I DIRITTI DELL’ALUNNO CON DISABILITA’
INTRODUZIONE:
Sono Anna de Castiglione, faccio parte di Voglia di Vivere, associazione ONLUS che si pone come obiettivo quello di aiutare concretamente i ragazzi portatori di disabilità e le loro famiglie ad affrontare le difficoltà quotidiane. 
Oggi sono qui perché vorrei porre l’accento sulla vita scolastica dei ragazzi portatori di disabilità: vorrei mettere in comune con voi la mia esperienza di mamma (mio figlio è affetto da tetraparesi spastica e frequenta la seconda superiore all’ITSOS, un istituto tecnico sperimentale di Milano), a partire dai miei errori, per arrivare a sintetizzare quello che ho imparato in questi anni.

Il momento è delicato: molti sono stati i ricorsi, molte le polemiche, molti i malcontenti…

Obiettivo di questo mio intervento è quello di aiutare le famiglie dei ragazzi portatori di disabilità ad affrontare questa difficile contingenza con serenità e consapevolezza. 
Per questo è  necessario identificare con chiarezza: 

COSA chiedere alla scuola (la bella notizia è, come vedremo, che quello chiediamo è proprio quello che legge promette)

PERCHE’ chiederlo, 
COME chiederlo 
Ogni famiglia poi potrà decidere di utilizzare o meno gli strumenti che la nostra legislazione ci mette a disposizione, ma, come sempre, è indispensabile CONOSCERE per poter scegliere.
Nel rispondere alle domande di cui sopra, dobbiamo premettere che il genitore di un ragazzo portatore di disabilità che chiede il rispetto di diritti previsti dalla legge non sta chiedendo "favori" a nessuno. Purtroppo, e parlo per esperienza personale, per il genitore di un ragazzo affetto da disabilità non è facile mantenere questa consapevolezza; il genitore, spesso, si "sente" in colpa, a prescindere da qualsiasi ragionamento, è una colpa soggettiva, una colpa che non si avverte, ma si intuisce...Credo che questo atteggiamento sia da superare, perchè il senso di colpa immobilizza e non porta a nulla di buono, nè ai nostri figli, nè alla società. Chiedere che i ragazzi portatori di disabilità siano tutelati, non è chiedere un favore, ma è pretendere il rispetto di un diritto: perchè non è giusto, come direbbe don Milani, "fare parti uguali fra disuguali".  E non deve più succedere, come è successo a me, che ci si senta grati alla scuola per il solo fatto che abbia accettato l'iscrizione dei nostri figli.

1. COSA CHIEDIAMO ALLA SCUOLA :
1. Che nessun ragazzo portatore di disabilità possa sentirsi rifiutare l'iscrizione in quanto portatore di disabilità. Sembra una richiesta minima e scontata. Ma non la è. Numerosi sono i casi di ragazzi rifiutati con eleganti giri di parole, quali: “Gentile Signora, saremmo felici di potere accogliere suo figlio, ma…non siamo in grado accoglierlo come meriterebbe…le consigliamo di rivolgersi altrove”. Grazie alla legge quadro 104/91 comma 2 e alla Legge 62 del 10 marzo 2000 viene, invece, ribadito il diritto all'inserimento nelle sezioni di scuola materna, nelle classi comuni di ogni ordine e grado e nelle istituzioni universitarie. 
2. Che ogni ragazzo si senta "incluso" La legge quadro 104 comma 3 identificava con queste parole l'obiettivo dell'integrazione scolastica :".....lo sviluppo delle potenzialità della persona handicappata nell'apprendimento, nella comunicazione, nelle relazioni e nella socializzazione...." . Con la Convenzione ONU sui diritti delle persone con disabilità approvata nel 2007,  la nuova parola d’ordine è ora diventata inclusione. Per inclusione scolastica, si intende la presa in carico del progetto educativo da parte di tutti i docenti curricolari, evitandone la delega ai soli docenti di sostegno. Il ragazzo portatore di disabilità in classe deve potersi sentire parte di un tutto: il ragazzo portatore di disabilità non viene aggiunto alla scuola come un corpo estraneo, ma fa parte di un progetto globale che lo comprende.
A questo proposito non è più ammissibile che vengano organizzate gite o uscite scolastiche che impediscono la partecipazione del ragazzo portatore di disabilità, così come non è accettabile che l’insegnante di sostegno “porti fuori dalla classe” l’alunno, quando non è strettamente necessario.
Non solo. Il diritto allo studio e all'inclusione sono diritti incomprimibili, in quanto sanciti dagli artt. 2, 3, 34 e 38 della Costituzione oltre che dalla Convenzione dell'ONU sui diritti delle persone con disabilità, e non possono pertanto essere in alcun modo condizionati da vincoli di bilancio (anche se spesso è proprio quello che accade!).
3. Che qualsiasi tipo di barriera all'interno della scuola venga abbattuta. Ogni ostacolo all'inclusione di cui al punto 2 deve essere rimosso. Ciò significa che la scuola deve poter fornire tutti quegli strumenti, materiali e non, che permettono all'alunno portatore di disabilità di partecipare alla vita scolastica in tutti i suoi aspetti. In questo senso vanno interpretati il diritto al trasporto gratuito (art. 26), all'abbattimento delle barriere architettoniche (art. 24) e ai necessari sussidi didattici e attrezzature tecniche (art. 13, comma1 lett. b), sempre previsti dalla legge quadro 104 del 92.
Vedi anche: dpr 24 luglio 1996 n. 503 (barriere architettoniche edifici pubblici); L. 22 marzo 2000 n. 69 (fondi per l’integrazione scolastica per l’handicap); legge 11 febbraio 1996 n. 23 (norme per l’edilizia scolastica)
A queste prime tre richieste, esplicitamente regolamentate per legge, se ne dovrebbero aggiungere altre, più generali, sulle quali è necessario riflettere:

