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E Lo scorso anno, nell’ambito delle attività

proposte per il quarantesimo della nostra
Associazione, si è svolta, sull’Isola dei Co-
nigli di Brissago, una conferenza dedicata
alla Pedagogia dei Genitori. Da quasi due
anni la nostra Associazione sta promuoven-
do questa metodologia (vedi Bollettino at-
gabbes Inverno 2006 e Scuola Ticinese
277) e, nel novero delle attività dedicate al
40esimo anno di esistenza, abbiamo deciso
di presentare questo lavoro ai professionisti
ed ai genitori interessati, abbinando la con-
ferenza ad un pomeriggio ricreativo sull’i-
sola piccola di Brissago.

Con grande piacere, siamo riusciti ad in-
serire questo pomeriggio di studio nelle at-
tività promosse per presentare il progetto
attuato dall’Istituto delle Scuole speciali
del Sopraceneri sull’Isola dei Conigli.

È stato per noi significativo organizzare
una delle attività che sottolineano il nostro
quarantesimo anno di attività in concomi-
tanza con l’inaugurazione di un progetto
realizzato dagli allievi di Scuola speciale,
soprattutto se pensiamo che essa è nata con
l’obiettivo di colmare un vuoto legislativo
ed istituzionale che avevamo nel nostro
Cantone negli anni ‘60.

Nel corso del pomeriggio, si sono intrec-
ciati interventi e narrazioni di genitori e
professionisti ed è stato possibile presenta-
re la metodologia ed il nostro progetto in
maniera decisamente completa.

Con questa pubblicazione, desideriamo
raccogliere i vari interventi, aggiungendo
anche narrazioni più recenti, affinché riman-
ga una testimonianza, utilizzabile anche co-
me strumento di lavoro e di presentazione di
quanto presentato durante il pomeriggio di
studio e di quanto prodotto in quasi tre anni
di incontri.

Mattia Mengoni
Segretario d’organizzazione atgabbes
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Il pomeriggio del 12 maggio 2007 è stato un
momento importante per la nostra Associa-
zione e per il gruppo di Pedagogia dei geni-
tori. Infatti sull’Isola dei Conigli si sono ra-
dunati un centinaio di persone, tra bambini,
genitori, amici e professionisti che operano
nell’ambito educativo, pedagogico, ma an-
che in altri contesti.

L’unione di questi elementi, per un po-
meriggio d’incontro, non può che essere
considerato un buon momento per un’asso-
ciazione di genitori e la qualità del dibattito
sorto attorno alla metodologia presentata lo
ha impreziosito ancor di più.

La presenza congiunta di genitori e pro-
fessionisti si è rivelata molto interessante,
anzitutto perché atgabbes è nata, come già
detto, quarant’anni fa, dall’unione di un
gruppo di genitori e professionisti che han-
no ritenuto che la miscela delle competenze
fosse la chiave ideale per promuovere delle
rivendicazioni a favore delle persone in si-
tuazione di handicap. Negli anni ha pro-
mosso quest’idea e tuttora la realizza nel
proprio funzionamento interno (penso ai
vari comitati) e nei propri obiettivi associa-
tivi. Ma tale presenza è stata importante an-
che perché sull’Isola dei Conigli abbiamo
deciso di parlare di Pedagogia dei Genitori
ovvero una metodologia che ha alla base il
riconoscimento, tra genitori e professioni-
sti, delle competenze reciproche alfine di
promuovere un patto educativo, pedagogi-
co, istituzionale, eccetera. 

Nel corso della giornata, abbiamo voluto
presentare, nella maniera più completa pos-
sibile, la Pedagogia dei Genitori ed abbia-
mo iniziato da una presentazione teorica
della metodologia proposta dal Professore
Riziero Zucchi. In seguito, abbiamo pre-
sentato brevemente quanto fatto a livello
istituzionale, dalla nostra Associazione, per
promuovere la Pedagogia dei Genitori.
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Il momento più atteso è stato quello delle
narrazioni lette dai genitori del nostro grup-
po di Pedagogia dei Genitori che si sono al-
ternate con riflessioni di alcuni professioni-
sti che si sono espressi sulla collaborazione
con i genitori e, più in generale, sulla meto-
dologia.

A complemento della nostra esperienza, che
è giovane ed ancora da modellare, abbiamo
avuto il piacere di ospitare diversi rappre-
sentanti di differenti gruppi della Pedagogia
dei Genitori italiani con i quali collaboriamo
sin dall’inizio del nostro progetto.

Alla fine dei vari interventi è scaturito un
interessante dibattito ed il contenuto dei dif-
ferenti interventi ci è stato utile per model-
lare e completare il nostro lavoro.

Come detto nell’editoriale, a distanza di più
di un anno dalla giornata di studio, abbiamo
deciso di raccogliere i dif ferenti interventi
del pomeriggio e pubblicarli per creare un
documento utile alla presentazione della
metodologia, del nostro lavoro, ma, soprat-
tutto, necessario per rendere tangibile i per-
corsi educativi dei genitori. Con le narra-
zioni i genitori forniscono un documento
utilizzabile da terze persone, siano esse pro-
fessionisti in percorso di formazione o altri
genitori per confronto. Ci auguriamo che
questa pubblicazione possa interessare altri
professionisti ed altri genitori, non necessa-
riamente legati all’handicap, in maniera ta-
le da estendere la riflessione attorno alla
collaborazione tra genitori e professionisti.

Mattia Mengoni
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LA METODOLOGIA “PEDAGOGIA
DEI GENITORI” E IL CENTRO
NAZIONALE DOCUMENTAZIONE E
RICERCA DI COLLEGNO (TO)

1. Genitorialità e capitale sociale
Quando ci occupiamo dei “nostri ragazzi”
ci occupiamo di tutti gli altri ragazzi; un
aspetto che si impara in Svizzera è la que-
stione della cittadinanza, del fatto di sentire
la cosa pubblica contemporaneamente “no-
stra” e di tutti. 

Il Centro Nazionale Documentazione e
Ricerca “Pedagogia dei Genitori” di Colle-
gno (T O) si occupa della valorizzazione
delle competenze educative dei genitori,
tramite la raccolta, la pubblicazione e la dif-
fusione degli itinerari educativi delle fami-
glie e la loro utilizzazione come strumento
formativo degli esperti che si occupano di
rapporti umani. Le narrazioni di coloro che
hanno figli in situazione di handicap inse-
gnano che educarlo significa occuparsi della
collettività. Per l’integrazione di un figlio su
una sedia a rotelle è evidente che si devono
costruire delle rampe, l’impegno e l’attività
di un singolo genitore non sono sufficienti: è
necessario l’intervento e la collaborazione
con l’ente pubblico. Unavolta che la rampa
è stata costruita non viene utilizzata solo dai
bimbi in situazione di handicap, ma da tutti
quelli che ne hanno bisogno, anziani e
mamme con carrozzelle, diventando così
un bene sociale. Quest’isola che era stata
abbandonata, grazie all’intervento degli al-
lievi delle Scuole speciali è tornata a vivere
e ad essere un luogo d’incontro per tutti.

Essere presenti oggi nel quarantesimo di
atgabbes significa continuare la collabora-
zione iniziata con la vostra visita al Centro
Documentazione di Collegno.
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adulti e ragazzi in situazioni difficili, in co-
ma e lentamente, attraverso precisi proto-
colli, tornano in situazione di coscienza. Fi-
no a venti anni fa questo genere di percorso
sembrava impossibile, si è realizzato anche
grazie al collegamento tra un neurologo ed
una famiglia: una mamma “matta” è stata
vicina al proprio figlio in coma continuando
a parlargli. I medici le chiedevano perché
gli parlasse: non poteva capire, non era in
grado di sentirla. Lei continuava, malgrado
le perplessità e le incomprensioni di chi le
stava attorno, e, addirittura, le consigliava
una terapia psicologica. Il bambino si è ri-
svegliato, un professionista, un neurologo,
si è collegato alla famiglia. Si sono resi con-
to che vi sono dimensioni empatiche, peda-
gogiche e atteggiamenti genitoriali che pos-
sono aiutare la scienza. La clinica di
Bologna vive attualmente nutrendosi del
sapere dei professionisti e dell’apporto dei
genitori nella costruzione di protocolli e
progetti individuali. Anche la struttura ar-
chitettonica richiama la coprogettazione:
un corpo centrale è collegato a una serie di
edifici unifamiliari. Tutto ciò testimonia
che, quando c’è un’alleanza stretta in cui il
professionista considera i genitori interlocu-
tori paritari, si realizzano risultati inattesi.

3.2 “L’olio di Lorenzo”
Il film “L’olio di Lorenzo” è metafora del-
l’importanza di Pedagogia dei Genitori: la
storia di un padre che, dopo la diagnosi in-
fausta sul figlio, si mette a fare ricerca, ri-
fiutando l’idea che non ci sia nulla da fare.
Ha conoscenze, possibilità economiche, ma
soprattutto la tenacia che solo un genitore
può avere. Scopre che l’olio di colza può
aiutare il figlio Lorenzo, al quale i medici
hanno dato poche possibilità di sopravvi-
venza e che oggi ha 25 anni. Questo padre,
Augusto Odone, a una precisa domanda:

2. Pedagogia dei Genitori
Recentemente a Cervasca, in Provincia di
Cuneo, in un’assemblea di cittadini, quattro
mamme, secondo la Metodologia di Peda-
gogia dei Genitori, presentavano i figli di-
versamente abili, narrando la loro educa-
zione, proponendo quelle caratteristiche
positive che solo i genitori conoscono. In
modo indimenticabile una mamma ha detto
a tutti: “Questa è mia figlia, guardate come
è bella, è anche vostra”. Sottolineare il fatto
che la genitorialità debba essere diffusa è un
passo significativo e questa riflessione è al-
la base di un nuovo atteggiamento che la
collettività deve assumere nei confronti di
tutti i bambini. Se come dice un proverbio
africano “per allevare un figlio ci vuole un
villaggio”, occorre ricostruirlo questo vil-
laggio, fatto di attenzione, interesse e so-
prattutto conoscenza da parte di tutti. Si
crea una rete educativa funzionale alla sicu-
rezza. Il Vice Presidente dell’atgabbes, in
un Convegno su Pedagogia dei Genitori
realizzato a Locarno all’Alta Scuola Peda-
gogica, in occasione del 50° della Pro infir-
mis, ha testimoniato quanto sia stato impor-
tante la conoscenza della figlia da parte del
quartiere.

3. Patto educativo esperti genitori 
3. 1. La casa dei risvegli

La solidarietà ritrovata dei cittadini attorno
alla prole e alla genitorialità viene rafforza-
ta nel collegamento che può crearsi tra pro-
fessionisti e famiglie. Ogni volta che un
esperto si collega ad un genitore, nascono
soluzioni che sono vincenti, miracolose, per-
mettono la co-educazione. Vi è un’esperien-
za esemplare della costruzione di un bene
pubblico determinata dall’intervento parita-
rio di genitori ed esperti. Vicino a Bologna
c’è un ospedale “La casa dei risvegli”, dove
avvengono dei miracoli. I pazienti sono
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goli e associati per lo svolgimento di attivi-
tà di interesse generale, sulla base del prin-
cipio di sussidiarietà . Estendendo questo
principio al rapporto tra la famiglia e le isti-
tuzioni, si chiede alle amministrazioni pub-
bliche di valorizzare il contributo genitoria-
le in termini educativi allo sviluppo della
comunità stato. La Metodologia di Pedago-
gia dei Genitori si inserisce in questa dina-
mica: l’attività dei genitori deve esser rico-
nosciuta socialmente, non in termini di
assistenza e conseguente subalternità, ma
come soggettività. Il Centro Documenta-
zione opera per dare visibilità ai contributi
dei genitori attraverso la narrazione, pro-
muovendo orgoglio e dignità.

In termini economici si parla di Prodotto
Interno Lordo, si afferma che la ricchezza di
una nazione è determinata dalla produzione
di merci, vi è qualcosa di molto più prezio-
so, il bene dell’educazione, un bene che vie-
ne prodotto dalle famiglie. Quando un geni-
tore dà alla luce un figlio e lo educa
positivamente, dal punto di vista economi-
co produce un bene fondamentale, non visi-
bile, ma che esiste e produce benessere col-
lettivo, ed è attraverso le narrazioni che un
bene non visibile diventa visibile e riprodu-
cibile, acquistando valore sociale. 

5. Le Pedagogie dei genitori
Le narrazioni dei percorsi educativi dei ge-
nitori rivelano l’attuazione di una serie di
pedagogie dalle quali tutti, in particolare gli
esperti, possono imparare, la pedagogia
della speranza ad esempio. Qualche volta i
docenti non la seguono, quando dicono agli
allievi “Tanto voi non ce la farete”, non pen-
sando all’impegno dei genitori che sperano
davvero e investono una serie di attività
estremamente importanti per lo sviluppo e
la crescita dei figli. Vi è anche un’altra pe-
dagogia che emerge dalle narrazioni dei ge-

“Rifarebbe questa ricerca?”, ha chiaramen-
te risposto: “No.” Si può rimanere meravi-
gliati, ma la giustificazione è plausibile:
“Non la rifarei perché come padre devo fa-
re il mio mestiere di genitore, gli esperti de-
vono fare il loro.” 

Le famiglie non devono sostituirsi ai
professionisti, ma devono esser riconosciu-
te dignità e competenze. La loro attività si
inserisce a pieno diritto nella metodologia
dell’intervento pedagogico: il genitore met-
te i figli nella migliore situazione per cre-
scere. In questa direzione Augusto Odone
organizza il “Progetto mielina”, il cui fine è
di mettere i ricercatori nelle migliori condi-
zioni di ricerca. Questa è l’alleanza più cor-
retta: i genitori non possono e non devono
sostituirsi ai professionisti, possono e devo-
no collegarsi a loro, ma su un piano paritario,
per il quale occorre creare delle premesse.

4. Una metodologia per v alorizzare le
competenze educative della famiglia

La genitorialità è importante dal punto di vi-
sta scientifico e sociale, occorre riconoscer-
le un ruolo spesso negato a livello di comu-
nità di esperti e di pubblicistica scientifica.
Generalmente i professionisti presentano
una famiglia debole, fragile, gli ammini-
stratori propongono politiche sociali di aiu-
to e di sostegno. I genitori hanno conoscen-
ze e competenze importanti che permettono
di promuovere un’alleanza con gli esperti a
patto che vengano riconosciute e valorizza-
te. Il Centro Nazionale Documentazione e
Ricerca “Pedagogia dei Genitori” diffonde i
principi del patto educativo scuola famiglia
sanità promosso dall’ente locale. 

