibile esprimer-
si reciprocamente e apertamente emozioni sono in grado di occuparsi con maggior successo
dei bambini disabili;

Attribuzione di significati positivi alla situazione. La capacita di resilienza & costituita parzial-
mente dall’individuazione di significati positivi nelle situazioni di sfida. Ciascuna famiglia e in
grado di generare i propri paradigmi di vita all’interno dei quali, come gruppo, assegna valori e
attribuzioni ai vari eventi. L’accordo fra i membri tendera a promuovere coesione e adattamen-
to, a condizione che i significati comuni facilitino risposte funzionali;

Mantenimento della flessibilita familiare. Le famiglie resilienti sembrano in grado di potere tra-
sferire e modificare ruoli e mansioni ogniqualvolta ne esista la necessita;

Mantenimento di un impegno per I'unita familiare. | nuclei che sono in grado di effettuare un
lavoro di squadra e di cooperazione piu facilmente sono in grado di essere resilienti. Gli sforzi
per sostenere i fratelli e certe ritualita familiari per risolvere i problemi e per progettare posso-
no contribuire alla compattezza della famiglia. Similmente, la coesione delle coppie & rinforza-
ta quando esse sono in grado di realizzare i loro compiti mantenendo aperta la comunicazione
per risolvere i problemi;

Mantenimento degli sforzi di coping attivi. Le famiglie resilienti si avvicinano raramente alle sfide
con un senso di rassegnazione passiva. Esse fanno uso di una capacita scambievole di regolare
e mettere a fuoco gli obiettivi cercando di usare le risorse disponibili;

Mantenimento dell’integrazione sociale. Le famiglie che sono inserite in reti sociali positive sem-
brano fare fronte piti e meglio alle avversita di quanto non facciano le famiglie isolate. La disabilita
in famiglia puo proporre una sfida all'integrazione sociale se la comunita non e disponibile ad
accettarla, o se le richieste di cura non concedono il tempo per amicizie e per la partecipazione
alle normali attivita di relazione. Le famiglie resilienti lavorano per mantenere collegamenti e
rapporti sociali malgrado queste sfide.

Sviluppo dei rapporti collaborativi con i professionisti. Le famiglie di persone disabili hanno mol-
te pili interazioni con professionisti di quanto non ne abbiano le altre famiglie. La ricerca sugge-
risce che tutte queste interazioni possono essere causa di stress. Per evitare questo tipo di
conseguenze, occorre che i genitori e i professionisti sviluppino rapporti di collaborazione e di
rispetto reciproco.

' Folkman e Lazarus (1988) considerano otto strategie di coping, alcune centrate sul compito, altre piti sulle

emozioni: confrontive (attivazione di confro

nto), distancing (di stanziamento), self-controlling (autocontrollo), seeking social support (ricerca di supporto
sociale), accepting responsibility (accettazione della responsabilita), escape/avoidance (fuga/esitamento),

planful problem solving (problem solvine programmato), positive reappraisal (rivalutazione positiva).
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ti caratteristiche di tali famiglie:

Fornire un reale sostegno alle famiglie
significa analizzare precedentemente la
valutazione cheigenitori fanno della pro-
pria situazione, delle risorse disponibili e
le strategie di attivazione messe in atto.
Secondo Cunninghm (1996), interventi
specifici dovrebbero essere rivolti al
potenziamento del supporto sociale e dei
meccanismi di attivazione dei membri
della famiglia di un bambino disabile,
poiché questi sono gli elementi preditti-
vi di una situazione di benessere delle
persone coinvolte.

