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Non so se, alla fine,
ci troveremo d’ac-
cordo. Certamente
dovranno essere fis-
sati dei punti per
evitare qualche sor-
presa poco simpati-
ca. Sia ben chiaro:
questi sono pensieri
in liberta, fonda-
mentalmente irre-
movibili.
Ma andiamo con or-
dine. Gli Alpini, con
I’aiuto di molti cit-
tadini, anche di rango e di Istituzioni benefiche, han-
no voluto questo monumento vivo, dove pulsano
cuori di una vita di sofferenza, pur lenita per le amo-
revoli, preziose e delicate cure del personale addet-
to. Sempre loro, gli Alpini, hanno a suo tempo dife-
so e salvaguardato - con estrema riservatezza - 1’au-
tonomia di una realta che andava crescendo (con tut-
ti 1 difetti di chi cresce troppo in fretta).
Per la passione e la dedizione di tanti dirigenti e am-
ministrativi, lo sviluppo non si & fermato ed ha rag-
giunto traguardi, all’inizio impensabili.
Quella che nacque come una scuola di mestieri €
stata trasformata in un centro di assistenza psicomo-
toria, centro dotato anche di mezzi moderni ed in
particolare di sublimi professionalita, a beneficio di
persone lese nel fisico e nello spirito.
Le autorita, la generosita di tanti, non ci hanno mai
fatto mancare il loro appoggio e cosi, mentre un nu-
trito gruppo di volontari escogitano, per tante occa-
sioni, nuove interessanti iniziative che raccolgono
unanimi consensi, i responsabili dei vari settori pen-
sano nuovi piani di sviluppo.

Gli Alpini, sempre attenti, non lasciano la presa e
non cesseranno di interessarsi del loro monumento.
Proprio perché loro, proprio perché fatto con le loro
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dal passato, una scuola...
per il futuro attraverso
momenti di rinnovamento

mani, con il loro sudore. Proprio perché edificato su
plinti indistruttibili dove il ferro dei fucili e dei car-
ri armati di un tempo si & fuso con il cemento del-
I’amore, del ricordo, della riconoscenza attuali per i
loro Caduti e per Coloro che sono andati avanti, do-
po aver donato anche qui.

Nessuno deve dimenticare che questa costruzione &
impastata con i valori che hanno ingigantito la no-
stra Associazione, arricchendola in modo straordi-
nario. E nessuno deve permettersi di dubitare che gli
Alpini (lettera minuscola o maiuscola, poco impor-
ta) ci saranno sempre.

Successivamente, al fine di esercitare meglio questa
protezione, hanno pensato di istituire una Fondazio-
ne che intende amministrare un patrimonio finanzia-
rio si ma, soprattutto, ideale.

I progetti di organizzazione e di espansione per ade-
rire alle aspettative del mondo esterno, non potran-
no non tener conto del pensiero e dei desideri degli
Alpini. Che sono dei semplici (non sempliciotti) ma
anche dei concreti, cioe uomini con il cuore grande
ma con i piedi ben piantati per terra.

Il loro monumento & questo e tale deve rimanere sen-
za che si pretenda, da parte di chicchessia, di sfonda-
re un limite invalicabile: quello del buon senso.
Abbiamo la possibilita di migliorare un settore? e
poi un altro e poi ancora? proviamo a programmare
in questa direzione senza misurarci con gli altri,
bensi confrontandoci.

Gli alpini saranno sempre li, pronti a muovere con i
loro mugugni, sospinti dal loro inesauribile entusia-
smo, dal loro senso innato per il prossimo.

Ma il loro monumento deve crescere li dove ¢ stato
posto, anche perché su di esso andranno a deposita-
re un fiore ed una luce per la vita mentre, sul pen-
none, sventola il Tricolore.

Alessandro Rossi
Vice Presidente Nazionale
dell'Associazione Nazionale Alpini
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Riuscire a far emer-
gere l’operato, ac-
cogliere le proposte
fatte con entusia-
smo sia da parte de-
gli ospiti che da
parte degli operatori
della Cooperativa,
dar voce a vissuti
professionali e per-
sonali, carichi di fa-
tica ed emozione al
tempo stesso... €
una bella sfida, che
rende questo perio-
dico “nostro”!