Nel 2001 la Costituzione italiana è stata
cambiata ed è stato inserito l’articolo 1 18
sulla sussidiarietà: Stato, Regioni, Città me-
tropolitane, Province e Comuni favorisco-
no l’autonoma iniziativa dei cittadini sin-
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nitori, quella dell’identità; a Napoli vi è l’e-
spressione: “Ogni scarrafone è bello a
mamma sua”, agli occhi dei genitori ogni fi-
glio è il più bello del mondo. L’identità che
abbiamo da adulti è frutto di un impegno
personale e collettivo, all’interno del quale
una gran parte deriva dai genitori. 

La pedagogia dell’identità, considerare
una persona nella sua unicità e irripetibilità
è utile anche per gli operatori e i professio-
nisti che possono impararla dai genitori. Ne
è un esempio l’ambito sanitario, dove si
chiede ai medici, agli infermieri ed al perso-
nale paramedico di considerare i propri pa-
zienti con la stessa identità che riconoscono
i genitori. Anche nelle grandi organizzazio-
ni i valori come l’empatia, la valorizzazio-
ne, la speranza e l’identità stanno prenden-
do importanza. Nel 2001 è stato approvato,
proprio in Svizzera, a Ginevra, presso l’Or-
ganizzazione Mondiale della Sanità l’Inter-

national Classification of Functioning, una
classificazione non basata solo sulle malat-
tie, in termini diagnostici, negativi, come
avvenuto fino ad allora, bensì sulle funzioni
ovvero su quello che è possibile fare. Questa
visione, basata sul funzionamento positivo
dei propri figli, i genitori l’hanno sempre
avuta ed è per questo motivo che gli opera-
tori della sanità devono imparare dai genito-
ri questo senso di identità e di speranza.

Restando sempre in ambito medico ci si
può riferire alla prima comunicazione della
situazione di handicap, sovente viene fatta
in modo traumatico: “Signora, suo figlio
non camminerà, non parlerà, non si muove-
rà.” Ed è un colpo terribile, una pietra tom-
bale sulle speranze e i progetti di vita fatti
dalle famiglie. I genitori subiscono un trau-
ma, poi si tirano su le maniche, dimostrando
la resilienza della famiglia, impegnandosi
affinché il bambino cammini, parli, si muo-
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va, venga messo al mondo una seconda vol-
ta, come afferma il titolo del romanzo auto-
biografico di Giuseppe Pontiggia “Nati due
volte”.

6. Cittadinanza attiva
Vi è la testimonianza di un papà speciale, lo
scrittore Kenzaburo Oe, che nel 2004 ha
vinto il Premio Nobel per la letteratura. Ha
un figlio gravemente handicappato, secon-
do i medici non avrebbe camminato, non
avrebbe parlato, la speranza dei genitori è
stata tale che ora egli riesce a realizzare le
qualità che i genitori erano certi avrebbe
espresso. Ora compone musica, sembrava
impossibile per un bambino con gravi pro-
blemi cerebrali, ma l’impegno dei genitori
ha determinato questo miracolo, grazie an-
che all’aiuto degli esperti. 

La famiglia ha bisogno di alleanze anche
a livello di comunità locale, non solo dei
professionisti. Le sue esigenze sono funzio-
nali a un collegamento tra tutti i cittadini, in
contrapposizione alla cultura della dif fi-
denza, dell’insicurezza e della violenza,
che secondo i media sta prendendo il so-
pravvento. Le soluzioni sembrano control-
lo e repressione, la forza maggiore sta nella
solidarietà tra i genitori, nel primato dell’e-
ducazione, le famiglie impegnate in questo
campo trasmettono competenze che l’ente
pubblico deve valorizzare. 

Quando i genitori narrano gli itinerari
compiuti coi figli esprimono il loro contri-
buto alla crescita sociale, quello che hanno
fatto, è come se dicessero: “noi abbiamo
fatto questo, e voi…?”, sollecitando impli-
citamente l’impegno di tutti. Si valorizza la
cittadinanza attiva dando la possibilità ai
genitori di comunicare quello che hanno
realizzato che si af fianca all’attività degli
esperti e dei cittadini. I genitori da soli non
ce la possano fare, ma nemmeno gli esperti

e neanche i cittadini isolati ed è per questo
che occorre credere e stimolare il patto edu-
cativo scuola, famiglia, sanità, promosso
dalle amministrazioni pubbliche, possibile
anche grazie a voi che siete qui presenti oggi.

Riziero Zucchi1

1 Università di Torino. Assieme ad Augusta Moletto
è coordinatore scientifico del Centro Nazionale Pe-
dagogia dei Genitori di Collegno (TO)
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La nostra Associazione si è avvicinata alla
Pedagogia dei Genitori nell’autunno del
2005 attraverso Riziero Zucchi, Augusta Mo-
letto ed il gruppo di genitori attivo in Italia.

Da diversi anni atgabbes promuove la valo-
rizzazione dell’esperienza genitoriale, in
questa metodologia abbiamo trovato la pos-
sibilità di applicare tale valorizzazione in ma-
niera scientifica, valutabile e riproducibile.

Per inserire la Pedagogia dei Genitori, ma
in generale il lavoro dell’Associazione nel
contesto educativo attuale, ritengo impor-
tante fare un preambolo: lo scorso secolo ha
portato un importante cambiamento nel-
l’ambito educativo della famiglia. Si è pas-
sati da un sistema educativo dif fuso, dove
ad essere coinvolti nel processo educativo
dei figli c’erano i genitori, i parenti, ma an-
che gli amici ed i vicini, ad un sistema più
individuale, dove, sovente, i genitori sono
soli ad assumere questo importante ruolo.
Tale mutamento aumenta le responsabilità
individuali di ogni genitore e può indurre al
desiderio ed alla necessità di confrontarsi
con altri, di mettere in comune le proprie
scelte e le proprie esperienze. Gli equilibri
familiari non sono più retti dalla tradizione o
da una gerarchia solida, ma costruiti quoti-
dianamente attraverso lo scambio con i pro-
pri figli e una crescita individuale reciproca.
I genitori sono spesso al centro di critiche ne-
gative ed il ruolo della famiglia è costante-
mente messo in discussione. La Pedagogia
dei Genitori s’inserisce in questo contesto ed
ha, tra gli altri obiettivi, quello di riconosce-
re ai genitori il ruolo fondamentale nel per-
corso educativo dei propri figli e di creare
un’alleanza tra esperti e genitori.

Per quanto concerne la metodologia, la Pe-
dagogia dei Genitori si propone di valoriz-
zare le competenze educative della famiglia
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attraverso la raccolta, la pubblicazione e la
diffusione dei percorsi educativi dei genito-
ri. Il primo momento, la narrazione, è dedi-
cato allo scambio di esperienze, alla raccolta
degli itinerari di crescita, al racconto del
proprio vissuto. Questo momento, che si
propone in una dimensione autobiografica,
permette ai genitori di rivisitare il proprio
percorso e di assumere consapevolezza di
quanto vissuto attraverso il racconto e lo
scambio con gli altri. La narrazione diventa
quindi momento di rivisitazione, con l’o-
biettivo di fare prendere coscienza, a chi
racconta, del proprio impegno, delle pro-
prie scelte, del proprio cammino. Ogni
esperienza diventa in seguito, attraverso la
pubblicazione e la divulgazione, materiale
per formare i professionisti che si occupano
di rapporti umani (insegnanti, medici, edu-
catori, assistenti sociali, formatori, eccete-
ra). In altre parole, il confronto con le espe-
rienze educative dei genitori permette agli
esperti di prendere coscienza del valore e
dell’importanza delle scelte genitoriali e,
partendo anche da queste, di costruire
un’alleanza per il progetto educativo del fi-
glio. Attraverso la costruzione di questa al-
leanza, o patto educativo, si definisce il va-
lore scientifico delle scelte operate dai
genitori, che devono essere considerate, pa-
ritariamente, dal professionista nel suo in-
tervento. Il momento della narrazione è
fondamentale in questo percorso. Esso pre-
vede l’incontro di un gruppo di genitori che
si raccontano e condividono le proprie
esperienze; questa dinamica non va confusa
con quella del mutuo aiuto. Infatti, il con-
fronto non resta confinato al gruppo d’in-
contro, ma le esperienze raccolte servono a
creare un collegamento con i professionisti
dell’educazione, per costruire, come detto,
un’alleanza paritaria con gli esperti. Nei
gruppi di mutuo aiuto il professionista assu-
me il ruolo dello specialista, dell’esperto.

La Pedagogia dei Genitori af fida questo
ruolo al genitore stesso, il momento d’in-
contro non è terapeutico, bensì formativo,
ed è in questa dimensione che si colloca la
pedagogia stessa di questo metodo: attra-
verso il termine pedagogia s’intende riven-
dicare l’essenza dell’azione genitoriale che
non emette diagnosi, che non vuole sosti-
tuirsi ai professionisti, ma che mira ad offri-
re alla persona gli strumenti per esprimere
al massimo le proprie potenzialità. La nar-
razione ha, da un lato, la capacità di rendere
consapevoli le persone del loro percorso, di
dar loro dignità, dall’altro, la possibilità di
trasmettere agli altri questa dignità e questa
consapevolezza. Questo aspetto è, a nostro
avviso, fondamentale. Il racconto aiuta a ri-
vedere scelte fatte, a meglio comprenderle
ed a situarle in un percorso educativo. 

Questo non deve accadere necessaria-
mente in un solo momento: le narrazioni si
possono ripetere ed è la somma di esse che
aiuta a riordinare le proprie esperienze. In
questo senso la tecnica non è invasiva, ma
aiuta ad assumere consapevolezza. 

Come per tutti i metodi che si riferiscono
alla scrittura autobiografica, il rischio è che
si escluda chi non è in grado o non è pronto
a narrarsi. Questo però non accade grazie
alle dif ferenti possibilità per risolvere il
problema: dalla raccolta delle esperienze in
forma orale, all’intervento di una persona
che trascrive, in maniera neutrale, le narra-
zioni. Si può quindi affermare che il metodo
della narrazione, applicato nella nostra ma-
niera di comunicazione con un eventuale
ausilio del professionista, non esclude nes-
suno dalla Pedagogia dei Genitori. L’unica
condizione è quella di essere pronti a condi-
videre le proprie scelte e le proprie espe-
rienze con altre persone, affinché diventino
formative per sé e per gli altri. 
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ACCOMPAGNARE I GENITORI
DALLA NARRAZIONE ALLA
FORMAZIONE

Abbiamo già detto nelle righe precedenti
che secondo la metodologia di Pedagogia
dei Genitori, il professionista ha un ruolo di
accompagnatore–facilitatore. I compiti di
chi accompagna un gruppo di genitori si di-
vidono in due momenti distinti: da una par-
te il lavoro a stretto contatto con i genitori,
dall’altra la costruzione della rete che per-
mette, attraverso la pubblicazione o degli
incontri, la divulgazione del materiale rac-
colto. Nel lavoro con i genitori, il professio-
nista valorizza i loro racconti, evidenzia
l’importanza dello scambio. Il lavoro di
raccolta non è direttivo, ma avviene in ma-
niera totalmente informale, ogni genitore
deve sentirsi valorizzato ed ascoltato. Nel
caso in cui un partecipante al gruppo non
desideri scrivere, il professionista può of-
frirsi come scrittore. In ogni caso le espe-
rienze raccolte devono essere unicamente
quelle che i genitori desiderano diffondere.
È importante definire un quadro epistemo-
logico dove collocare la pedagogia e le nar-
razioni, dimostrando che non si tratta di
semplici sfoghi o testimonianze, bensì di
percorsi educativi con validità scientifica,
necessari a promuovere la crescita ed il pat-
to educativo tra genitori e professionisti.

La documentazione raccolta è, in segui-
to, divulgata attraverso articoli o pubblica-
zioni specializzate.

Il lavoro di divulgazione, unito a quello
di contatto con le scuole sociali, sanitarie,
dell’educazione, per proporre la collabora-
zione con i genitori come formatori, è una
parte fondamentale del ruolo del professio-
nista. Diventa, infatti, importante abbinare
al patrimonio di esperienze dei genitori
qualcuno che le possa organizzare e diffon-

dere, costituendo il terreno che accoglierà il
patto educativo espresso in precedenza. Un
altro aspetto fondamentale del ruolo di chi
accompagna i genitori è l’assenza di valen-
za terapeutica poiché, come già spiegato
precedentemente, il ruolo principale nel
percorso di narrazione è affidato al genito-
re. La Pedagogia dei Genitori è una meto-
dologia che si estende a tutti i genitori e non
solo a quelli con bambini in situazione di
handicap. Così facendo si rischierebbe di
costituire un ulteriore ghetto con storie let-
terariamente interessanti, forse curiose, ma
che non servono al processo di integrazione
reale. Le scelte dei genitori ed i loro percor-
si non sono caratterizzati unicamente dalla
situazione di handicap, il percorso di “co-
scientizzazione” è utile a tutti i genitori. An-
che il desiderio di essere considerati come
pari nel progetto educativo del proprio fi-
glio, di essere ascoltati nell’ambito scolasti-
co o educativo è una rivendicazione che ac-
comuna tutti i genitori. Lo scambio può
dunque avvenire tra genitori che vivono
esperienze sostanzialmente differenti tra di
loro, ma dalle quali ognuno può apprendere
attraverso il confronto.

 impag. 2008 Public. Pedagogia dei genitori: impag. A5 estate 04  26.11.2008  15:08  Pagina 11



12

tori svolgono, oltre che essere necessario
per produrre il materiale narrativo con il
quale ci proponiamo, serve anche ai genito-
ri stessi per prendere coscienza, attraverso
la narrazione, del loro percorso, delle loro
scelte, dei loro errori. 

All’interno del nostro gruppo, abbiamo
vissuto dei percorsi di crescita e di presa di
coscienza molto importanti.

Ecco perché crediamo nella Pedagogia
dei Genitori, perché propone un lavoro su
più fronti:

• di crescita personale;
• di confronto;
• di formazione; 
• di informazione.

Non crediamo che con tutti i genitori si pos-
sa collaborare attivamente, come non cre-
diamo che tutti i genitori abbiano il deside-
rio o le risorse per collaborare con i
professionisti.

Non crediamo neppure che la PDG sia
l’unico strumento di formazione o di infor-
mazione possibile.

Crediamo solamente che questa metodo-
logia possa favorire, quando possibile, un
patto educativo a favore dei nostri cari.

Questa pubblicazione, e la giornata di pre-
sentazione del 12 maggio 2007, sono l’oc-
casione di promuovere la divulgazione del-
le narrazioni così come la presentazione del
metodo, per noi, ricco di significato.