4. E’ importante che la scuola, insegnanti di sostegno e curriculari, non perdano mai di vista quello che il ragazzo può diventare. Ogni ragazzo, portatore di disabilità o semplicemente in difficoltà, chiede questo al mondo degli adulti: “NON accettatemi come sono; accettatemi per quello che posso diventare…investite su di me, non arrendetevi, guardate lontano!”. E davanti a questa richiesta, più o meno esplicita, credo che nessuno possa tirarsi indietro.
5. Nessun giudizio sui nostri figli deve diventare per loro una condanna, ma restare aperto, perchè... LA SORPRESA PIU’ GRANDE SIAMO NOI. Questo è vero per tutti, ma è tanto più vero per i ragazzi affetti da disabilità la cui evoluzione è sempre, per fortuna…sorprendente! Ma lo è, nella misura in cui il mondo degli adulti resta aperto alle infinite possibilità che gli adolescenti nascondono dentro di loro. Solo se saremo capaci di mantenere questa apertura di sguardo, vedremo aprirsi davanti a noi un mondo ricco di promesse, di speranze e di opportunità inesplorate.
COME LA SCUOLA DEVE PREPARSI ALL'ACCOGLIENZA: 
Tutte le nostre pur legittime richieste non saranno esaudite spontaneamente. Possiamo e dobbiamo trovare una risposta, ma solo attraverso una collaborazione pensata e voluta da tutti i soggetti coinvolti.

L’accoglienza a scuola di un ragazzo portatore di disabilità va preparata e pensata (così come, quando si invita qualcuno, si predispongono una serie di operazioni : si prepara la sua stanza, si modifica la spesa, si immaginano degli intrattenimenti adatti), perché il rischio, se manca questa preparazione, è che il ragazzo:

· si senta indesiderato/rifiutato

· diventi di fatto "un peso"  per gli altri  (insegnanti, commessi, compagni)

· si riveli incapace di raggiungere gli obiettivi per i quali frequenta la scuola.

Affinchè un ragazzo portatore di disabilità si senta davvero accolto, non basta fornirgli un banco e una sedia. 

Questi sono alcuni parametri oggettivi che ci permettono, in prima battuta, di verificare se la scuola sta davvero accogliendo nostro figlio:

1. numero di alunni/classi 
L'articolo 5, comma 2 del DPR 81/09 stabilisce che le prime classi delle scuole di ogni ordine e grado frequentate da alunni con disabilità non possano superare, «di norma» il numero di 20 alunni.  Ammettendo eccezionalmente, in caso di eccesso di iscrizioni, che le prime classi con alunni con disabilità possano arrivare al massimo a 22 alunni. 
I genitori di ragazzi con disabilità iscritti per il prossimo anno ad una prima classe delle scuole di ogni ordine e grado,  dovranno pertanto chiedere ai Dirigenti scolastici che in organico di diritto formino classi da 20 alunni e, qualora le abbiano formate con  un numero maggiore, di riformularle con 20 alunni. Ciò eviterà ulteriori operazioni in organico di fatto e consentirà quindi un avvio di anno scolastico più sereno.