Centrare I'intervento sui bisogni della fa-
miglia & secondo Baxter e Kahn (1999)
una condizione irrinunciabile per i pro-
grammi di intervento precoce rivolti alle
famiglie di bambini con handicap. Da piu
fonti & sottolineato come le informazio-
ni sono tra i bisogni pitl comunemente
espressi, come emerge dallo studio di
Bailey, Skinner e Correa (1999): informa-
zioni sui servizi per il proprio figlio, sulla
disabilita del proprio figlio, su come in-
segnare al proprio figlio e su come agire
di fronte ad alcuni comportamenti-pro-
blema. Emerge dalla ricerca di Zanobini,
Usai, Manetti (2002) come la partecipa-
zione diretta all’attivita di riabilitazione
sia associata a stili di coping orientati alla
rivalutazione positiva dell’evento. L’ac-
certamento dei bisogni, quindi, potreb-
be costituire da un lato un efficace stru-
mento per il miglioramento della
compliance da parte della famiglia e dal-
I’altro un’importante strategia preventi-
va del fenomeno di abbandono dei servi-
zi che si occupano del trattamento del
bambino portatore di handicap.

In conclusione vorrei ancora sottolinea-
reil configurarsi della famiglia come I’ele-
mento fondamentale e propulsivo del
processo terapeutico; come il primo luo-
go nel quale e possibile verificare se le

competenze apprese dal bambino ven-
gono di fatto utilizzate nella vita quoti-
diana, generalizzando i risultati ottenuti
durante la riabilitazione.

Queste famiglie non sono semplicemen-
te fruitrici dei servizi, ma protagoniste ed
esperte rispetto ai propri figli.
L’esperienza di collaborazione maturata
presso il Centro, mi ha consentito di ca-
pire che accogliere la famiglia significa sia
comprendere le domande specifiche, la
fase dell’evoluzione e del ciclo vitale di
quel nucleo, sia potenziare le capacita-
competenze di cui la famiglia & gia porta-
trice e “autrice”.

In un’ottica dinamica, flessibile e globa-
le, di “salute”, ascoltare la famiglia, com-
prendere le sue potenzialita e il suo es-
sererisorsa, significa operare secondo un
criterio che privilegia l'unicita, la
irripetibilita e la particolarita di quel nu-
cleo familiare .

Credo chelavorare CON la famiglia, e non
sulla famiglia, significa operare psicolo-
gicamente e socialmente verso la “salu-
te”, promuovendone i fattori protettivi,
verso un intervento etico-educativo-
riabilitativo di qualita, in una visione
olisticamente orientata alla persona uma-
na e al contesto in cui vive.
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Da sorella ... a operatrice

Sabrina Fiocchetti
Operatrice G d L

Erail lontano Settembre 1998 quando “II
Girasole” & entrato a far parte della mia
vita, in quanto sorella di un ragazzo por-
tatore di handicap. Allora ero Sabrina: la
sorella di Giuliano.

La mia famiglia venne a conoscenza del
Centro grazie
ad una sempli-
ce telefonata
ricevuta dai
parroci, Don
Peppino e Don
Ruggero, im-
pegnatidaanni
nel sociale ed
in particolar
modo nel dare
aiuto e confor-
to ai pil biso-
gnosi, ai porta-
toridihandicap
e alle loro famiglie.

| miei genitori dopo aver preso visione
della struttura e aver fatto amicizia con
le terapiste di allora, diedero la loro ade-
sione e mio fratello divento il primo uten-
te del Centro appena nato.

Durante i primi tre anni Giuliano frequen-
tava il servizio ogni mattina, dal lunedi al
venerdi: io lo accompagnavo e condivi-
devo con lui 'intera giornata.

Mentre lui svolgeva le terapie, io, ragaz-
za di poche parole, mi confrontavo con
nuove persone e nuove figure professio-
nali quali le terapiste, i familiari di bambi-
ni portatori di handicap, medici ecc. e mi
sentivo sempre piu attratta da quel modo
di “lavorare”; pian piano sentii dentro di

me, che poteva diventare la mia strada

nel “mondo del lavoro”: scoprii che vo-

levo dedicarmi ad aiutare il mondo della

disabilita, perché io sapevo chi & un

disabile.

Cosi mi iscrissi e frequentai i seminari ro-
mani della Prof.
Stefania Guerra

Lisi sulla
Globalita dei Lin-
guaggi, basati

sulla disciplina
dell’espressione
e della comunica-
zione, a caratte-
re teorico-prati-
co, con la finalita
diricerca, forma-
zione e terapia.