Mattia Mengoni

IL PROGETTO ISTITUZIONALE IN
BREVE 

Da subito, abbiamo creato un gruppo di va-
lutazione composto da diversi enti, da pro-
fessionisti e genitori. Abbiamo poi deciso di
assumerci, come Associazione, il coordina-
mento dell’attività ed abbiamo cominciato,
da una parte a promuovere l’informazione
attraverso il nostro Bollettino, i quotidiani,
la rivista Scuola ticinese ed anche una tra-
smissione radiofonica, e, dall’altra, lavo-
rando direttamente con i genitori.

Il fatto di avere un gruppo di genitori che
aveva già promosso un lavoro simile ci ha
permesso di essere da subito operativi e di
portare rapidamente la nostra esperienza e
la metodologia nelle scuole (Formas, scos,
asp e prossimamente anche supsi) e di pro-
porci ad altri genitori e professionisti.

L’interesse è stato importante, sia nelle
scuole, dove gli studenti rispondono positi-
vamente e dove siamo regolarmente richia-
mati, sia verso i professionisti che ritengo-
no interessante la metodologia. 

Il canton Ticino ha una tradizione di col-
laborazione tra professionisti e genitori, ba-
sti pensare all’articolo 4 del regolamento
dell’educazione speciale che prevede pro-
prio la collaborazione con i genitori, il pia-
no di sviluppo individuale previsto dal si-
stema di gestione di qualità degli istituti e
che sarebbe privo di significato senza il co-
involgimento dei genitori, alla creazione di
assemblee di genitori ed anche ai differenti
riconoscimenti accordati ad un’associazio-
ne di genitori come la nostra. In questo con-
testo, così favorevole, è stato facile pro-
muovere una collaborazione che si tratta
ora di perfezionare.

Informazione e formazione sono quindi
gli assi che da subito ci hanno coinvolti.

Ma non solo. Infatti, il lavoro che i geni-
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INTRODUZIONE

Abbiamo detto che le narrazioni of frono la
possibilità, a chi le scrive, di prendere co-
scienza del proprio percorso dandogli un va-
lore chiaro.

Permettono però anche di trasmettere que-
ste esperienze agli altri in termini:

• Formativi: e pensiamo a questo proposito
ai professionisti o ai futuri professionisti.

• Informativi e di presentazione: pensia-
mo a momenti specifici come in occasio-
ne di un passaggio scolastico, di un cam-
po di vacanza, di un inserimento in nuovo
gruppo.

• In termini generali: quando si pensa allo
scambio di esperienze, all’incontro con
altri genitori.

Per presentare le nostre narrazioni abbiamo
scelto alcuni temi specifici e cercheremo di
spiegarvi come pensiamo che le narrazioni
tematiche possano essere utilizzate nei con-
testi sopra indicati.

Ad ogni gruppo di narrazione seguirà la
riflessione di un professionista che non è
chiamato a giustificare la categoria, ma a
proporre una riflessione a complemento
della narrazione.

L
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L’ANNUNCIO

“Voi dovete vivere giorno per giorno, non
dovete pensare ossessivamente al futuro.
Sarà una esperienza durissima, eppure
non la deprecherete. Ne uscirete migliorati.

Questi bambini nascono due volte. De-
vono imparare a muo versi in un mondo
che la prima nascita ha reso più dif ficile.
La seconda dipende da v oi da quello c he
saprete dare. Sono nati due v olte e il per-
corso sarà più tormentato. Ma alla fine an-
che per voi sarà una rinascita. Questa al-
meno è la mia esperienza. Non posso dirvi
altro.”

Giuseppe Pontiggia, Nati due volte,
Mondadori 2000

Il primo tema scelto è quello dell’annuncio
della situazione di handicap, che può avve-
nire alla nascita oppure per una situazione
acquisita.

Non è un momento semplice e conoscia-
mo esperienze negative (anche molto nega-
tive), ma anche positive. Questo tema è
molto ricorrente ed addirittura Cerebral gli
consacra uno spazio specifico nel tema ap-
profondito nel corso del 2007.

Abbiamo scelto tre narrazioni che met-
tiamo a disposizione del personale medico e
para medico (ed anche a quello in formazio-
ne) per permettere loro di capire cosa signi-
fica vivere il momento dell’annuncio. 

L’annuncio a noi genitori, di Marisa Croci

“Lisa nasce alle 8 di un caldo mattino di
agosto. Dopo un cesareo in anestesia tota-
le, al risveglio mi ritrovo sfinita. Probabil-
mente per questo motivo, mi portano Lisa
solo nel pomerig gio. Finalmente la posso

vedere, toccare, abbr acciare. Non mi ac-
corgo di niente, nessuno dice niente: è per
me la più bella bambina del mondo. Nel
frattempo, mio marito telefona a nonni, zii
ed ad alcuni amici per annunciare la nasci-
ta di Lisa. Sono sempre molto debole e solo
una trasfusione di sangue mi ridà un po’ di
forza ed è subito dopo che la suora respon-
sabile della nur sery viene a cer care mio
marito. Si r ecano dai bebè ed è lì c he li
aspetta il pediatra. Ed è lì che a mio marito
viene comunicato che Lisa è nata con la tri-
somia 21. Io sono in camera da sola, il tem-
po passa, non so cosa pensare, comincio ad
essere preoccupata. Ad un certo punto si
apre la porta: entr ano mio marito con in
braccio Lisa ed il mio pediatra. Mio marito
sta piangendo. Ho paura: ho paura che Li-
sa stia per morir e. Poi il pediatr a mi dice
che purtroppo mi deve dare una brutta noti-
zia: Lisa è nata con la trisomia 21, sa c he
entrambi lavoriamo alla scuola speciale ,
per cui, dice che probabilmente “ne sappia-
mo più di lui”. Per alcuni minuti è come se
qualche cosa di molto pesante mi stia
schiacciando: è una sensazione anche fisi-
ca e per un attimo mi vedo i miei ex allievi
Down davanti a gli occ hi. Poi iniziamo a
parlare. Il pediatr a con gr ande tatto ci fa
sentire che non siamo soli, sentiamo la sua
disponibilità a parlar e, a spie gare, a far e
progetti su Lisa. Sì, perché Lisa fortunata-
mente non sta per morir e. Bisognosa sì di
aiuto e pazienza più di un altr o bambino,
ma viva.”
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L’annuncio, di Katya Limonta

“Martina è nata il 06.12.1998 alle 17.44,
tre settimane prima del termine in quanto la
mia pressione arteriosa era troppo elevata.
Dopo averle fatto il bagnetto e averla mes-
sa nel lettino al mio f ianco subito il mio
sguardo è andato sui suoi occhietti ed allo-
ra ho chiesto alla ginecologa se stesse bene
e lei mi risponde, pensando che mi fossi al-
larmata visto che il pediatra era stato chia-
mato subito, che la visita veniva ef fettuata
ancora in serata in quanto nata appunto 3
settimane prima. Non convinta: le chiesi di
nuovo, ma sta bene? A quel punto la gine-
cologa mi chiede il motivo della mia insi-
stenza ed io le rispondo: HA GLI OC-
CHIETTI STRANI! F anno la visita alla
bimba e portano me in r eparto. Alcuni
istanti più tardi entrano in camera la gine-
cologa accompagnata dal pediatra che ha
effettuato la visita. Lei si siede sul mio letto

L’annuncio a parenti ed amici,
di Marisa Croci

“Per annunciare la nascita di Lisa, abbia-
mo pronto già da un po’  il biglietto: “an-
nunciamo felici, a parenti ed amici, la na-
scita di Lisa”. Quel “felici” ci blocca un
po’. Cosa facciamo? Lo spediamo? Lo
cambiamo? Lisa è nata ed è viva più c he
mai! Assolutamente questo biglietto de ve
partire, così com’è: decidiamo unicamente
di aspettare un paio di giorni: la giornata ci
ha riservato già tr oppe emozioni, siamo
molto stanchi.

Questa decisione si rivelerà poi vincen-
te, nel senso che chi riceverà il biglietto ca-
pirà che abbiamo voglia di condividere con
loro tutte le nostre emozioni. È un po’ come
dire loro: fatevi sentire, abbiamo biso gno
anche di voi. E così è stato!”
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prendendo e stringendo la mia mano tra le
sue, il pediatra ai piedi dello stesso, accan-
to al papà di Martina e ci comunicano che
la mia impr essione era anche la lor o, ma
che per una conferma bisognava attendere
l’esame genetico. Martina è affetta da Sin-
drome di Down, certo è stata dura e mi chie-
devo perché proprio a me? E poi il mio pen-
siero è stato... se il buon Dio me l’ha donata
c’è anche un perché... e il perché lo sto vi-
vendo giorno per giorno con una bambina
veramente speciale. Tornando però all’an-
nuncio, devo ringraziare di vero cuore sia
la ginecologa che il pediatra, in quanto, con
la loro umanità, gentilezza, vicinanza, sem-
plicità di termini e amor e, hanno fatto in
modo che Martina entrasse a far parte del-
la mia vita senza ulteriori traumi.”

L’annuncio, di Erica Lurati

“Chi avrebbe mai pensato 17 anni fa quan-
do era nata che Marina ci avrebbe dato tut-
te queste soddisfazioni e che sarebbe stata
la “saggia di famiglia” come diciamo spes-
so tutti noi.

Mi ricordo ancora come fosse ieri il 9
marzo 1990. La gr avidanza con Marina
non è stata tranquilla, a 4 mesi mi si sono
rotte le acque , ma, fortunatamente (for se
era un se gno del destino), l’apertur a del
sacco amniotico era superiore, così si è ri-
chiusa quasi subito. Anche la levatrice ha
detto che era abbastanza raro succedesse.
Da lì via sono stata molto attenta. Ora che
ci ripenso, dai 5 mesi il mio ginecologo tut-
te le volte c he mi face va l’ecografia valu-
tando le “misure” mi diceva che il bambino
era piccolo, ma che non mi dovevo preoccu-
pare, tutto andava bene. Ora mi rendo con-
to che lui probabilmente aveva già intuito
qualcosa, ma, or amai, er a già passato il
termine e non voleva farmi fare una brutta
gravidanza.

Marina è nata dopo 12 ore di parto pro-
vocato. La prima sensazione quando l’ho
vista, io che non conoscevo questo handi-
cap è stata di stupore e ho subito riallaccia-
to la somiglianza di Marina con una signo-
ra c he abitava a Canobbio. Chi c’er a in
sala parto, anche il mio ginecologo mi ras-
sicurava dicendo che tutti i bambini quando
nascono hanno una faccia “strana”.

Mah, non ne ero tanto convinta visto che
prima di Marina era nata Aline nel 1988 ed
era stata tutta un’altra sensazione. Dopo il
parto, il ba gnetto, eccetera, mi hanno ri-
portato in camera. Verso le 18.00 la suora
mi dice di chiamare urgentemente mio ma-
rito che il pediatr a voleva parlargli. Io lo
chiamo e mio marito arriva al volo. Erano
le 19.00 (orario boom per le visite) io sono
in una camera privata (quindi senza estra-
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nei). Fuori dalla mia porta, in corridoio,
sento che il pediatra parla con mio marito e
che lui si mette a piangere. Il primo pensie-
ro è stato... la bambina è morta! Mio mari-
to entra e mi dice che abbiamo una bambi-
na “mongoloide”. Assieme al pediatr a
entra pure il mio ginecolo go. L’annuncio
per me è stato molto secco da parte del pe-
diatra. Senza mezzi termini mi ripete quello
che ha detto a mio marito fuori dalla porta
e quando gli chiedo come mai era successo
visto che la mia prima bambina che ora ha
19 anni è “normale” mi risponde che pote-
va essere un caso che Aline fosse “norma-
le”. Batosta! Avevo la testa con mille do-
mande e ric hieste c he fur ono tutte
“demolite” una per una dal pediatr a. In
sintesi, tutte le cose negative che ci poteva-
no essere me le ha raccontate, dal forse non
poter camminare al non poter fare una vita
normale e in ultimo dicendomi pure di non
preoccuparmi perché ci sono diversi istituti
che prendono bambini Down. Non dico le
nostre facce, compresa quella del ginecolo-
go, al sentire i suoi discorsi. Fortunatamen-
te non è rimasto molto. Il ginecologo, parti-
to il pediatra, si mise seduto sul mio letto,
mi ha rassicurato dicendomi che non biso-
gnava pensare subito al peggio, ma bisogna
valutare giorno per giorno. Mi ha pure det-
to che lui conosceva un ragazzo Down che è
riuscito a fare tutte le scuole , anche l’uni-
versità e che vive da solo in un appartamen-
to. Ora come ora mi è stato più di conforto
il ginecologo, in quel periodo, che non il pe-
diatra. Il pediatra l’ho rivisto solo quando
siamo state dimesse dalla clinica. Mi disse
di chiamare in studio per prendere l’appun-
tamento dopo 3 mesi, per la prima vaccina-
zione. Al che io gli risposi che solitamente si
fa una visita pediatrica almeno dopo 4 set-
timane. Sapete cosa mi rispose? Cosa vuo-
le che la veda, ormai quello che è, è. Fortu-
natamente non sono una persona che molla

facilmente le braccia ed ho pensato subito
assieme a mio marito come iniziar e la no-
stra nuova “avventura”.

Da qui è nata la vo glia di far qualcosa
affinché altri genitori in caso di un annun-
cio abbiano un supporto sia morale che in-
formativo. Ecco come è poi nato il primo
gruppo Azione Prima Infanzia (API).”
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IL PEDIATRA ED I GENITORI,
COMUNICAZIONE E COLLABORA-
ZIONE

Sono pediatra e sono molto felice di eserci-
tare la mia professione. Ho conosciuto la
metodologia attraverso la documentazione
che mi ha presentato Mattia Mengoni e que-
sto metodo mi è piaciuto parecchio ed ho
colto l’invito di venire e parlare della mia
pratica, delle mie esperienze di lavoro quo-
tidiano.

Vorrei dunque portare 3 esempi pratici
successimi recentemente:
il primo esempio è quello della mamma di
Elisa, sempre molto disponibile ed affettuo-
sa con sua figlia e con un buon rapporto con
il marito che pure collabora nell’educazio-
ne dei figli.

La scorsa settimana si presenta in studio per
una consultazione a seguito di un’otite trat-
tata in pronto soccorso, problema banale
che avremmo potuto risolvere con una visi-
ta molto breve. Durante la consultazione
sono scaturiti altri elementi in maniera ca-
suale, infatti la madre mi dice di essersi ri-
presa bene dopo aver sostenuto un’opera-
zione qualche settimana prima, nel
raccontarmi ciò, però, si è inoltrata in quel-
la che si può definire una narrazione orale,
molto lunga e particolareggiata, che espri-
me un disagio generale a seguito di un per-
corso di emigrazione e ad un dolore all’ad-
dome che da più di un anno l’accompagna.
Il medico che la segue ritiene che sia dovu-
to ad uno stress eccessivo dovuto ad una
somma di problemi: la lingua, la figlia pic-
cola ed i problemi di integrazione. In altre
parole i problemi al torace sono stati ricono-
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vità del ragazzo con una pastiglia. Questo
mi ha permesso di tenere regolarmente i
contatti con la madre per la questione del
dosaggio.