Qualcuno ha detto che parlare di “Nikolajewka
News” rende, a volte, I’aria frizzantina, perché il
pensiero va subito a tutte quelle attivita, esperienze,
vissuti che si possono descrivere in quello che sta di-
ventando un vero strumento per raccontare e rac-
contarsi. “A volte” diventera “sempre”, anche per
dimostrare a chi in buona fede e per “deformazione”
professionale non riesce a leggere tra le righe della
rivista I’importanza del “coinvolgimento”, del “far
parlare”, del “far conoscere”, 1’entusiasmo del “rac-
contare” che stimola il lavoro degli operatori e la
quotidianita degli ospiti.

Sfogliando questo numero della rivista, Vi ritrovere-
te immersi in un passato che vedeva come protago-
niste persone dello spessore di Giuseppe Frau, per-
sone un tempo definite “esseri strani” della Scuola
speciale “Treves” di Milano; scoprirete uno dei pro-
grammi realizzati all’interno dell’attivita di informa-
tica facilitata, per persone con gravissime disabilita
fisiche e fonetiche; raccoglierete informazioni relati-
ve ad una particolare attivita offerta dal CDD Niko-
lajewka e ad una patologia che caratterizza la mag-
gior parte dei nostri ospiti; Vi sorprenderete a condi-

videre esperienze vissute e raccontate nella loro
semplicita e ludicita; Vi commuoverete per la dispo-
nibilita di alcuni a “tirar fuori da sé”; leggerete noti-
zie nell’ambito del volontariato...

Noterete una novita: in questo numero, ho voluto in-
serire “L’angolo dei pensieri”, che prende forma in
un angolo di una pagina della rivista, grazie alle pa-
role di chiunque voglia esprimere un pensiero a
qualcuno... FateVi avanti!

Vi lascio scorrere queste pagine ricche di luce e di
colore, la cui intensita ricorda il caldo dell’estate che
arriva — speriamo non troppo! — e il calore delle pa-
role scritte.

Paola Bertelli




121 aprile 2007 si & tenuta 1’as-

semblea annuale dei soci della

Cooperativa, per 1’approvazio-
ne del bilancio chiuso al
31/12/2006 e il rinnovo delle ca-
riche sociali per il triennio 2007-
2010. Durante 1’ Assemblea ¢ sta-
to aumentato il numero di consi-
glieri che da 9 diviene 11 ed ¢
stata letta dal Presidente in carica
la Relazione di Missione 2006,
che puo essere visionata integral-
mente da chiunque voglia sul no-
stro sito www.nokolajewka.it.
Di seguito riportiamo solo I’an-
damento dei nostri servizi:

La RSD ha funzionato lo scorso
anno con una media giornaliera
di 55 ospiti con 20.135 giornate
di presenza, aumentate rispetto al
2005 del 14,65%.

Al 31 dicembre 2006 gli ospiti
erano cinquantacinque di cui
trentasei nell’Unita “Frau” e di-
ciannove nell’Unita “D’Ercole”.
Essi erano suddivisi per sesso in
dodici femmine e quarantatre
maschi.

L’introduzione dall’aprile 2006
della figura dell’operatore refe-
rente, oggi presente con tre unita
nella RSD, nonostante le oggetti-
ve difficolta di reperire personale
qualificato per il servizio e le as-
senze per malattia, maternita e as-
senteismo, ha permesso, median-
te un piu efficace affiancamento
dei nuovi assunti, un migliore
passaggio delle consegne al cam-
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Notizie e informazioni

bio dei turni e un pit immediato
intervento per stemperare le ine-
vitabili tensioni che si possono
verificare tra il personale, di mi-
gliorare il servizio agli ospiti. Un
esempio per tutti: si € riusciti a
garantire una media di dieci bagni
al mese per ogni ospite.

Lo sforzo degli educatori profes-
sionali, pur gravati del compito di
accompagnamento degli ospiti a
visite specialistiche e dell’assi-
stenza ad ospiti ricoverati in
ospedale, ha continuato ad essere
durante il 2006 quello di adegua-
re la programmazione delle atti-
vita proposte agli ospiti per fare
in modo che tutti, in relazione al-
le loro capacita ed abilita, possa-
no esprimere desideri, operare
scelte, partecipare attivamente sia
alla vita del centro che a quanto
offerto dal territorio.

Le due équipe di educatori hanno
reso sempre piu specifico, in un
clima di collaborazione, il loro
intervento adeguando attivita e
relativi obiettivi alle caratteristi-
che degli ospiti che le due unita
abitative accolgono.