2. numero ore di sostegno 
Il comma 5° art. 13 della legge 104/92 dice: "......nelle scuole secondarie di primo e secondo grado sono garantite attività didattiche di sostegno, con priorità per iniziative sperimentali…, realizzate con docenti di sostegno specializzati, nelle aree disciplinari individuate sulla base del profilo dinamico/funzionale e del conseguente piano educativo individualizzato.....". 
La storica recente sentenza 80/10 afferma in particolare che sia «irragionevole» il divieto di deroghe al rapporto 1 posto :2 alunni disabili previsto dalla normativa vigente e ribadisce il principio del rispetto delle «effettive esigenze», nel caso di certificazione di handicap grave ai sensi dell'articolo 3, comma 3 della Legge 104/92
3.  n. ore di assistenza alla persona: 
L'art. 13 comma 3° della legge 517/77 prevede :"...... l'obbligo per gli Enti Locali di fornire l'assistenza per l'autonomia e la comunicazione personale degli alunni con handicap fisico o sensoriale”. 
4.  la previsione di momenti di incontro/dialogo con famiglia e struttura sanitaria. Tali momenti, possibilmente programmati ad inizio anno, porteranno così alla stesura partecipata e condivisa di:
- PEI (Progetto Educativo Individualizzato). La legge 517/77 parla del PEI come di come di uno strumento indispensabile per "....agevolare l'attuazione del diritto allo studio e la promozione della piena formazione della personalità degli alunni, in particolare dei portatori di handicap...." e prevede l'obbligo di una programmazione educativa da parte di TUTTI gli insegnanti della classe.
Novità di quest’anno: il PEI dovrà indicare esplicitamente il numero delle ore di sostegno e di assistenza alla persona previste dal GLHO (art. 10, comma 5 della Legge 122/2010)
Ed è opportuno che le famiglie chiedano che venga formulato entro fine maggio/inizio giugno di quest'anno, o almeno entro il 30 luglio (v. DPMC 185/2006 art.3, comma 1).
Il rispetto di queste date è importante perché questo permetterà al Dirigente di chiedere per tempo gli ausili e le risorse materiali necessari alla frequenza scolastica,  l’assegnazione

per tempo delle ore di sostegno richieste, comprese le deroghe per gli alunni con disabilità grave, oltre

alle ore di assistenza di base e di assistenza educativa. 
 - PDF (Profilo Dinamico Funzionale) nel quale sono indicati i livelli di sviluppo prevedibili per l’allievo disabile. E’ redatto dagli operatori dei servizi ASL che hanno in carico l’utente, dai docenti curriculari e di sostegno del consiglio di classe, con l’eventuale partecipazione dell’operatore psicopedagogico ove esista e con la collaborazione della famiglia. La Scuola provvede ad elaborare: una descrizione funzionale relativa a ciò che sa fare l’alunno nelle varie aree; una successiva definizione degli obiettivi che l’alunno potrà presumibilmente raggiungere in ognuna delle aree. I Servizi referenti dell’Azienda Sanitaria provvedono ad elaborare: una descrizione delle potenzialità dell’alunno nelle varie aree; un’analisi di come l’alunno si pone in rapporto alle strategie operative. In una riunione da effettuarsi possibilmente entro il mese di novembre si confrontano le rilevazioni delle due componenti e si procede alla stesura conclusiva del Profilo Dinamico Funzionale.
GRUPPI DI LAVORO, ASSOCIAZIONI E STRUTTURE SANITARIE

Purtroppo nella realtà i genitori spesso non hanno mai sentito parlare nè di GLHO né di GLHI; se ne hanno sentito parlare lo considerano un inutile impedimento burocratico e le scuole, d’altra parte, considerano i genitori informati e partecipanti come noiose interferenze.