Due mesi dopo, ci siamo ritrovati per discu-
tere degli effetti ed erano tutti presenti tran-
ne il padre del figlio. Non so il motivo, ma
l’ambiente della riunione era tutt’altro, du-
rante la riunione si sono susseguiti i raccon-
ti delle maestre e degli psicologi che segui-
vano il bambino e tutti erano estremamente
positivi e dimostravano i miglioramenti
tangibili fatti dal ragazzo. Anche in fami-
glia ci sono stati grandi miglioramenti. La
madre racconta un aneddoto molto interes-
sante: una sera ha chiesto a suo figlio cosa
poteva fare se lui non rispettasse le regole
che vigono in casa durante i pasti ed egli ha
risposto con due misure precise, togliergli il
piatto e obbligarlo a chiedere il permesso
per alzarsi da tavola, che, una volta applica-
te lo hanno aiutato a regolare il suo compor-
tamento a tavola. Il seguito della riunione è
stato dedicato alla riflessione sull’opportu-
nità o meno di continuare con l’utilizzo del-
la pastiglia che, ed era chiaro a tutti, non po-
teva essere da solo la soluzione al problema.
Ciò che ritengo importante è che, indipen-
dentemente dalla soluzione trovata, attorno
a questo bambino si sono trovati dei profes-
sionisti che hanno stretto un patto educati-
vo, che si sono ascoltati e completati, che
hanno agito assieme e che hanno espresso al
bambino la loro empatia e la loro fiducia.
Ed è probabilmente questo, più della pasti-
glia, che ha permesso di risolvere la situa-
zione con successo.

Per concludere, vorrei parlare del rac-
conto: perché ci si emoziona a parlare di un
annuncio ricevuto quasi vent’anni fa? Per-
ché l’esperienza di cui racconto, forse, non
è ancora stata completamente elaborata,
perché mi rimanda ad altre emozioni. Il rac-

sciuti come ansiogeni e/o psicogeni. Ma la
signora il mal di pancia lo sente veramente.
Una sera è stata ospedalizzata dal marito,
sebbene lo stesso la invitasse a dare retta al
medico di famiglia,  a causa dei forti dolori
allo stomaco. Appena giunta in ospedale è
stata operata di pancreatite acuta con vari ri-
schi connessi. Durante il racconto di questa
storia la signora ha elaborato una narrazio-
ne, come già detto, relativamente completa,
spiegando come questo evento abbia messo
in discussione tutto il suo sistema familiare
soprattutto per la mancanza di fiducia crea-
tosi attorno ai dolori allo stomaco. Alla fine
del racconto la signora mi ringrazia per
averla ascoltata, in realtà sono io, le ho det-
to, che devo ringraziarla, poiché, grazie al
suo racconto, ho potuto capire meglio quel-
lo che succede nella sua famiglia, e quindi
alla bambina che curo, perché se come pe-
diatri non abbiamo queste informazioni,
difficilmente riusciamo a proporre una pre-
sa a carico medica completa.

Il secondo esempio si riferisce diretta-
mente al patto educativo ed alla genitoriali-
tà comune: tre mesi or sono ho avuto un col-
loquio con due genitori di un bimbo di 8
anni che ha dif ficoltà scolastiche (definito
iperattivo). Il ragazzo è molto in gamba e
dopo una valutazione con una psicologa ab-
biamo capito che il bambino sta bene ma
che andava risolta la questione del compor-
tamento a scuola. Anche le maestre sono
state coinvolte nella valutazione ed il loro
parere era che il giovane fosse vicino alla ri-
petizione dell’anno. È stato a questo punto
che abbiamo convocato una riunione pluri-
disciplinare con i vari attori coinvolti: i ge-
nitori, il medico, la psicologa, i docenti, i
docenti di sostegno ed il capo gruppo del
sostegno pedagogico. All’inizio i vari par-
tecipanti erano un po’ scettici sull’unione di
tutte le figure. Da questa prima riunione si è
comunemente deciso di “curare” l’iperatti-
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conto permette a noi che lo ascoltiamo di
crescere, di apprendere cose nuove e a chi lo
racconta di condividere, di essere ascoltati.
Nel corso di questa settimana, ho incontrato
una mamma che mi ha fatto una proposta:
seguo il suo bambino da quando ha tre mesi
di vita perché il bimbo continuava a piange-
re. Quando si è rivolta a noi, la mia aiutante
ha ascoltato il racconto e le ha concesso il
tempo e la possibilità di piangere anche lei e
di raccontarle come stava e, nel corso della
telefonata, è riuscita a dire che aveva chiuso
suo figlio in un armadio perché non lo sop-
portava più. Mi sono recato a casa ed ho tro-
vato il figlio nell’armadio. Da questo even-
to abbiamo cominciato la collaborazione
con la madre, cercando di aiutarla in diversi
modi, con dei sostegni mirati e la mamma
oggi sta bene ed organizza dei momenti di
discussione sul parto, che chiamiamo “dia-
logo con il neonato”, durante i quali, in col-
laborazione con una psicologa, un gineco-
logo ed una levatrice, incontreremo delle
mamme che hanno partorito tempo fa e del-
le neo mamme con le quali parleremo e rac-
conteremo del parto. Infatti, si fa fatica a
parlare liberamente di parti che non sono
stati vissuti molto bene, si è reticenti a rac-
contare che si è vissuto male un momento
che deve per forza essere magico, ed allora
noi vogliamo creare questo spazio per offri-
re la possibilità di dialogare con il neonato
ed “elaborare” il momento del parto.

Paolo Peduzzi 
Pediatra
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LA SCUOLA

“Io volevo, diciamo avrei preferito, che ri-
manesse con un gruppetto della sua clas-
se. È molto affiatato con loro.”

“Si affiaterà anche con i nuovi compa-
gni!” Risponde lei risoluta. “Dov’è il pro-
blema?”

“Vede, è lui a c hiedermelo.” Rispondo
già in difficoltà. “Fosse una cosa sbaglia-
ta, sarei il primo a dirglielo. Ma mi sembra
una richiesta ragionevole”.

Lei mi scruta con una attenzione im-
provvisa:

“Professor Frigerio, da quanti anni in-
segna?”

“Dodici” rispondo, a disagio, come se
subissi un interrogatorio. 

“Io da v entinove” mi dice con pacato
trionfo. “Mi spiace confessarlo, perché co-
sì tradisco la mia età!”

Ha un’aria maliziosa, a cui reagisco in
ritardo, abbozzando un sorriso. 

Abbassa la voce: 
“Però l’esperienza conta. E io le dico

che suo figlio si tro verà benissimo con i
nuovi compagni.”

Giuseppe Pontiggia, Nati due volte,
Mondadori 2000

Il secondo tema scelto è quello dell’inseri-
mento scolastico.

Percorsi non sempre facili, già differenti
di quelli di quarant’anni fa, abbiamo un
contesto scolastico che permette e favorisce
l’inserimento, ma il sistema può essere mi-
gliorato.

Molto dipende dai docenti e dai direttori
coinvolti. In questo caso vorremmo mettere
a disposizione di docenti, di docenti in for-
mazione, in ambito quindi di formazione e

autoformazione, ma anche ad altri genitori
in termini di confronto.

Martina, di Katya Limonta

“Martina, è la mia bambina nata con la
Sindrome di Down, simpatica, chiacchiero-
na, sempre felice e molto indipendente. La
sua situazione ha fatto sì c he iniziasse a
parlare solo a circa 6 anni e per questo mo-
tivo, e per altri, ha avuto alcune difficoltà a
frequentare la scuola dell’infanzia. Il
06.12.01 ha compiuto 3 anni e a g ennaio
2002, grazie alla docente e alla sua sup-
plente, ha potuto iniziare la frequenza fino
alle 11.00, anche se portava ancora il pan-
nolino e tutto andava molto bene in quanto
la docente già la conosce va. A settembre,
però, le cose cambiano, arriva una nuo va
docente, fresca di diploma, che ha fatto fati-
ca ad interagire con mia figlia. Sì, era inte-
grata, ma io ho fatto poco per aiutarla. Mi
spiego, Martina è sempr e stata messa in
disparte, malgrado il pr ezioso aiuto delle
terapiste del SOIC, per ché secondo la do-
cente: tanto non riusciva a seguire e quindi
la lasciava giocare da sola. I compagni fa-
cevano i lavor etti, a dipendenza dell’età,
mentre lei aveva quasi sempre solo da colo-
rare. Notavo tutto ciò ma, per non stare ul-
teriormente male, preferivo ingoiare il ro-
spo e non dir e niente. HO SBAGLIATO!!!
Anche se nel mio piccolo ho cercato di aiu-
tarla spiegandole alcuni atteggiamenti, ad
esempio visto che non riusciva ad esprimer-
si a parole, usava il morso per farsi capire,
oppure giocava con l’acqua per attir are
l’attenzione. Però, con la docente avrei do-
vuto parlarne di più e così magari lei si sa-
rebbe aperta chiedendo più consigli a me o
alle terapiste, visto che, comunque, tra noi
c’era un bel r apporto. È vero noi genitori
conosciamo meglio di tutti i professionisti i
nostri figli però dobbiamo stare attenti alle
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emozioni, non è facile aver un figlio disabi-
le e , quindi, inconsciamente ho pr eferito
non affrontare tutte le difficoltà riguardanti
l’inserimento di mia figlia, per non stare ul-
teriormente male. Avessi collaborato di più
con la docente pr obabilmente anche lei si
sarebbe aperta di più nei miei confronti e il
tutto avrebbe preso un’altra piega e avrem-
mo svolto ognuno il nostro compito solo ed
esclusivamente a favor e di Martina. Rin-
grazio gli amici di “Pedagogia dei Genito-
ri” che, da quando è nata mia figlia mi han-
no sempre aiutata a superare molti ostacoli
e anche questa volta mi hanno fatto capire
dove ho sbagliato, sempre se di errori si può
parlare.”

La scuola dell’infanzia, di Erica Lurati

“Arrivata a 3 anni (li compie il 9 marzo)
Marina, visto c he la sor ella fr equentava
l’asilo, era molto attratta dai bambini e dal
voler partecipar e ai gioc hi con gli altri
bambini, purtroppo aihmé loro non er ano
tanto convinti di giocare con lei.

Da qui, con la responsabile del SOIC, si
è deciso di provare l’inserimento nella stes-
sa sezione di sua sorella (era un supporto,
oltre che per Marina, anche per le maestre).
Premetto che nella sezione le docenti erano
due a metà tempo. L’inserimento è iniziato
subito quando ha compiuto i 3 anni ad anno
scolastico già iniziato. Ecco perché Marina
ha fatto 4 anni e mezzo d’asilo.

Dapprima ci furono i colloqui informativi
su come er a Marina, come si comportava,
che carattere aveva ecc. (anche se la cono-
scevano già). Una docente in particolare, la
“mamma” (come la chiamavano), era sod-
disfatta di questa “avventura”. Ma in tutte
le cose c’è sempre il rovescio della meda-
glia. L’altra maestra non er a molto d’ac-
cordo su questo inserimento (la cosa c he
scoccia di più è che non ha avuto il corag-

gio di dircelo apertamente) ed all’inizio ha
creato abbastanza problemi, facendo inter-
venire addirittura un Municipale che ha do-
vuto informar si, telefonando al Diparti-
mento dell’Istruzione , se Marina pote va
frequentare la scuola dell’infanzia (non es-
sendo ancora una scuola dell’obbligo) e se
lo poteva fare anche se il papà lavorava in
Municipio. Il responsabile non vi dico che
cosa gli ha risposto!!

Quando mio marito è stato chiamato dal
responsabile di Bellinzona (nostr o cono-
scente) ed è venuto a sapere tutto questo ha
chiesto espressamente chiarimenti al Muni-
cipale il quale gli ha semplicemente rispo-
sto che lo ha fatto senza altri scopi, ma per-
ché non voleva creare un precedente.

Passato questo primo contrattempo l’in-
serimento è avvenuto con moder azione,
dapprima con il supporto della ter apista,
faceva una mattina alla settimana, poi sono
aumentate a due, poi quando si sono accor-
ti che Marina, malgrado le paure, non era
“diversa” dagli altri bambini, hanno ini-
ziato ad informare i genitori e ad aumenta-
re le giornate (anche senza terapista) finché
ha potuto rimanere in mensa. Naturalmente
tutto questo gr adatamente nei 4 anni di
scuola dell’infanzia, anc he se già dal se-
condo anno Marina fr equentava tutto il
giorno la scuola dell’infanzia. Ci fur ono
ancora problemini, soprattutto con i g eni-
tori degli altri bambini, ma tutto è stato su-
perato con i vari certificati medici. Marina,
come la ma ggior parte dei piccoli Down,
aveva sempre il naso c he gocciolava con
perenne raffreddore cosa c he allarmava i
genitori i quali ave vano paura che “infet-
tasse” i loro piccoli.

Devo dire che ricordo con soddisfazione
quel periodo e il rapporto che si è instaura-
to con la docente responsabile è proseguito
anche dopo c he lei è andata in pensione .
Nell’ultimo anno della scuola dell’infanzia
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Marina ha avuto un'altra docente che ave-
va preso il posto della responsabile andata
in pensione, una ragazza al suo primo inca-
rico, giovanissima, ma un ver o tesoro, la
quale è stata molto soddisfatta di aver potu-
to arricc hire il suo ba gaglio con questa
“meravigliosa” (parola sua) esperienza.”

L’esperienza di Chiara alla scuola del-
l’infanzia ed i primi anni di scuola spe-
ciale, di Edith Consonni

“Chiara è una bambina Down di 10 anni.
Chiara ha frequentato la scuola dell’in-

fanzia del nostro Comune dall’età di 3 anni.
Mi ricordo il momento in cui dovevamo

iscrivere la bimba alla scuola dell’infanzia;
la semplice compilazione del formulario
d’iscrizione con i dati personali della bim-
ba e l’annotazione del suo handicap non ci
soddisfaceva. 

La decisione di accettare l’iscrizione di
una bambina solo sulla carta, senza poterla
conoscere, ci sembr ava un risc hio troppo
alto, magari avrebbe creato inutili timori e
pregiudizi alle persone che dovevano deci-
dere in merito.

Mio marito decise di far conoscere per-
sonalmente Chiara alle insegnanti e all’i-
spettrice della scuola dell’infanzia prima di
qualsiasi decisione in merito. 