Essendo una per-
sona estrema-
mente timida é stata per me un’esperien-
za difficile da affrontare soprattutto in
quelle lezioni in cui la docente metteva
alla prova noi ragazzi e ci stimolava a ti-
rar fuori anche le emozioni pili nascoste.
Il corso ha rappresentato quattro anni
per molti aspetti faticosi, attraversati
come un viaggio nel dolore e nella lenta
presa di coscienza di cosa significhi real-
mente incontrarsi da vicino con I’handi-
cap, fargli spazio ogni giorno nel proprio
quotidiano, essere il familiare di un por-
tatore di handicap. Ma accanto a questo
ha significato scoprire e condividere la
forza e la vitalita che possiede il disabile
e che pud trasmetterti come stimolo quo-
tidiano e motore dell’esistenza. Mi sono
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trovata a casa: io conoscevo bene il do-
lore che andavo via via metabolizzando
ma potevo anche testimoniare quella
forza che vedevo, ogni giorno, scorrere
in mio fratello.

La conquista del titolo di Operatore in
MusicArTerapia nella Globalita dei Lin-
guaggi mi ha permesso di “nascere” con-
sapevolmente al mio nuovo impegno
professionale: lavorare nel sociale, ope-
rando all’interno di strutture gestite dal-
la Cooperativa San Patrizio.

Nel corso degli anni ho operato solo sal-
tuariamente al Girasole, collaborando
durante la realizzazione dei Progetti Esti-
vi. Poi nell’Aprile del 2007 ho iniziato a
lavorare definitivamente per la struttura
che questo anno compie dieci anni di vita:
finalmente ... ... a casa! Rientravo al Gi-
rasole con la gioia di riprendere a condi-
videre luoghi e giornate con mio fratello
ma anche con I’entusiasmo di farlo ades-
so come una figura professionale!

Purtroppo questa esperienza e stata bre-
ve. Mio fratello, il Patriarca (come viene
definito affettuosamente dal Responsa-
bile Legale del Centro), ci halasciatil’esta-
te scorsa ... Ma & stata un’esperienza
unica per la suaintensita e la sua ricchez-
za. Talvolta mentre percorro i tornanti in
salita che mi portano al lavoro, mi ricor-
do di quando li percorrevo con mio fra-
tello e penso a come questa “mia stra-
da”ladevoalui... ...

E’ grazie a Giuliano che ho capito come
sia questoilmio posto ... Obbedendo alla
sua vita ho trovato il senso piti profondo
per la mia. Il mio obiettivo di oggi & pre-
stare un’opera sempre piu concreta ed
incisiva nei confronti dei minori che pre-
sentano problematiche, perché la mia
storia dimostra come tante volte si im-

para proprio da loro a crescere e non c’e
gioia piu bella di sentirsi realizzati in quel-
lo in cui si crede.
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Compagni di Viaggio

Vera Bianchini
Macdre di R.B.

Compaghni di viaggio.

E’ un titolo suggestivo. Il viaggio fa pen-
sare subito ad un momento magico, for-
se a un’evasione, una vacanza, ma il viag-
gio & anche cammino nel quotidiano,
giorno per giorno, momento per momen-
to, con le persone che ci sono accanto. E
ad un certo punto nella nostra vita ci sia-
mo trovati accanto delle persone specia-
li: i nostri figli.

Li avremmo voluti diversi, non ¢’¢ dub-
bio. Tutti vogliamo dei figli perfetti e,
quando cisiaccorge che questa perfezio-
ne non c¢’¢, e non c’¢ neanche la ““ nor-
malita”, ci si ribella e si percorrono tutte
le tappe del dolore, finché il dolore non
si trasforma e, come dice il poeta Gibran,
“la nostra gioia ¢ il nostro dolore senza
maschera”.

[l momento in cui il viaggio inizia & pro-
prio quando cadono tutte le maschere e
noi accettiamo nostro figlio e lo amiamo
per come é.