Gli obiettivi dell’intervento edu-
cativo individuale e quelli delle
attivita socio-educative di gruppo
rispondono in modo piu adeguato
alle specificita di ciascuno, gra-
zie ad una maggiore padronanza
degli strumenti operativi a nostra
disposizione. Nonostante alcune
oggettive difficolta legate a volte
all’insufficienza di personale in
servizio, la RSD ¢ riuscita a ga-

—p—

rantite in media 32 uscite e 9 pro-
poste interne per ospite annue.
La stabilita degli infermieri ha
permesso di migliorare la qualita
del servizio rendendo possibile
un piu adeguato grado di cono-
scenza delle problematiche di
ogni singolo ospite, favorendo la
trasmissione delle notizie di ser-
vizio, e I’avvio di interventi edu-
cativi condivisi, mentre la caren-
za di personale addetto alla fisio-
terapia, ora superata da nuove as-
sunzioni, ha purtroppo limitato
I’intervento fisioterapico sugli
ospiti.

Positiva e proficua & sempre stata
e continua ad essere la collabora-
zione dei nostri medici, la Dr.ssa
Laura Augusta Zuaboni, e il Dr.
Gianmario Scalvinelli, Respon-
sabile medico, che garantiscono
alternativamente la loro presenza
in struttura da lunedi a sabato.

Ha funzionato lo scorso anno con
una media giornaliera di 24 ospi-
ti con 5.356 giornate di presenza,
diminuite rispetto al 2005 del
2,20%.

Al 31 dicembre 2006 gli ospiti
erano 24, suddivisi per sesso in
otto femmine e sedici maschi.
Durante il 2006 sono avvenute la
dimissione di un utente per tra-
sferimento ad altro servizio fuori
Brescia e ’ammissione di un al-
tro utente.

La programmazione delle attivita
assistenziali ed educative ¢ stata
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finalizzata al raggiungimento del
benessere psico-fisico degli uten-
ti, lavoro svolto con la collabora-
zione delle famiglie.
Lfintroduzione di una nuova fi-
gura, I’educatore motorio, all’in-
terno del Servizio ha permesso di
intensificare le attivita di tipo
motorio, di rilassamento e di
cambio posturale e di introdurre
attivita specifiche come la psico-
motricita e gli interventi shiatsu,
che gia nel corso del 2005 aveva-
no dato buoni risultati per alcuni
utenti.

E proseguita 1’attivita di Motoria
sperimentale, gestita dall’equipe
composta dai due volontari stori-
ci il fisioterapista Sergio Patrizi e
la psicomotricista Agata Pasotti
nonché dal nuovo Socio Giusep-
pe Ghidinelli, e I’attivita assistita
con animale (A.A.A), che anche
nel corso del 2006 ¢ stata realiz-
zata con il supporto di esperti vo-
lontari che hanno permesso ad
alcuni utenti di potersi giovare
del lavoro fatto con i cani adde-
strati.

Come sempre & proseguita I’atti-
vita di Piscina che, svolta due
volte alla settimana, ha permesso
209 ingressi ai 14 utenti che
prendono parte a tale attivita.
Anche per 1’anno 2006 si ¢ rite-
nuto importante pensare ad un
programma di socializzazione e
integrazione, realizzato attraver-
so le uscite all’esterno della
struttura e il lavoro gia avviato
negli scorsi anni con la vicina
Scuola Media, che nel 2006 ha
visto a fine maggio la realizza-
zione di uno spettacolo comico.
Oltre alle uscite organizzate da-
gli educatori, fanno parte inte-
grante del progetto di attivita di
socializzazione, le uscite a pran-
zo ormai diventate una tradizione
per il CDD Nikolajewka (ne so-
no state effettuate 6) che rispon-
de volentieri agli inviti degli ami-
ci Alpini e di alcuni benefattori.
Nel 2006, oltre alle uscite “clas-
siche” (50 nel corso dell’anno),
sono state effettuate anche 10
uscite con un rientro oltre 1’ora-
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rio di apertura del CDD, uscite
abbastanza faticose ma molto
gradite agli utenti per la possibi-
lita di visitare mete meno vicine
al Centro o inusuali (parchi di di-
vertimenti come Gardaland e Mi-
nitalia, visita alle citta di Berga-
mo, Mantova, navigazione sul
Mincio, Montisola, Sirmione,
ecc).

Ha funzionato lo scorso anno con
una media giornaliera di 29 ospi-
ti con 6.089 giornate di presenza,
diminuite rispetto al 2005 del
6,30%.