E, con grande gioia, Chiara iniziò la sua
meravigliosa esperienza alla scuola del-
l’infanzia. Dapprima la bambina è stata in-
serita per due mattine la settimana, per abi-
tuarsi ai ritmi e alle regole di gruppo. 

Alla fine del primo anno, Chiara ha mo-
strato i primi se gni di un’alopecia ar eata
che in br eve tempo ha causato la per dita
quasi totale della chioma. Non se ne è mai
trovato la causa e dopo due anni Chiara ave-
va di nuovo una capigliatura folta e sana.

L’anno se guente, nella stessa sezione
venne iscritta la sua sor ellina Vera che ha

accompagnato Chiara per tutta la dur ata
del periodo della scuola dell’infanzia.

L’inserimento nella scuola dell’infanzia
è avvenuto a tappe, sempre secondo le esi-
genze della bambina e seguendo i suoi rit-
mi, fino a r aggiungere il tempo pieno con
l’ultimo anno di frequenza. 

Abbiamo avuto il grande privilegio di aver
conosciuto una maestra motivata, disponi-
bile e competente che ha colto sin dall’ini-
zio l’opportunità di avere nella sua sezione
una bambina portatrice di handicap.

Il dialogo con l’insegnante è sempre sta-
to aperto alla discussione per trovare le al-
ternative e le soluzioni ai piccoli pr oblemi
che incontravamo man mano sul cammino,
nel pieno rispetto dei ritmi della sezione.

D’altronde noi g enitori facciamo da
connessione con i vari insegnanti ed educa-
tori, conoscendo nostr o f iglio nei minimi
particolari e avendo una visione globale
della situazione.

Il nostro compito è quello di aiutare gli in-
segnanti soprattutto nei loro momenti d’in-
certezza e di non entrare in conflitto con loro.

Chiara sta crescendo.
Frequenta il terzo anno della scuola spe-

ciale e una volta a settimana si r eca nella
classe della sorella Vera per mantenere dei
momenti d’incontr o con i suoi “vecc hi”
compagni della scuola dell’infanzia.

L’esperienza dell’inte grazione sia alla
SI che alle elementari del Comune, è stata
molto ricca e positiva soprattutto per i com-
pagni di classe. I bambini conoscono Chia-
ra e le sue particolarità e riescono a gestire
al meglio le differenti situazioni, facendo a
loro volta da connessione fra gli insegnanti
e le persone che non conoscono Chiara, co-
me una sorta di manuale d’uso.

Chiara è una bambina solare, è interes-
sata ad apprendere e ce lo comunica chia-
ramente.
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Circa un anno fa è caduta in una sorta di
depressione dove si stava ripresentando di
nuovo l’alopecia. 

Era un suo se gnale di frustr azione nel
vedere sua sorella Vera progredire nella let-
tura e scrittura?

Oppure forse Chiara era sofferente per-
ché non le era stata data la pari opportuni-
tà nel dimostr are le sue potenzialità nella
lettura e scrittura?

Abbiamo conosciuto una pr ofessionista
che ha subito capito il problema e le nostre
esigenze e ha saputo coordinare e intensifi-
care le attività per sfruttare al meglio le sue
capacità cognitive entrando in contatto con
le insegnanti delle scuole speciali, le quali
si sono dichiarate disponibili alla collabo-
razione e al raggiungimento dell’obiettivo
prefisso.

Ora, grazie allo stretto dialogo fra noi geni-
tori, insegnanti e professionisti, Chiara ha
assunto un atteggiamento motivante ed in-
coraggiante, sviluppando interesse e capa-
cità che fino a pochi mesi or sono erano del
tutto sconosciuti.

L’alopecia sembra essersi arrestata. Noi
continueremo a spronare Chiara per darle
quella sicurezza e conoscenza di cui neces-
sita senza stress.

Spetta a noi genitori cercare di sensibi-
lizzare gli insegnanti e le persone che ruo-
tano attorno all’educazione dei nostri figli
per cercare di sfruttare al massimo le loro
potenzialità, per permettere ai nostri figli di
vivere una vita il più possibile indipenden-
te, ma, soprattutto, serena e senza limiti e
preconcetti.”
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le cose, ma questo non è vero, anzi quando
si ha molta esperienza si corre il rischio di
proporre delle soluzioni generali mentre
ogni nuova situazione deve avere una nuo-
va risposta. Per fare questo la Scuola deve
mettersi in discussione per trovare ogni vol-
ta le soluzioni adeguate.

Le leggi ed i regolamenti in Ticino pre-
vedono che la Scuola sia integrata, aperta,
che permetta a tutti i bambini di frequenta-
re, anche solo parzialmente, la Scuola ordi-
naria. In pratica non sempre questo avviene.
Un grosso sforzo deve essere fatto dalla
Scuola verso i vari ordini scolastici affinché
tutti siano attenti alla problematica dell’-
handicap, solo questo permetterà sempre
più che gli allievi con difficoltà siano inse-
riti nella società civile, nella società di tutti
i giorni e non solo in un isola che è quella
della Scuola speciale, che resta separata da
tutto il resto. Proprio per questo, ritengo che
portare avanti con i genitori ogni scelta e
ogni decisione che riguarda i loro figli ed i
nostri allievi, sia fondamentale per costrui-
re un futuro che permetta a tutti i giovani di
inserirsi nella società e costruire qualche
cosa assieme agli altri.

Marzio Broggi
Ispettore delle Scuole speciali

del Sopraceneri

LA SCUOLA E I GENITORI

Dopo queste narrazioni penso possa essere
importante portare qualche riflessione da
parte della Scuola. Credo che il patto educa-
tivo tra la Scuola e la famiglia sia uno dei
primi passi che deve essere af frontato nel-
l’ambito scolastico. Come Scuola speciale
siamo sovente confrontati con la sof feren-
za, con la difficoltà di affrontare temi legati
al deficit, all’handicap. Ogni cambiamento,
ogni nuova decisione ripropone ai genitori,
da sempre, il confronto con il limite che da
subito hanno dovuto af frontare. La Scuola
mette a disposizione degli allievi che hanno
difficoltà la Scuola speciale, che è capillare,
ben distribuita e che dovrebbe, almeno sul-
la carta, offrire delle risorse e delle occasio-
ni che la Scuola ordinaria non può of frire.
Devo però anche sottolineare che non c’è
nessuna legge e nessun regolamento che ri-
esce a far applicare e a far funzionare delle
proposte se le persone che le applicano non
sono disponibili. Lo abbiamo sentito anche
dalle narrazioni: a volte è suf ficiente cam-
biare un insegnante per far funzionare delle
cose che per vari motivi con un’altra perso-
na non funzionavano. Io ritengo che l’auto-
rità scolastica debba essere particolarmente
attenta a tutto questo, perché non è suf fi-
ciente trincerarsi dietro leggi e regolamenti,
anche moderni, per dire che le cose funzio-
nano; non sempre tutto funziona bene, è in-
dispensabile che la Scuola si metta assieme
ai genitori, ad ogni genitore, per trovare la
soluzione adeguata ad ogni situazione indi-
viduale. Penso che questo sia indispensabi-
le. In questi anni che opero come ispettore,
sono stato frequentemente confrontato al
fatto che bisogna fare uno sforzo per trova-
re una soluzione unica ed individuale per
ogni situazione; con maggiori esperienze si
fanno, con più si ha la sensazione di sapere
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LA PRESENTAZIONE

“Alcuni lo riconoscono e lo salutano. Lui
si ferma con la schiena contro l’intonaco,
sempre pronto a parlare con tutti. Intui-
scono che certi lo trattano come un bambi-
no. Sono gli stessi c he trattano i bambini
come idioti e stabiliscono con loro, final-
mente, un rapporto alla pari. Lui è in gra-
do di dire cose c he loro, probabilmente,
non sanno neanche pensare, ma si limita a
guardarli, mentre bamboleggiano, con il
suo sorriso mite”.

Giuseppe Pontiggia, Nati due volte, 
Mondadori 2000

Il terzo contesto nel quale possiamo inseri-
re le narrazioni è quello della presentazione
come strumento per farsi conoscere.

Mi presento, attraverso un documento in
prima persona, o presento mio figlio, con i
miei occhi, all’altro. Possono essere dei do-
cumenti che parlano di una persona dando
le informazioni a chi deve condividere del
tempo con lei, per lavoro, per una vacanza,
per amicizia.

“Ciao mi chiamo Valeria,

sono un figlia, una sorella, una cugina, una
nipote, un’amica... E mi piace andar e a
scuola, mi piace la musica, mi piace andare
a cavallo (p.f. non pensate subito all’ippo-
terapia…), mi piace il mare, mi piace anda-
re a fare la spesa e andare al ristorante, mi
piace la pasta... E vorrei, tramite questo do-
cumento, spiegarvi come funziona il mondo
attraverso i miei occhi.

Inizierò da una mia presentazione perso-
nale, parlando vi della mia vita privata e
delle mie risorse. Poi affronterò tutti gli am-
biti della mia vita elencando dove incontro

delle dif ficoltà e come riesco a super arle
grazie al vostro aiuto. Vi ringrazio per l’at-
tenzione con la quale leggerete questo do-
cumento; in questo modo il nostro percorso
assieme potrà svolgersi con più serenità e
nel rispetto delle nostre differenze.
(...)

Come tutti noi, ho sempre bisogno di sa-
pere cosa devo fare, quanto tempo durerà e
cosa farò dopo. Così c he posso anticipare
gli eventi della mia giornata e questo mi to-
glie delle ansie inutili dovute all’imprevedi-
bilità del mondo. 

Per aiutarmi in questo, dovete darmi una
risposta visiva a queste tr e domande. Per
questo, è importante c he utilizziate con me
un’agenda che mi strutturi il tempo e lo spa-
zio. Con me, il TEACCH funziona molto bene.

Io so abbinar e i colori. Allora la mia
agenda, per ora, è soprattutto fatta di colo-
ri. So riconoscere anche alcuni pittogram-
mi e questo mi lascia pensare che riuscirei
ad impararne altri se necessario. (…)

Io non parlo. Vocalizzo, ma quello c he
dico non viene capito come delle parole. Ri-
esco a capire alcune parole vostre, ma mi è
molto più facile capirvi tr amite la mia
agenda e tramite un linguaggio non verba-
le. Se mi porgete le scarpe per esempio, ca-
pisco che dobbiamo uscire. Ma, attenzione
allora, di ver amente uscire, e non solo di
voler farmele pr ovare, perché allor a non
capisco più niente. Mi fido di più di quello
che vedo c he di quello c he sento. E se le
azioni od il contesto sono all’opposto di
quello che viene richiesto verbalmente, al-
lora non seguirò la vostra consegna verba-
le, ma quella visiva. Fateci caso quando mi
trovate dispettosa, magari ci siamo soltan-
to mal compresi. Eravate sul canale verba-
le ed io su quello visivo, tutto qua!

Per quanto riguarda il versante espressi-
vo, purtroppo non riesco molto ad espri-
mermi in modo c he mi capiate . Se vo glio
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qualche cosa, mi servo e se non posso ser-
virmi risc hia c he il mio comportamento
cambi. Mi agito, mi mordo la mani, vocaliz-
zo un verso dolente. Quando questo succe-
de, per favore, fermatevi un attimo e prova-
te a indo vinare il mio disa gio (fame, sete,
dolori). A volte , riesco con i pitto grammi
della mia a genda ad esprimermi, ma ciò
non è sistematico. De vo ancora imparare.
Capisco bene le foto e queste potrebbero es-
sere di aiuto per farmi capir e, ma da sola
non vado a prenderle e non ricerco la vostra
attenzione. Non guar dando sempr e ne gli
occhi, non vi è molto facile capire se sto co-
municando con voi. La mia comunicazione
spontanea rimane debole e poco compren-
sibile, ma assieme, con pazienza, dobbiamo
provare a sempre migliorarla. Anticipando
l’imprevedibilità e gli e ventuali problemi,
diminuiscono questi momenti poco gr ade-
voli per entrambi. Per questo, la routine e la

comunicazione tramite l’agenda, le foto ed
il linguaggio non verbale sono i mezzi c he
mi permettono di trascorrere le mie giorna-
te con maggiore serenità. (…)

Ho imparato a salutare la gente dando la
mano e guar dando ne gli occ hi. Essendo
una cosa difficile, ho bisogno che lo faccia-
te sistematicamente quando mi incontrate.
Se iniziate voi, è molto probabile che vi sa-
luto anch’io a modo mio. Mi capita anche di
dare un bacio anche se questa modalità do-
vrebbe essere riservata ai miei famigliari.
Meglio, quindi, se voi mi date la mano, così
che imparo a salutare la gente in modo più
socialmente adeguato (…).

Sono una persona che ama la gente, ma
che non sa tanto come relazionare con essa.
Il troppo rumore mi pr ovoca disagio, che
manifesto, a volte, ridendo, ma sempre agi-
tandomi. Quando è ver amente troppo, mi
mordo, e vocalizzo il verso dolente descrit-
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to sopra. Ho bisogno che rispettiate questa
mia esigenza di non essere troppo coinvolta
nelle attività di gruppo. Non voglio esserne
esclusa, per niente. Però è importante c he
quando ci sono momenti di condivisione ,
abbiate in mente che questi sono difficili per
me. Riducete il tempo di condivisione (per
allungarlo pr ogressivamente), instaur ate
delle routine anche lì, lasciatemi il tempo di
adattarmi a questa situazione (più verrà ri-
petuta in modo sistematico e meno sarà dif-
ficile), fatemi capire in modo visivo cosa vi
aspettate da me. Non esitate ad allontanar-
mi se leggete il disagio, mi riporterete più
tardi. È più facile per me essere assieme a
tutti senza dover interagire. Soltanto essere
lì, con tutti voi. Con gli adulti è ancora più
facile perché sono meno rumorosi e caotici.
Se devo anche fare qualche cosa, insegnate-
mi prima l’abilità in un r apporto uno ad
uno, dopo di che proveremo a farlo assieme
agli altri. P er esempio, ho impar ato ad
aspettare il mio turno dur ante il gioco del
lottino ed adesso sono anc he in gr ado di
giocarci con altre persone. Certo, quest’at-
tività è poco rumorosa e questo mi facilita il
compito. 

Ecco, il mio documento di presentazione
si conclude qua. Spero che vi sia piaciuto e
che vi servirà. Non esitate a farlo leggere a
tutti quelli c he devono interagire con me .
Più il mondo umano sarà coerente con me,
e meglio mi sentirò in mezzo a voi. Se avete
altre domande e se incontrate delle discre-
panze tra quanto letto e quanto vissuto, non
esitate. Parlatene con i miei. Loro mi cono-
scono tanto bene e sono sempre contenti di
parlare di me. Questo documento cresce as-
sieme a me, e cambia nel corso degli anni...
come tutti noi!!! Grazie per la vostra atten-
zione!”