“Voglio solo che tu stia bene e mi adope-
rerd con ogni mezzo perché cid avven-
ga”. E il figlio avverte questa nostra di-
sposizione, sempre, anche quando ci
sembra lontanissimo.

Confesso, come mamma, che e difficile
fare da compagna di viaggio a un figlio
che preferisce stare solo e in disparte.
All’inizio lo assillavo con mille proposte e
mille stimoli, ma ora sono in una fase di
attesa e spesso, purtroppo, mi faccio di-
strarre da suggestioni, magari dal paesag-
gio, dai colori, dalle feste, e mi addentro
in stradine di campagna mentre lui rima-

ne solo sulla strada principale. E comun-
que quello di noi genitori non & un viag-
gio che si puo percorrere da soli. Si ha
bisogno di persone capaci di supportare
la nostra fragilita. Allora ci si guarda in-
torno e si cercano altri genitori, altri com-
pagni di viaggio. Si stringono amicizie, si
formano associazioni per approdare a so-
luzioni ottimali che, se non sfocino nella
guarigione, almeno conducano al
contenimento del problema e, comun-
que, al miglioramento delle abilita dei
nostri figli.

Strinsi amicizia con Graziella, una donna
dolce e coraggiosa che aveva un figlio
conlo stesso problema del mio. Frequen-
tavamo I’associazione Afhco e nelle riu-
nioni si parlava della necessita di un cen-
tro diurno che consentisse ai nostri figli
attivita riabilitative.

Mille idee, mille proposte, mille difficol-
ta. Non si sa perché, ma, quando si tratta
diorganizzare attivita per I’handicap, sor-
gono sempre ostacoli insormontabili e i
soldi non ci sono mai. Finché un giorno
la nostra associazione fu contattata da
Don Peppino e Don Ruggero che chiese-
ro se noi genitori fossimo interessati al-
I’apertura di un centro diurno per i bam-
bini handicappati nell’Orvietano.

Se eravamo interessati? Ci sembro di so-
gnare.

Oggi fortunatamente nell’Orvietano esi-
stono diversi centri diurni e il GIRASOLE,
superando tutte le difficolta, fu uno dei
primi a sorgere.

Posso dire di aver visto spuntare e cre-
scere il Girasole, di averlo seguito col bat-
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ticuore insieme ad altre mamme che spe-
ravano veramente nella realizzazione di
questa struttura.

La sua nascita non & stata semplice, ma
ora esiste e spero che abbia una vita in-
terminabile, per il bene dei nostri figli.
Non fu all’inizio, un viaggio facile per
quella struttura che cercava la sua stra-
da. Era tutto da sperimentare, provare.
Provare sul campo. Ma gli operatori era-
no sempre attenti e pronti al dialogo. Si
sono avvicendati neurologi e operatori,
ci sono stati anche dei cambiamenti nei
metodi e sicuramente proprio questa ri-
cerca ha consentito uno sviluppo gradua-
le e positivo del centro.

Oggi e frequentato da trenta soggetti
“diversamente abili” e offre possibilita

terapeutiche per ogni tipo di handicap,
in un clima veramente sereno. Perfino chi
& ritroso come mio figlio trova momenti
di socializzazione e partecipazione a la-
vori che milasciano stupita. Misono com-
mossa nello scoprire in lui I’anima dell’ar-
tista. Grazie alle bravissime terapiste.

Il viaggio iniziato continua, qualcuno,
come la mia amica Graziella e Giuliano,
uno dei primi frequentatori del centro, se
n’é andato, ma si pud constatare con sod-
disfazione che ormaila strada & ben trac-
ciata e le attivita che si svolgono al cen-
tro rispondono veramente alle esigenze
dei soggetti che lo frequentano. E’ un
cammino lungo ma non ci si sente soli,
proprio come fra compagni di viaggio.
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“Qui si lavora per il sorriso”

Rossella Evangelista
Psicomolricista

Sono arrivata al “Girasole” neanche un
anno fa e la sensazione che ho avuto da
subito e stata di grande famigliarita. Mi
sono sentita a casa, a mio agio.