Al 31 dicembre 2006 gli ospiti
erano 30, suddivisi per sesso in
quindici femmine e quindici ma-
schi. Nel 2006 il Centro, che
ospita al 31 dicembre 30 utenti,
ha esaurito la propria capacita ri-
cettiva autorizzata.

Nel Centro ¢ proseguita con sod-
disfazione I’attivita di Motoria
Sperimentale, gestita dalla stessa

équipe che la attua nel CDD Ni-
kolajewka.

La collaborazione con Radio Ve-
ra ¢ diventata un appuntamento
stabile, e si & concretizzato con
una trasmissione quindicinale dal
titolo “Niente di piu”.

Si ¢ lavorato molto per la realiz-
zazione di opere pittoriche degli
utenti, aiutati oltre che dalle edu-
catrici da un esperto volontario, il
signor Alessandro Menni. Si &
progettato che i lavori eseguiti
siano esposti in una mostra previ-
sta per la fine del 2007 da realiz-
zarsi in una sede prestigiosa.

In occasione della festa del patro-
no della Cooperativa ¢ stata rea-
lizzata una mostra negli spazi
della Cooperativa, mostra che ha
dato soddisfazione agli espositori
e ai visitatori.

E stato confermato il gradimento
degli ospiti per Dattivita della
“Bottega del Mosaico” cui si
vuole dare anche una visibilita
esterna.

IL CONSIGLIO DI AMMINISTRAZIONE

Presidente:
Vice Presidente:

Amministratori Delegati:

Amministratori:

Benedetto Buffoli
Francesco Giliberti

Luigi Griffini

Andrea Poisa

Alberto Anelli
Piero Arici

Zaira Broli Triboldi
Mauro Capoferri

Teresa Capra Confortini

Paola Gallarotti Prisco
Giuseppe Guarinelli

IL COLLEGIO SINDACALE

Presidente:

Sindaci effettivi:

Sindaci supplenti:
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Dott. Cesare Bianchi

Dott. Alberto Facella
Dott. Ugo Morandi

Dott.ssa Stefania Olivari
Rag. Siro Veclani



impaginato nikolaj 2/2007 18-06-2007 10:23 Pagina 6 $

Recensione di libri di nostra pubblicazione e non
Presentazione di lavori, prodotti e altro...

= (luseppe
»  FRAU

iuseppe Frau nacque a
Brescia il 21 marzo 1932;
da giovane fu abile corri-
dore motociclista, poi, nel 1962
all’eta di trent’anni, si manifesto
in lui la malattia invalidante, pri-
ma diagnosticata come miodi-
strofia e poi accertata come poli-
miosite che non gli permise piu
di camminare.
Molti si sarebbero rifugiati nel
K proprio male, “Beppe”, come
tutti lo conoscevano, amava la vi-
ta, che interpretava come un do-
no gioioso, anche se questa non
era stata molto generosa con lui.
Proprio nella sua malattia il suo
animo generoso trovo la forza e
I’entusiasmo per aiutare chi si
trovava nelle sue stesse condizio-
ni. In poco tempo Beppe Frau e
la sua carrozzella divennero il
simbolo stesso degli handicappa-
ti, la bandiera attorno cui si rac-
colsero tutti coloro che intende-
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vano combattere la battaglia civile per dare dignita di vita ai tanti che dalla vi-
ta non hanno avuto la loro giusta parte. Nacque cosi, intorno al suo letto, la Se-
zione bresciana dell’Unione Italiana per la Lotta alla Distrofia Muscolare.
Continuo a gestire il suo negozio di biciclette e motorini in via San Faustino,
che, dedicatosi lui anima e corpo alla sua nuova passione civile, divenne il quar-
tiere generale della battaglia a favore dell’handicap.

Dal nulla organizzo una palestra per la fisiokinesiterapia in via Santa Chiara ed
una attivita di assistenza e di prevenzione della
miodistrofia, in un momento in cui la sensibilita e
I’organizzazione pubblica attorno all’handicap
erano ancora latitanti. Oltre a saper mirabilmente
coagulare attorno a sé la generosita e la disponibi-
lita del volontariato, egli riusciva con tenacia e
chiarezza di intenti a raggiungere risultati la dove
altri si sarebbero scoraggiati di fronte alle difficol-
ta, all’indifferenza, ai rifiuti, agli impedimenti bu-
rocratici.

Leggendaria fu la sua capacita di raccogliere fon-
di per tutte queste attivita.