Valeria Mazzotta
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ORGANIZZAZIONE DI ATTIVITÀ E
GENITORI

Come responsabile del tempo libero, mi oc-
cupo di organizzare campi e colonie in seno
all’Associazione. Ritengo fondamentale la
collaborazione con il genitore, ma anche
con volontari e professionisti, nel momento
della preparazione dell’attività. I campi e le
colonie sono delle attività di breve durata e
bisogna riuscire a farli funzionare nel mi-
glior modo possibile fin dall’inizio; questo
significa preparare bene la partenza. Il geni-
tore ha un ruolo molto importante poiché è
colui che meglio conosce il proprio figlio e
che può dare tutte le informazioni necessa-
rie per permettere ai monitori volontari di
comportarsi nel migliore dei modi, la narra-
zione appena sentita è un buon esempio per
capire come le informazioni fornite da un
genitore sono un contributo importante per
meglio conoscere un partecipante alle no-
stre attività. Non è sempre scontato, per un
genitore, raccontare del proprio figlio, c’è
chi è abituato e chi invece non lo ha mai fat-
to. A volte un genitore, proprio perché co-
nosce bene il proprio figlio, può aver ten-
denza a sottovalutare la presa a carico
necessaria: mi capita di sentire dei genitori
che dicono che non ci sono particolari pro-
blemi o che tutto è molto semplice, poi, in
realtà occuparsi del figlio non è scontato. In
questo senso ritengo importante il lavoro di
narrazione per riuscire a mettere l’accento
su determinati aspetti che riguardano la vita
del figlio e dare un’informazione completa
sulla sua vita in modo che il volontario sap-
pia come comportarsi.

Oltre alla narrazione del genitore vi è la
capacità del volontario, o del professioni-
sta, di creare un clima di empatia, di fare le
domande giuste, di creare un clima di ri-
spetto e di offrire la possibilità di parlare li-

beramente. Per quanto concerne la parteci-
pazione vera e propria all’attività: la perso-
na in situazione di handicap si trova in un
contesto diverso, con nuove strutture e nuo-
ve persone. Questo getta le basi di un possi-
bile cambiamento, nel senso che la persona
si trova nella possibilità di fare qualche co-
sa di nuovo e spesso succede che ci siano
delle discrepanze tra quanto accade, come
la persona si comporta, e le informazioni
che abbiamo. Ad esempio, a volte, ci viene
segnalato che una persona ha paura dell’ac-
qua e durante la vacanza non perde occasio-
ne di buttarsi in mare, oppure che è timido e
durante la colonia socializza molto bene.
Quello che accade è che il contesto nuovo,
la dinamica di gruppo, i nuovi compagni fa-
voriscono esperienze dif ferenti e nuove
prove arricchenti per la persona e per i vo-
lontari. E a questo proposito è molto impor-
tante coinvolgere i genitori in queste espe-
rienze informandoli di quanto avviene
anche fuori dalle famiglie con una narrazio-
ne da parte dei volontari che offre un’imma-
gine più completa possibile dei figli ai geni-
tori, aiutandoli così nella costruzione del
progetto educativo del figlio.

Ludovica Mueller
Responsabile del tempo libero atgabbes
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LA RIFLESSIONE, LA CRESCITA,
L’INCONTRO

“Apro una brev e parentesi c he ha come
oggetto il male. Noi siamo abituati al male.
Il male conf erma la nostra superiorità o
conforta la nostra debolezza. Ci è così fa-
miliare che il bene ci sconcerta e cerchia-
mo di ridurlo al male, commutandolo di
segno e assimilandolo ai modelli negativi
che ci sono noti.”

Giuseppe Pontiggia, Nati due volte, 
Mondadori 2000

È questo l’ultimo contesto scelto per pre-
sentare la narrazione che può essere stru-
mento per presentare alcune tematiche, per
rispondere, come è stato il caso in una scuo-
la, ad alcune risposte.

Accettazione, di Cosimo Mazzotta

“Non amo usare questo termine.
Accettare chi? Il figlio? La persona?
Accettare cosa? L’handicap? 
Si può accettar e una per sona separan-

dola da quello che ha?
Non sono i fatti che ci preoccupano, ma

le opinioni c he ci facciamo dei fatti, le
aspettative che ci facciamo dei fatti.

Non ci preoccupa il figlio Down alla na-
scita, ma l’aspettativa che ti sei fatto fino a
quel momento, dalla mappa che ti sei fatto
del mondo fino a quel momento.

Una mappa in cui, fino a quel momento,
non hai mai pensato c he ti sarebbe potuto
accadere qualcosa così “grave” al punto di
pensare di doverla sconvolgere.

Meglio: sape vi c he pote va accader e
perché è accaduto ad altri, ma mai avresti
pensato che sarebbe potuto accadere pro-
prio a te...

Alla nascita di un figlio disabile la ricerca
disperata di un perché sia potuto accadere,
ti porta a scavare dentro di te nella tua vita,
alla ricer ca disper ata di qualcosa, di un
motivo, di una colpa in grado di giustifica-
re quanto ti è capitato. 

Perché proprio a me? Te lo continui a
chiedere.

Dopo qualc he giorno dalla nascita di
Valeria, dopo essermi fatto per l’ennesima
volta questa domanda trovai la risposta. 
In realtà la risposta la trovai in un’altra do-
manda: 

Perché non a me? Perché non doveva ca-
pitare proprio a me? 

Io penso che fu quello il momento in cui
cominciai a modif icare l’opinione c he mi
ero fatto su quanto mi era accaduto.

Avevo semplicemente trovato la soluzio-
ne per modificare l’opinione che avevo fino
a quel momento del fatto di avere una figlia
Down.

Avevo semplicemente trovato la soluzio-
ne per modif icare la mappa e rimaner e
quello di sempre. 

Avevo ritrovato me stesso ed ero pronto a
preoccuparmi del fatto che avevo una figlia,
Down, che si meritava un padr e pronto a
cominciare con lei un per corso educativo,
per lei, ma anche per me... forse anche per
la società...

E siccome avevo ritrovato me stesso gra-
zie a quella riposta sotto forma di domanda
“perché non a me” pensai bene di indossa-
re le mie ADIDAS e di riprendere la mia ta-
bella di allenamenti per la pr eparazione
della ½ maratona di Uster che si correva a
metà settembre.

Mia figlia aveva appena cominciato a vi-
vere la sua vita, allattava, piangeva, dormi-
va e io cominciai a preoccuparmi della quo-
tidianità, imparando a leggere i segnali di
mia figlia giorno per giorno.

Pensai che mia figlia se avesse potuto mi
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avrebbe chiesto di andare a correre come
avevo sempre fatto (è stato l’unico periodo
della mia vita in cui sono stato cinque setti-
mane senza fare sport). 

Sentivo che lei ave va fiducia in me ma
non mi rendevo conto che stavo imparando
a guardarmi con gli occhi di mia figlia.

Penso che oggi mia figlia è fiera di vede-
re suo padre correre... e io sono fiero di ve-
dere come corre mia figlia (saltellando).”

La nascita, di Katia Civatti

“Siamo due g enitori di 32 anni, abbiamo
Sacha di 4 anni e mezzo e Mirko di due an-
ni, ed ora sono arrivate le nostre gemelline
Greta e Aurora nate il 7 dicembre 2005.

Mi hanno c hiesto come mi sentivo al mo-
mento che assieme a mio marito abbiamo
deciso di presentare le bambine tramite un
biglietto a conoscenti ed amici e allora pro-
verò a descrivere piano piano come mi sono
sentita.

Iniziando però dal momento della nascita
delle bambine.

Greta ha una sorella gemella ed è nata
prematura di tre mesi il 7 dicembre 2005. 

Alla 25a settimana di gestazione, si è re-
so necessario il mio ricovero tramite l’eli-
cottero all’ospedale di Lucerna, ero dilata-
ta di due centimetri, la mia dottor essa
vedeva la testolina del piccolo ed uno dei
due sacchi perdeva liquido amniotico.

Sin dai primi momenti del mio arrivo a
Lucerna, la pediatr a mi comunica c he i
bambini potevano nascere la notte stessa o
il giorno seguente, e che loro non potevano
assicurarci nulla, tanto meno la sopr avi-
venza dei miei due bambini. 

Allora, non sapevo ancora si trattasse di
due bambine.

Le piccole ed io abbiamo r esistito due

settimane, ed alla 27 a settimana le piccole
sono nate con parto cesareo, ero dilatata di
8 centimetri e ave vo avuto una per dita di
sangue. Durante queste due settimane di ri-
covero, venivano svolti i controlli di routi-
ne, come il controllo dei battiti del cuore, e
le relative ecografie. Durante un’ecografia
il ginecologo si accorge che il “gemello A”
aveva un’anomalia al cuor e. Nonostante
parlasse in tedesco percepisco che qualco-
sa non va come dovrebbe andare. E quando
il ginecologo durante la visita ha la certez-
za, mi dice che c’è un problema al cuore.

Per me si trattava di un ennesimo colpo
duro. Chiedo se il piccolo può sopravvivere,
e il ginecolo go col pediatr a mi comunica
che si tratta di un’operazione di routine, ri-
spondo pertanto che se il bimbo sopravvive,
sono in grado di sopportare tutto. Mi chiede
inoltre se mio marito poteva raggiungerci il
giorno seguente per spiegarci il tipo di inter-
vento al cuore. Mio marito mi raggiunge il
giorno seguente, il medico non voleva spie-
garci il tipo di operazione, ma lui ben sape-
va, che chi era portatore di quel tipo di difet-
to al cuor e, nella ma ggiorparte dei casi è
anche un bambino con trisomia 21. Infatti, il
ginecologo cerca di spiegarci a parole sue le
caratteristiche di un bambino con trisomia
21, quando gli chiedo se la trisomia 21 è un
bimbo Down…, lui risponde di sì.

Il medico si ritira, e mio marito ed io ini-
ziamo a parlar e. Io cer co di r assicurarlo
che non può succedere anche questo. Il gi-
necologo dice pure che se vogliamo avere la
certezza potevo fare l’amiocentesi, ma nel-
la mia situazione er a rischioso, ed a mio
marito e a me non interessava saperlo subi-
to, noi do vevamo proteggere i piccolini il
più possibile. Ci comunica pure che al mo-
mento della nascita si potrà fare un esame
del sangue al piccolo. Mio marito riparte e
in seguito mi dice che il pensiero lo accom-
pagna in ogni momento della sua giornata.
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Al momento della nascita mi trovo da sola,
mio marito non ha potuto raggiungermi per
tempo. Sento prima un bambino piang ere,
che poi mi comunicano c he è una bimba,
grande in me la gioia, ma tanto grande an-
che la paura, la paura di non sentire niente,
la paura... Mi ricordo che mi giravo alla ri-
cerca dell’ora per vedere se mio marito ri-
usciva ad arrivare... ed a condivider e con
me quel momento, il nostro momento. Por-
tano Greta nell’altra stanza, riesco a vede-
re solo una piccola testa piena di capelli e
nient’altro. Dopo due minuti anc he l’altro
gemello, e mi comunicano c he si tr atta di
un’altra bimba. E anche qui, la sento pian-
gere e la sua piccola testa mi passa accanto
e se ne va con l’equipe di pediatria... e la
paura è sempre tanta. Mi sentivo tremenda-
mente sola avevo molto freddo e volevo sa-
pere... sapere la salute delle piccole . Una
pediatra rientra in sala operatoria e mi co-
munica che in quel momento non le sento
più piangere perché le piccole sono state in-
tubate e messe in incubatrice e che verran-
no trasferite nell’ospedale accanto in cure
intensive. Vengo riportata nel frattempo in
camera mia.  Mio marito arriva poco dopo
non è ancora a conoscenza che avevo par-
torito. Quando arriva mi complimento con
lui, e lo invito ad andare a vedere le bambi-
ne e a chiedere come stanno. Mi lascia da
sola e va dalle piccole. Sono tanto piccole.
Un’infermiera mi porta la loro fotografia. È
incredibile quanto piccole fosser o le mie
creature. Le mie creature che in quel giorno
sono volute venire al mondo. Che da quel
momento hanno combattuto e lottato per
farcela.

Chiedo anch’io di poterle veder e ed a
tutti i costi vo glio alzarmi, con l’aiuto di
una sedia a r otelle vengo accompa gnata
dalle mie bambine . L’emozione è fortissi-
ma. Le vedo piccole ed indifese , la pelle
molto sottile e tir ata, la boccuccia aperta

per permettere il passaggio di un tubicino
per l’ossigeno che le aiuta a respirare, tanti
fili, tanti tubicini. Gr eta alza una manina,
come se volesse salutarmi.

Il pediatr a ci comunica c he a veder e
Greta non sembra avere la trisomia 21 ed io
continuo a dire a mio marito che non poteva
essere altr o c he così. Quattr o giorni dal
parto decido di tornar e a casa da gli altri
bambini e mi metto d’accordo con il repar-
to e comunico loro quando ritorno dalle mie
bambine. Così da quel giorno inizio a fare il
pendolare tra casa mia e Lucerna, quattro
giorni a casa e tr e giorni in ospedale , in
quel momento mi sembrava la soluzione mi-
gliore per far star bene tutti. Ritorno a Lu-
cerna dopo tre giorni, ma in questi giorni
sento più volte al giorno il reparto per sape-
re le novità. Mentre guidavo ero al 7° cielo,
ancora non cr edevo possibile di esser e
mamma di quattro figli.

Non appena vedo la mia piccola Gr eta,
sento una f itta, Gr eta ave va gli occ hietti
gonfi e la linguetta fuori dalla bocca, capi-
sco subito che la mia bambina è una bambi-
na Down, non so il per ché, ma la guarda-
vo... e capivo. Continuo a guardarla e non
presto attenzione a chi c’è attorno. Evito lo
sguardo di tutti, sento i rumori, ma sono lì
in silenzio che comunico con la mia bambi-
na. I miei occ hi sono pieni di lacrime . La
mia testa è piena di pensieri, di domande, di
perché e non capisco o meglio forse tutti in-
seguono la perfezione e in quel momento
non voglio capire, non voglio vedere la ve-
rità…? Non lo so, sono sempr e da sola e
lontano dai miei cari, anche dai miei bimbi
a casa che magari... Magari non lo so. Arri-
va la dottoressa e mi dice che rimane in so-
speso sempre l’esame del sangue per stabi-
lire se la bambina è una bambina con
trisomia 21. In quel momento la quantità di
sangue necessaria da prelevare a Greta per
effettuare l’esame sar ebbe stata eccessiva
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bia, il mio dolore, le mie paure, con nessu-
no. Comunque Greta era forte e la sua so-
rellina er a nell’altr a incubatrice e tutto
procedeva bene. Io continuo a fare la pen-
dolare. Mi dicono che Greta è fortunata ad
avere una sorella gemella e che è altrettan-
to fortunata ad aver e altri due fr atelli. Va
bene, ma tutto il r esto? Cosa mi aspetta?
Cosa ci aspetta? Come si comporterà, cosa
dovrò fare. NON LO SO. Non conosciamo
questo handicap e tutto ciò che ne deriva e
ne comporta. Mille domande… i fr atelli
l’accetteranno? O la tr atteranno male?…
Mille domande.