Quello che vorrei dire oggi alle famiglie e a tutti coloro che hanno a cuore l’educazione dei ragazzi portatori di disabilità, è che non siamo soli nelle nostre battaglie. Ecco a chi ci possiamo/dobbiamo appoggiare per dare e ricevere informazioni e supporto:

1. GLHO: All’inizio dell’anno per ogni alunno portatore di disabilità viene istituito un gruppo di lavoro, convocato dal Dirigente Scolastico, composto dagli operatori sanitari che hanno in carico l’alunno, dagli insegnanti specializzati (di sostegno) e dagli insegnanti di classe, con la collaborazione e la partecipazione attiva della famiglia. Compito di tale gruppo di lavoro è quello di definire PEI e PDF, di verificarne nel tempo l’adeguatezza ed eventualmente di provvedere ai necessari cambiamenti di rotta. A tali incontri, che dovrebbero tenersi circa 3 volte l’anno ed essere verbalizzati, è auspicata anche la presenza dell'assistente all'autonomia e, se assegnato, dell’assistente di base (bidello/a). (v. Legge 5 Febbraio 1992, n. 104, art. 12, comma 5 e DPR 24/2/1994, art.5). Alla famiglia spetta il diritto ad una copia del PEI da lei firmato, se condiviso.
2. GLHI: in ogni scuola deve esistere anche un Gruppo di Lavoro Handicap d'Istituto. E’ un gruppo di lavoro che predispone tramite Linee-Guida l’accoglienza di tutti gli alunni con disabilità. Tale Gruppo di Lavoro è composto dal Dirigente Scolastico, dagli insegnanti di sostegno già in servizio presso l’Istituto, dai rappresentanti dei genitori, dai rappresentanti degli alunni (nell’ipotesi di scuola superiore di II grado) e dai rappresentanti degli operatori socio-sanitari. Il GLHI ha anche il compito di individuare quale materiale didattico o sussidi (per es. testi in braille) possono essere utili per gli alunni con disabilità, proponendo di deliberarne l’acquisto al consiglio d’Istituto (Legge del 5 febbraio 1992 numero 104, art.15, comma 2)
3. Le strutture sanitarie (asl, centri di riabilitazione, UOMPIA, medico di base ecc) sono indispensabili per aiutare le famiglia a richiedere ausilii, a richiedere modalità differenti nell’affrontare le verifiche o i compiti, a compilare in modo consapevole PEI e  PDF e a verificarne i risultati nel tempo. 
4. Le associazioni (FISH, LEDHA, rete scuole, mailing list tra genitori…) forniscono alle famiglie un sopporto fondamentale nell'aiutarle a vedere quali sono i loro diritti e loro doveri, nel rendere più forti e visibili le loro richieste, nel mettere in comune esperienze diverse per evitare errori ricorrenti e favorire buone prassi.  
CONCLUSIONE: 

Come abbiamo visto, possiamo vantare una delle legislazioni scolastiche più avanzate al mondo. Ma..perchè possiamo davvero dire di andarne fieri?

L’umanità va avanti perché è costituzionalmente programmata per mettere in atto giochi a somma positiva (se così non fosse gli esseri umani si sarebbero sbranati l’un l’altro e l’umanità si sarebbe estinta nel corso dei secoli).
Nel caso di alunni portatori di disabilità i giochi restano, a mio parere, a somma positiva, ma tale somma positiva non è così intuitiva per tutti. E' proprio perché tale somma positiva non è così evidente, che la nostra legislazione si è fatta carico di definire con tanta meticolosità i loro diritti.
Perché, ad esempio, la nostra scuola dovrebbe investire nell’istruzione di ragazzi affetti da grave disabilità? Non si tratta, in molti casi, di uno spreco di tempo e denaro…? Non è questo che molti, istintivamente, pensano, anche se non lo dicono? 
Non si tratta di un tipico gioco a somma negativa, di un gioco cioè nel quale il ragazzo affetto da disabilità forse guadagna, ma la scuola nel suo complesso sostiene costi troppo alti e perde?

E perché allora la nostra legislazione, che è una delle più avanzate al mondo, dovrebbe con tanta forza difendere il diritto allo studio dei ragazzi portatori di disabilità?

Non è facile rispondere a queste domande…Mi ha aiutato a trovare una risposta Lewis Carroll con la sua Alice nel Paese delle Meraviglie:

La Regina di Picche dice ad Alice: “Uffà…se ciascuno di noi pensasse un po’ di più a se stesso..il mondo girerebbe certamente più veloce…”.

E Alice risponde: “Sì, Regina. Il mondo girerebbe più veloce, ma noi non andremmo più avanti…”.

Anch’io, come Alice, penso che la nostra legislazione ci stia aiutando ad andare avanti. E vorrei che tutti noi facessimo tutto quanto ci è possibile fare, perchè questo nostro patrimonio non vada sprecato e perché si elimini quel divario che ancora esiste tra vita di diritto e vita di fatto. 