Affronto con grande tenacia la battaglia contro le
barriere architettoniche, che impediscono agli han-
dicappati di muoversi in carrozzella per le strade
della citta e nei palazzi pubblici e, con la sua ca-
parbia volonta, con le sue manifestazioni sotto la
tenda in Piazza della Loggia, ottenne i primi risul-
tati. Ovviamente questa sua presa di posizione nei
confronti del potere legislativo e politico, che, do-
po aver proclamato I’anno dell’handicappato, ave-
va trascurato di affrontarne anche i problemi piu
semplici, gli procuro, tra molti consensi, anche
delle incomprensioni da parte di chi non aveva sa-
puto riconoscere 1’afflato della sua generosita e
aveva preferito usare il metro interpretativo della
politica corrente. Ma la sua battaglia € stata prose-
guita anche dopo la sua scomparsa, avvenuta il 4
febbraio 1983 a soli 51 anni, e, se la guerra non & ancora vinta, molto & stato ot-
tenuto per consentire all’handicappato di poter vivere come chiunque altro.
Dal suo incontro con padre Giacomo Pifferetti, nacque la Cooperativa Nicola-
jewka; lui aveva fermamente voluto i miniappartamenti ove ora sorge 1’unita
della RSD Nikolajewka intitolata a suo nome, senza poterli vedere compiuti.
La sua ultima preoccupazione, in sala di rianimazione, fu la casa albergo per
handicappati gravi che avrebbe voluto far sorgere nel suo amatissimo quartiere
di San Faustino. Dopo aver risolto molti problemi per gli handicappati era in-
fatti sua intenzione dedicarsi a quegli handicappati che restano soli e che, se non
trovano la spontanea generosita di qualcuno, sono condannati al letto.

La sua statura morale, la sua forza d’animo, la sua generosita e la sua disponi-
bilita hanno lasciato un profondo ricordo in tutti coloro che lo hanno conosciu-
to e I’eredita dell’impegno da lui sviluppato a favore degli handicappati non ¢
andata perduta.

Alessandro Bertoli
Gia Presidente della Sezione di Brescia dell’ UILDM
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| a tastierina

SILVIA

comunicare scrivendo

a tastierina di Silvia” € un software ideato all’interno del “Pro-

getto Informatica Facilitata”, grazie allo speciale contributo del

prof. Enrico Bertanza, che permette a persone con gravissime
disabilita fisiche e fonetiche di comunicare i propri pensieri e bisogni
attraverso il computer. Infatti, con questo programma, 1’'uso di un sem-
plice microfono e I’emissione di un unico suono, I’utente puo spostare
e controllare un cursore virtuale, che evidenzia lettere da scrivere o co-
mandi da eseguire.
Il software ¢ completamente aperto e utilizzabile dall’utente quando ap-
pare la schermata seguente e quando la sintesi vocale collegata al pro-
gramma emette la frase: “MAIUSCOLO MINUSCOLO”.

Come potete vedere dall’immagine, la finestra del programma ¢ com-
posta da uno spazio di scrittura e da 5 righe principali, attraverso le qua-
li il cursore virtuale scorre in automatico.

Il o) el Jed  Cae)

[ e][nll ] e uin]ia] 2] eI T (uj[n]
5] o] (7)) ) 5 el ) )
I.'EI
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Tutte le righe iniziano con una freccia, che da azzurra diviene rossa quando il cursore € posizionato sulla ri-
ga corrispondente.

Nel momento in cui I’utente emette il suono, il cursore si ferma sulla riga desiderata; passa da una casella al-
I’altra e si ferma solo quando I’utente emette nuovamente il suono: a questo punto, nello spazio di scrittura,
appare il simbolo relativo alla casella prescelta o viene eseguito un comando.

Ogni volta che il cursore si sofferma su una casella, il programma di sintesi vocale collegato ripete cio che ¢
scritto all’interno della casella stessa.

Le prime quattro righe della tastiera virtuale sono composte principalmente da:

A k : lettere dell’alfabeto italiano; wn‘?ﬂ : tasto di comando “Cancella parola”;
| : Punto, punto di domanda, .
'? p . |ET : tasto di comando “Cancella tutto”;
punto esclamativo, apostrofo_accento;
Bﬁ : tasto “Spazio”; ﬂ| : tasto di comando “Leggi testo”;
A | : tasto di comando “A capo”; ! asionali : )
CAPO ﬁ : frecce direzionali per correzione parole;

Fr- N tasto di comando “Cancella h,@i} : tasto di comando “Esegui comando”.
carattere”’;

L’ultima riga € composta da un predittore che, durante la scrittura di ogni paro-
la, suggerisce sei diverse alternative, tra le quali ¢ possibile scegliere quella da
inserire nel testo.