Le famiglie
Mia madr e vede mio marito str ano e mi
chiede se tutto va bene. Le comunico di sì,
nella seguente conversazione mia madre mi
ripete la domanda ed io le rispondo nuova-
mente di sì, ma subito dopo scoppio. Non
volevo darle la notizia al telefono, ma in
quel momento non avevo alternative. Anche
per mia madre è stato dif ficile, anche per-
ché, cosa le spiego? Cosa le dico? Si pone
tante domande anche lei. Mi sento in obbli-
go di richiamarla poco dopo per capire co-
me sta. Mia madre non stava bene, da quel
momento pur avendo biso gno io, mi sento
di fare da sostegno e rassicurarla, le dico
che la piccola sta bene e di non preoccupar-
si che poi vedremo. Che è giusto che sia co-
sì e che così doveva andare. 

Mio marito mi comunica il bisogno di di-
re la situazione alla sua famiglia, e così li
invitiamo a casa e comunichiamo loro che
l’anomalia al cuore può portare ad avere la
trisomia 21, c he per avere la certezza oc-
corre un esame del sangue e comunica loro
che indipendentemente dal risultato dell’e-
same io so che mia figlia è una bimba Down
e perciò di iniziare ad elaborare la cosa, se
cosa si vuole dire.

Andando in giro con mio marito lui mi

per la piccola. Comunico allora alla dotto-
ressa che io so c he la mia bambina è una
bimba Down e che non mi serve un pezzo di
carta in quel preciso momento ad attestar-
mi nero su bianco che la bimba lo è. La invi-
to a fare i suoi controlli quando viene reso
necessario un prelievo di sangue per qual-
cos’altro, e di non farle il prelievo solo per
questo test. Io lo so. Lo so che la mia bimba
è un fagottino Down, la vedo e noi a modo
nostro comunichiamo. Cosa me ne faccio di
un pezzo di carta? Niente.

Esco a pr endere aria, per ché la testa
scoppia. Non ce la faccio, non capisco, co-
me mai, perché. Inizio ad incolparmi a cer-
care una spiegazione. Ma spiegazioni non
ce ne sono e non è colpa di nessuno. È il mo-
mento di sentire mio marito, ci sentiamo al
telefono e scoppio con lui, lui rimane confu-
so dall’altr a parte ... sono momenti inde-
scrivibili, siamo lontani, ma vicini, ci sen-
tiamo, ma non ci vediamo. Lui arriva ad un
certo punto a c hiedermi di voler e il test...
faccio fatica a cercare di calmarlo e a fargli
capire che il prelievo del sangue ora per la
bambina è pericoloso. La conversazione te-
lefonica dopo poco smette, ma dopo altret-
tanto poco ricomincia. Anche lui con mille
domande, mille perché, è spaventato, non si
è mai trovato di fronte ad una situazione del
genere. Parlando ancora decidiamo di non
fare il prelievo del sangue. Cerco di starlo a
sentire, di aiutarlo, ma mi riusciva difficile
farlo r agionare, comunque er avamo en-
trambi piuttosto scossi. Sono felice del fatto
che in serata, sento una persona a noi cara
e mi dice che con lui mio marito si è sfoga-
to. Per me era importante che qualcuno gli
stesse vicino in quel momento, ed io non po-
tevo farlo. Io ero SOLA e lontano ed ero nel-
la sua stessa situazione per di più con infer-
miere c he parlavano solo tedesco, con
infermiere che erano abituate a tutto que-
sto. Io non potevo buttare fuori la mia rab-
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dice:… Ma è possibile che in giro non ce ne
sia neanche uno? Ed io gli dico... per ché?
Allora gli dico…, di non pr eoccuparsi che
appena entreremo “nel giro” si accorgerà
di quanti bimbi uguali a Greta ci sono, mi
chiede se li nascondono…? Chissà, in quel
momento cosa gli passava nella testa. Er a
spesso taciturno. Io continuavo a dirgli che
così doveva andare. (Credo che se fossi re-
stata a Lugano le mie bimbe non ce l’avreb-
bero fatta, Lugano o meglio il Ticino non è
pronto a ricevere i prematuri come lo erano
le mie bimbe).

Il 23 dicembre rientro a casa, la dotto-
ressa mi dice che hanno potuto fare il pre-
lievo del sangue e che mi faranno sapere i
risultati. La sera stessa sono presente alla
festicciola di mio figlio della scuola dell’in-
fanzia per il Natale, era importante per me
essere accanto a lui in quel momento, per-
ché non avevo solo Greta e Aurora, ma an-

che Sac ha e Mirk o, loro vede vano i miei
spostamenti, sapevano che le loro sorelline
non potevano venire ancora a casa, ma co-
sa capivano, er ano piccoli, Sac ha quattro
anni e Mirko due anni, non era facile.  Rien-
triamo a casa, telefono in ospedale per sa-
pere com’è andato il pomeriggio, e mi dico-
no c he la dottor essa mi vuole parlar e,
chiedo subito se le bambine stanno bene e
mi rassicurano, però vuole parlarmi...

Il risultato delle analisi è arrivato. Greta
È UNA BIMBA CON TRISOMIA 21. Ormai
io lo sape vo. Il mio unico pensier o era di
farmi vedere forte verso gli altri e di confor-
tare magari gli altri. Anch’io avevo bisogno
degli altri, ma, in quel momento, non pote-
vo permettermelo, io do vevo esser e forte
per gli altri.

Mio marito ed io abbiamo subito detto
alle famiglie, di non nascondere la verità e
di fare capire che noi volevamo bene a no-
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stra figlia, che l’accettavamo e che le vole-
vamo bene esattamente come agli altri tre.
Le domande che ci arrivavano in quel pe-
riodo er ano:… Ma siete sicuri? Certo!...
Ora non è solo la mia sensazione di mamma
a parlare, ma parla anche un pezzo di car-
ta. Iniziamo ad avvisare anche gli amici più
stretti e comunichiamo loro di comportarsi
come sempre e che se vogliono sapere qual-
cosa di chiedercelo senza problemi. Invia-
mo a tutti un annuncio di nascita nel quale
Greta in particolare spiega i suoi problemi.

Compro due libri sull’argomento e inizio
a leggere. E vedo tante altr e novità. Potrò
sapere la gravità solo durante la sua cresci-
ta e potrebbero sorgere altri problemi. Greta
ha un problema cardiaco, ha un problema di
tiroide, fa fatica ad alimentar si, inoltre ne-
cessita di ossigeno, non respira in modo au-
tonomo, desatura spesso e si trova sempre in
cure intensive. Greta non è tonica.

Il 25 dicembre decidiamo di trascorrere
il NATALE NOI sei assieme e per ciò tra-
scorriamo il Natale in ospedale . Che mo-
menti. Sono stati dei mesi davver o intensi,
con confusioni e paure.

Aurora viene spostata nell’altro reparto.
Così per me è ancor a più dura, perché mi
devo dividere tra due reparti. 

Faccio la pendolare da dicembre fino a
febbraio. Il 16 febbraio Greta e Aurora ven-
gono trasferite con l’ambulanza in Ticino,
ancora in ospedale perché Greta non è an-
cora autonoma con la r espirazione ed ha
sempre problemi con l’alimentazione. Vie-
ne nutrita con una sonda, provo ad allattar-
la, ma la piccola non riesce. Io non mi sen-
tivo più serena, come portavo avanti la mia
famiglia? La sera lasciavo i bimbi a casa e
tornavo in ospedale , quanti c hilometri, la
stanchezza, i pensieri. Dopo i vari colloqui
con i medici... a ma ggio finalmente Greta
può venire a casa, dopo aver pr ovato un
paio di congedi prima. Greta lascia l’ospe-

dale con l’ossigeno, con un satur ometro e
piano piano imparo a sondarla. Greta cre-
sce poco, rig etta tantissimo, questa è una
conseguenza del pr oblema al cuor e. Noi
siamo sempre in attesa di essere convocati
per l’operazione, ma non si sa niente. Tante
visite dal medico, le infermiere che vengono
a casa, ricaric hiamo l’ossig eno, e quella
brutta sonda di cui lei ha bisogno, ma che la
disturba.

Non è facile mettere per iscritto quello che
si prova, quello che si pensa, per ché sono
convinta che solo io so cosa ho passato e
cosa ho provato. E solo mio marito sa cosa
ha provato. Gli altri non possono capire. Ti
viene detto: come fai…, sei forte sei brava,
Greta aveva bisogno proprio di due genito-
ri come voi…. Ma in fondo non so, se sono
davvero forte... Mia figlia per me è come gli
altri... ha biso gno un piccolo colpo d’oc-
chio in più, di attenzioni. E non puoi abbat-
terti, LEI ha bisogno di TE. Tu sei serena,
lei è felice e ti sorride, come fai a rifiutare
un bimbo così. Non puoi, lei fa parte di te, ti
riempie le giornate, fa progressi e li fa per
tutti, per tutte quelle persone che credono in
lei e che le vogliono bene. Io non dico di non
essere stata male, anzi sono stata malissi-
mo, ogni tanto capita ancora, ma non avevo
il tempo di soffermarmi, ho vissuto momen-
ti indescrivibili, ansie , paure, il do ver af-
frontare quasi tutto da sola, farmi veder e
forte e serena verso tutti e verso i miei bam-
bini, loro dovevano poter continuare a vive-
re una vita normale come f ino a quel mo-
mento. 

Greta ha bisogno di me, Greta ha biso-
gno del suo papà e dei suoi fratelli, Greta ti
sorride se tu le dai le attenzioni che solo lei
vuole. Gr eta è un bellissimo fa gottino
Down che mi riempie la VITA. 

Non abbiamo perso amici, ne abbiamo tro-
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Lisa tra i bebé, di Marisa Croci

“Alla domenica le visite sono numerose, per
cui i bebè non possono rimanere in camera.
Sono tutti allineati in bella mostra nella nur-
sery. Con de gli amici mi r eco anch’io dai
neonati. Voglio presentare loro Lisa. Infatti
normalmente il suo posto è in un lettino del-
la prima fila, quindi la potranno vedere. Ar-
rivati davanti alla vetrata cerco Lisa. Non la
vedo. Tutti i bebè, una ventina, sono sdraia-
ti con il viso rivolto ver so la vetrata. Tutti,
tranne uno, in ultima f ila. Capisco al volo
che è Lisa. No, questa non me la do vevano
fare. Vado a cercare una nurse e le dico che
mia figlia non è di serie B. Questa non sa co-
sa dirmi. Me ne torno in camera, con le la-
crime agli occhi. Più tardi arriva la respon-
sabile della nursery e mi dice che ha messo
lei Lisa lì dove l’avevo vista: mi spiega che
più di una volta si è trovata a dover ascolta-
re dei commenti pochi appropriati da parte
di persone incollate alla vetr ata. Il suo in-
tento non era quello di considerare Lisa be-
bè di serie B, ma ci voleva proteggere. 

Capisco e ci lasciamo serenamente.
Capisco che probabilmente qualche vol-

ta dovrò mostrare gli artigli per difender e
mia figlia. Ma capisco anche, che sarà im-
portante parlare, chiarire, per evitare pos-
sibili malintesi.”

vati di nuovi, abbiamo diverse terapiste che
seguono Greta e c he si sono af fezionate a
lei, è bello vedere con quanto amore le si 
rivolgono. Anche il pediatr a di Gr eta si è
sempre interessato a lei e si è sempr e reso
disponibile.

Finisco col scrivere queste righe che abbia-
mo appena festeggiato il 1° compleanno di
Greta. A giugno è stata oper ata al cuor e,
tutto è andato bene e dopo tre settimane sia-
mo tornati a casa. Dopo solo due settimane
ha preso una polmonite e la piccola è stata
trasferita a Zurigo con l’elicotter o in cure
intensive. Dopo due settimane siamo rien-
trati a casa nuovamente. E successivamen-
te, finalmente,  le abbiamo tirato via la son-
da a 8 mesi. 

In quel momento abbiamo capito ancor
più che con lei avr emo alti e bassi. Ogni
giorno è un nuo vo giorno. LEI FA PARTE
DI NOI!

Concludo, rispondendo a tutte quelle per-
sone che hanno chiesto e chiedono perché
non abbiamo abortito… (Rispondo indi-
pendentemente dalla mia situazione parti-
colare nella quale mi trovavo). CHE GRE-
TA È UN A VITA, Gr eta vive e per ché
privarla di questo? Ogni suo sorriso, o gni
suo progresso ci ripaga di tutto, ci riempie
di GIOIA. 

E tengo a ricordare che non bisogna ab-
battersi subito… biso gna fermarsi un atti-
mo…, riflettere…, guardare un po’ più in là e
pensare c he c’è c hi si tr ova ad af frontare
realtà ben diver se da questa e nonostante
tutto non si lamenta, forse, fermandoci un at-
timo, potremo imparare qualcosa da queste
persone… e continuare ad andare avanti.”
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può essere un punto di partenza fondamen-
tale riservandosi dei momenti di ascolto e di
conoscenza e, a questo proposito, è molto
importante creare degli spazi dove i genito-
ri possano raccontarsi e narrare.