Certo la paziente e calda accoglienza del-
le colleghe, & stata fondamentale ; attra-
verso le risposte alle mie innumerevoli
domande, mi hanno introdotto e accom-
pagnata attraverso la storia del “Giraso-
le”, la storia degli ospiti del centro e del-
le terapiste, alcuni dei quali sono ancora
qui, altri hanno proseguito il loro percor-
so altrove.

Questa trama si € dipanata piano piano,
giorno dopo giorno, mostrando il colle-
gamento con la realta attuale , creando
un ponte tra il “qui ed ora” e il “la e allo-
ra” permettendomi di capire meglio e di
entrare nella realta di questo posto cosi
speciale , dove le persone sono accetta-
te nellaloro diversita: diversita nel comu-
nicare , nel percepire , nell’esprimersi,
nell’essere nel mondo.

Credo che questa sia stata la ragione di
essermi sentita da subito a casa.

Con questo non voglio dare un’ immagi-
ne statica di “oasi felice” perché questa
€ una realta in movimento, dove ,anche
con qualche contraddizione (siamo esseri
umani), mi sembra che si lavori insieme
in un clima di accettazione e diricerca.
Insieme , questa e un’altra caratteristica
di questo posto. Il senso di piccola comu-
nita, di famiglia allargata dove, con tutte
le possibili dissonanze, come in ogni fa-
miglia che sirispetti, si lavora per un pro-
getto comune.

Qui ci si confronta, ci si contamina, ov-
viamente con alcuni di pit con altri deci-
samente di meno . Con alcune colleghe
per esempio, con le quali mi capita pil
spesso di lavorare, ho sentito forte que-
sto senso di contaminazione, di scambio
vicendevole, di arricchimento reciproco
che crea un ambiente favorevole e facili-
tante, accogliente per il bambino o bam-
bini con i quali lavoriamo. E anche qui,
non a caso, il lavoro nasce proprio dal-
I’accettazione delle nostre differenze
considerate come elemento prezioso e
creativo.

Un altro aspetto che vorrei sottolineare,
mi € stato suggerito da alcune foto scat-
tate in momenti di lavoro, che mi & capi-
tato di vedere. La cosa che mi colpisce di
pit, in quelle dove sono ritratti il bambi-
no e la terapista insieme in momenti di
gioia ,sono le espressioni di qualcosa di
condiviso, due persone che insieme go-
dono di un momento di felicita. Non ri-
cordo dove ho letto questo slogan “Qui
si lavora per il sorriso” beh penso che
anche qui silavori peril sorriso, certo, ab-
biamo degli obiettivi, ogni terapista si at-
tiene rigorosamente al piano terapeutico
studiato per I'esigenze di ogni bambino,
ma in fondo la soddisfazione piu grande
quando si lavora e magari, dopo tentati-
vi e tentativi di entrare nel mondo di quel
bambino, dirompere quel muro apparen-
temente invalicabile , arriva con un sor-
riso, un momento di gioia autentica ,di
abbandono. E’ [a che mi sento privilegia-
ta perché posso partecipare a quel mo-

38



mento che io ritengo “sacro” chein qual-
che modo é portatore di un senso pro-
fondo che mi arricchisce spiritualmente,
emotivamente e professionalmente e mi
rida nuova energia. E’ la testimonianza di
un contatto profondo che avviene a vol-
te con alcuni attraverso un linguaggio
non convenzionale, una comunicazione
che non passa attraverso parole ed
espressioni a cui siamo abituati , ma che

richiede il desiderio di percepire ogni se-
gno, la pazienza di aspettare e la capaci-
ta anche di svuotarsi per un momento
da pregiudizi e anche da tutte quelle co-
noscenze teoriche che certo sono il so-
stegno della professione ,per far spazio
all’altro perché cio che alla fine & impor-
tante & lo scambio tra esseri umani al di
la di ogni differenza.
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