Manuela Pezzali
Assistente sociale Pro Infirmis

LAVORO SOCIALE E GENITORI

Le riflessioni che porto oggi non sono sola-
mente mie, ma di tutta l’equipe con la quale
lavoro e che si occupa anche di bambini in
situazione di handicap e collabora con i lo-
ro genitori. Spesso incontriamo i genitori
all’inizio del loro cammino, ma ci capita
anche di lavorare con genitori che già da di-
verso tempo conoscono la situazione di
handicap dei loro figli e sono nel pieno del-
l’organizzazione delle loro attività e della
loro vita. Come operatori riteniamo impor-
tante l’apporto dei genitori nella presa a ca-
rico sociale, è impensabile progettare un in-
tervento senza la collaborazione con i
genitori, per questo motivo ci adoperiamo
per prendere in considerazione le vostre ri-
chieste, le vostre domande, i vostri bisogni.
Spesso però ci manca l’informazione legata
alla vostra storia, a cosa è accaduto, a quali
sono state le vostre scelte, le vostre decisio-
ni e cosa vi ha spinto, nel nostro caso, a ri-
volgervi ad un servizio sociale specializza-
to. Per programmare un progetto condiviso
tra operatori e genitori, in prospettiva di
mettere il figlio al centro del progetto e por-
tarlo verso l’autonomia e l’autodetermina-
zione, è molto importante capire, attraverso
i racconti e le narrazioni, il vissuto dei geni-
tori. A volte si pensa che l’assistente sociale
si occupi unicamente di pratiche burocrati-
che ed amministrative. Quest’immagine è
solo parzialmente corretta, poiché noi ci ri-
tagliamo degli spazi per interagire, per co-
noscersi e per progettare assieme l’inter-
vento, ascoltando, assieme, le vostre
esigenze. L’obiettivo è di lavorare assieme,
di coordinare le risorse che gravitano attor-
no al genitore per favorire un patto educati-
vo. La collaborazione è dunque alla base
della buona riuscita di ogni progetto educa-
tivo o presa a carico sociale e la narrazione
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“I bambini disabili nascono due v olte: la
prima li vede impreparati al mondo, la se-
conda è una rinascita affidata all’amore e
all’intelligenza degli altri”1

… e gli altri, nel momento più dif ficile e
delicato della crescita, sono i genitori.2

Gli altri, sin dai primi giorni di vita sono i
genitori, la prima vera forma di società, la
famiglia.

Durante tutta la vita gli altri sono la so-
cietà intera.

Durante il loro percorso, i genitori, in
particolare quelli di persone disabili, sono
protagonisti su due fronti:
il primo: quello che li vede impegnati nel-
l’educazione dei propri figli;
il secondo: quello che li vede impegnati nei
confronti della società. 

Due fronti sui quali i genitori non sono
assolutamente preparati.

Ma l’essere genitori dà loro quella forza
e quella capacità insita nell’uomo (resilien-
za) per far rinascere quel figlio, non per far-
lo sopravvivere,  ma per farlo vivere nelle
dignità,  guardare al futuro e pensarlo adul-
to, nell’autonomia quando è possibile ma,
in ogni caso, nella partecipazione sociale.

Forti di questa capacità i genitori, l’intro-
spezione prima, l’interazione, la creatività e
la fiducia nei mezzi che i figli quotidiana-
mente mettono in campo, imparano gior-
no dopo giorno a rivendicarne e mettere in
atto quei diritti in grado di portare i loro fi-
gli verso la vita, verso il futuro in una socie-
tà rispettosa delle loro capacità, delle loro
abilità.
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1 Nati due volte – di Giuseppe Pontiggia (1934 –
2003) - Mondadori

2 Progetto la pedagogia dei genitori – di Augusta
Moletto e Riziero Zucchi - Torino
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Qual è la preoccupazione maggiore per un
genitore di un figlio disabile? È una doman-
da che spesso mi viene posta. 

Fare in modo di garantirgli pari opportu-
nità, come agli altri figli.

Fare in modo di lasciarlo, un giorno, in
una società rispettosa della dignità di ogni in-
dividuo, una società civile, democratica, in
cui ogni individuo possa esprimere con di-
gnità le sue capacità, le sue differenti abilità.

È la mia risposta.
In fondo non vi è alcuna dif ferenza tra

l’essere preoccupato come genitore di un fi-
glio “disabile” e l’esserlo come genitore di
un figlio “normale”. 

La principale preoccupazione di un geni-
tore di un figlio disabile scaturisce proba-
bilmente proprio dal rendersi conto di quan-
to sia importante l’esistenza di un contesto
sociale in grado di garantire sempre pari op-
portunità agli abili e ai meno abili, dalla pri-
ma infanzia fino all’inserimento socio pro-
fessionale.

Nel caso di un figlio disabile ti rendi subito
conto di quanto sia importante il ruolo della
società sul futuro di tuo figlio. 

Quella società che, per quanto sensibile,
rimane sempre refrattaria nell’accettare la
diversità (forse non tanto nei confronti del-
la diversità “evidente” - quella che si vede -
quella cosiddetta “normale”, quanto soprat-
tutto nei confronti di quella “latente” - quel-
la che non si vede - o diversità “diversa”-
che è quella che, per intenderci, appartiene
a tutti, perchè deriva dal limite di ogni esse-
re umano).

Molta strada è stata fatta in questo ambi-
to, ma molta ne rimane da fare ed è per que-
sto che i genitori di oggi si dichiarano pron-
ti a passare ... da un contesto associativo a
quello della partecipazione sociale e lo
stanno facendo, stanno imparando a farlo
attraverso la Pedagogia dei Genitori.

Un contesto in cui il ruolo della famiglia,
dei genitori è fondamentale.

La validazione delle competenze educa-
tive dei genitori sta portando molti profes-
sionisti, in diversi settori, a rivedere il loro
approccio nei confronti delle famiglie con
figli disabili.

Si tratta quindi di riconoscere il valore delle
esperienze educative dei genitori quale
strumento di formazione e di partecipazio-
ne sociale che, se messo a disposizione dei
professionisti, può migliorare la metodolo-
gia di approccio che nella Pedagogia dei
Genitori porta al concetto definito “Patto
Educativo scuola-famiglia-sanità-società”.

Chi si occupa dei nostri figli sta imparando
a riconoscere sempre più che la “diagnosi
deficitaria”, quella che scaturisce unica-
mente dagli studi teorici, dai dati statistici,
quella basata sulle nozioni prettamente
scientifiche riportate sui testi, specialmente
del settore dei disabili, da sola, non basta. 

Essa non tiene suff icientemente conto
delle risorse che quel tipo di diagnosi non
elenca, prima fra tutte, la “risorsa uomo”.

Non tiene infatti conto in modo appro-
priato delle capacità che l’essere umano
può sviluppare grazie alle componenti re-
lazionali dir ette, componenti che spesso
contrastano con le “diagnosi scientifiche”.

Genitori come formatori e informatori,
quindi, per raf forzare le conoscenze teori-
che sulla base di quelle pratiche, e dare un
contributo attivo in grado di fornire agli
esperti elementi utili per il loro lavoro, per il
futuro dei nostri figli e della società.

Per riuscire in questo credo sia importante
riuscire a formalizzare e contestualizzare
meglio il ruolo dei genitori e della famiglia
nell’ambito del “patto educativo”.
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Professionisti e istituzioni che si occupano
dei nostri figli stanno imparando a ricono-
scere ai genitori un ruolo paritario sia nelle
scelte che riguardano i progetti educativi
dei nostri figli, ma, anche e soprattutto, nei
progetti che hanno un impatto di carattere
sociale più ampio.

Questo patrimonio sociale, che scaturisce
dall’esperienza educativa dei genitori, di-
venta “strumento d’analisi” a disposizio-
ne dei professionisti e della società attraver-
so le narrazioni dei genitori.

Proprio sulle narrazioni vorrei fare la mia
ultima riflessione.

Penso sia evidente a tutti che narrare un
pezzo di vita reale, di vita vissuta da me, da
mia figlia, dalla mia famiglia scateni com-
ponenti emotive in me che le racconto e le
trasmetto a chi le ascolta.

I genitori che decidono di fare PdG, di
narrare episodi della loro vita, hanno impa-
rato che nel contesto della PdG, la consisten-
za della narrazione per diventare “strumento
di partecipazione sociale” non può fermarsi
alla sola componente emotiva, ma deve ave-
re anche una componente educativa.

La consistenza della narrazione deve
avere quindi due componenti: una compo-
nente emotiva ed una educativa.

La componente emotiva in una narrazio-
ne direi che viene da sé.

Quella educativa, per poterla trasmette-
re, dobbiamo noi per primi, genitori, impa-
rare a riconoscerla come tale.

Perché sento e decido di raccontare quel de-
terminato episodio della mia vita, di quella
di mia figlia, della mia famiglia?
Perchè sento, dentro di me, che quell’episo-
dio mi ha scatenato da una parte emozioni
(ansie, paure, gioia, ecc), ma nello stesso

tempo mi ha fornito competenze che solo
un genitore può trasmettere.

La risultante delle due componenti è il
successo della PdG.

Cosimo Mazzotta
Genitore

Vice Presidente atgabbes
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Come contributo conclusivo di questa pub-
blicazione abbiamo chiesto a Enrico Barone
Coordinatore nazionale progetto “Pedagogia
dei Genitori” (www.pedagogiadeigenitori.it)
e ad Edi Cecchini di darci le loro impressioni
sul nostro progetto, partendo dalla loro espe-
rienza di genitori e di conoscitori della Peda-
gogia dei Genitori.

ORGOGLIO E PREGIUDIZIO

Seduto sull’erba dell’Isola dei Conigli, a
Brissago, ascoltavo persone che narrava-
no... Erano genitori, medici, insegnanti,
educatori che ci raccontavano una parte del-
la loro vita; con l’intensità e la determina-
zione che solo chi ha vissuto gli eventi può
mettere nelle sue parole. Nessuna “teoria
pedagogica” o “approccio metodologico”,
solo storie di vita e percorsi, magari faticosi
e dolorosi, ma ricchi di insegnamenti per
chi era davvero disposto a mettersi all’a-
scolto di quelle voci. Una strana, ma piace-
vole sensazione emer geva: le storie erano
singole ed appartenevano a tempi e persone
diversi, eppure avevo la sensazione di
ascoltare un coro. Non un coro ben diretto
ed organizzato da qualche abile regista, ma
piuttosto lo spontaneo fondersi in un unico
tema di quelle esperienze così apparente-
mente diverse. Cos’era che le accomunava?
Da un lato la mia mente se lo chiedeva e dal-
l’altro si rifiutava di inseguire una risposta
razionale, preferendo lasciarsi cullare da
quel ritmo così naturale. Forse era la tiepida
giornata primaverile e l’ambiente così idil-
liaco intorno a noi che suscitavano questa
sensazione di piacevole condivisione? Ho
capito che così non era quando, al termine
degli interventi programmati una mamma
si è alzata e, preso il microfono in mano, ha
pronunciato la parola magica: or goglio!
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ISOLE

Al momento della partenza per Brissago ero
molto incerta. Mi sentivo stanca dopo una
serie fitta di impegni delle settimane prece-
denti. Enrico era molto determinato ad an-
dare. Ho creduto in lui, mi sono fatta corag-
gio ed ho reclutato le ultime ener gie
residue. Ho cercato di mettere da parte le
mie ansie e... via!

È stata un’esperienza bellissima. Ho respi-
rato aria d’accoglienza da parte di tutti: ge-
nitori, professionisti e ragazzi che si sono
adoperati con tanta cura per or ganizzare
questo evento. Il tempo era splendido, l’Iso-
la dei Conigli da mozzafiato. E là, un grup-
po di ragazzi che, con tanto impegno, ci
hanno allestito pranzo e cena; contribuendo
non poco al nostro “star bene”.

L’incontro è stato per me un momento al-
tamente formativo. Un concerto di racconti,
da parte di genitori ed operatori, un fluire
armonioso accompagnato dalla melodia
dell’acqua e dal tepore del sole. Ricordo
con piacere i momenti in cui siamo stati la-
sciati liberi di passeggiare, parlare, riflette-
re, interiorizzare, immersi in un gioco sa-
piente di fiori.

Ho conosciuto, o meglio riconosciuto,
una realtà diversa dalla nostra, quella delle
Scuole speciali: mi ha riportato alla Scozia,
ormai mia seconda patria.

I colleghi del Canton Ticino hanno sapu-
to far frutto della Pedagogia dei Genitori in-
tegrandola sapientemente nel loro sistema
istituzionale, a suggello di un patto educati-
vo fra professionisti e genitori.

Certo, la Svizzera, si sa, è un’isola felice.
L’isola dei Conigli un’isola meravigliosa. 

Il mio augurio in una frase 
(da www.arcipelagosordita.it):

L’orgoglio per i nostri figli, per i nostri alun-
ni, per i nostri pazienti, per i nostri ragazzi
che pervadeva ogni singola frase pronun-
ciata da chi aveva parlato! I ruoli, ben di-
stinti nelle loro singole identità, passavano
in secondo piano rispetto alla persone pro-
prio perché il pregiudizio (handicappato,
disabile, diversabile) aveva lasciato il posto
all’orgoglio. L’orgoglio di aver fatto bene il
proprio lavoro, l’or goglio di aver lottato
con le proprie forze non contro qualcuno,
ma insieme a qualcuno, l’or goglio di aver
voluto amare, imparando da quell’amore.
Per una volta le barriere fra le persone erano
veramente cadute. Ho ripensato con un po’
di ironia al titolo del più celebre romanzo di
Jane Austen ed alla interpretazione diversa
che avevamo saputo dare, su quell’isoletta,
alle parole che lo compongono... e sono tor-
nato a casa felice di aver conosciuto gli ami-
ci ticinesi.

Enrico Barone
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“Come isole nel mare siamo separate
soltanto in superficie
sott'acqua si rivela la nostra natura:
congiunte nel profondo
siamo parti di un'unica terra”

Edi Cecchini
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Raccogliere e pubblicare per la prima volta,
dopo averle presentate oralmente, le narra-
zioni del nostro gruppo di Pedagogia dei
Genitori, è, per noi, un passo importante.
Un ulteriore tassello del progetto che stia-
mo sostenendo da ormai tre anni. Gli inter-
venti dei professionisti, a volte anche criti-
ci, sono il giusto completamento di questo
documento.

La Pedagogia dei Genitori suscita inte-
resse (ed i dif ferenti momenti che stiamo
promuovendo ne sono la testimonianza) e il
contesto ticinese, dove la collaborazione tra
professionisti e genitori è consolidata, ci ha
permesso di proporre il nostro progetto fa-
cilmente. Ora dobbiamo consolidarlo, dob-
biamo interessare altri genitori alla narra-
zione, produrre delle narrazioni utili a
favorire un patto pedagogico, proporre la
metodologia come strumento di lavoro.
Siamo consapevoli che la via della narra-
zione non è l’unica percorribile. 

Duccio Demetrio ha scritto che: “l’auto-
biografia è la testimonianza che abbiamo
vissuto e siamo apparsi su questo pianeta
per un certo periodo;  unici tra miliardi di
individui che ci hanno preceduto, ci sono
contemporanei e ci seguiranno”. Trasferen-
do queste parole alla narrazione di Pedago-
gia dei Genitori si può dire che scrivere di
sé, di un proprio caro, è la testimonianza di
quanto abbiamo vissuto, unici tra altri indi-
vidui, e questa unicità, quando condivisa,
può diventare materiale di formazione per
gli altri.

Mattia Mengoni
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