Lutilizzo del programma & abbastanza semplice, quello che sta “dietro”, invece,
¢ molto complesso perché implica I’interfacciarsi di pit programmi che consen-
tono 1’'uso del microfono e il conseguente bilanciamento dell’audio di entrata e
di uscita, I’impostazione dei comandi attraverso una serie di script. E necessaria,
quindi, una programmazione tecnica specifica.

Il software ¢ stato collegato anche ad una macchina per le bevande calde, ad un
modem GSM e ad uno stereo; pertanto, 1’'utente non solo comunica i suoi pen-
sieri e bisogni scrivendo in autonomia con 1’emissione di un semplice suono, ma
puo offrire un caffe, inviare e ricevere messaggi SMS, ascoltare la musica.
Inoltre, ¢ stata adattata un’applicazione dello stesso programma ad un utente in
grado di utilizzare la tastiera di uso comune. Attraverso 1’uso di un puntatore e
di un mouse a joystick, I’utente invia input al software, sfruttando i diversi tasti
comando e il predittore.

11 software “La tastierina di Silvia”, soggetto sicuramente ad ulteriori modifiche
e perfezionamenti, ha riscosso un grande successo soprattutto perché permette
alle persone che lo utilizzano di guadagnarsi un margine di autonomia nella co-
municazione e nella gestione delle relazioni interpersonali. E credo che questo
non sia poco... !

Se volete approfondire il discorso e provare il programma vi aspetto nel Labo-
ratorio Informatico!

Paola Bertelli
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Recensione di libri di nostra pubbhcaznone e non
Presentazione di lavori, prodotti e altro..

“Atte 11 picchia
Luigi?”

Autore: Vito Piazza uesta & una storia vera.

Narra le vicende di una scuola speciale - “Treves” di Milano - per gra-
vi Handicappati psicofisici.

I protagonisti di questo libro non possono crescere e, anche da adulti,
avranno sempre bisogno di qualcuno. Sono “esseri strani”, di quelli che
venivano gettati dal monte Taigeto a Sparta, o dalla Rupe Tarpea a Ro-
ma, e che fino a poco tempo fa venivano rinchiusi in fortezze chiamate
“scuole speciali”, pitl per non disturbare il paesaggio che per dar loro
un’educazione specializzata.

L’autore, direttore della scuola dal 1981 al 1987, ha raccontato con iro-
nia e simpatia — nel senso greco del “soffrire insieme” - la sua espe-
rienza, quella di dare una sistemazione esterna, e in alcuni casi lavora-
tiva, a quasi tutti i ragazzi frequentanti, attraverso la realizzazione di un
progetto educativo che facesse leva sulle loro “capacita residue”.

11 valore di questa esperienza deriva proprio da questo essere andato ol-
tre la carita e 1’assistenzialismo. L’assistenza non ¢ difficile, procura
tutto senza pretendere niente in cambio. L’educazione, invece, esige
sempre dei ritorni: do ut des - ti insegno perché tu impari.

¢ con questa frase che I’autore vuole riassumere il suo lavoro alla Tre-
ves, denso e appassionante, a volte un “pugno nello stomaco” - e non
solo figurato.

Personalmente, mi sento di consigliare la lettura di questo libro (181
pagg.) a chiunque abbia voglia di sentire raccontare un mondo che, per
alcuni aspetti e in alcuni tratti, ¢ familiare a chi conosce la realta dell’-
handicap e della nostra Cooperativa, per scoprire o ri-scoprire sempre
qualcosa di nuovo attraverso le parole e il punto di vista di un altro.

—p—
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11 libro, che ha la struttura di un
diario, racchiude le considerazio-
ni di una persona formata e in-
formata sull’handicap, ma che da
persona si pone davanti a questa
realta speciale, si pone molti in-
terrogativi e cerca di capire tro-
vando, cosi, alcune risposte: mol-
te domande rimangono insolute,
ma forse € giusto cosi.

PICCHIA

TLUIGE?"

i
Quasi un diario di guotidiana follia
dall’ ultima scuala speciale

Consiglio la lettura di questo libro — che & possibile trovare nell’Archi-
vio della Cooperativa nella sezione “Educazione-riabilitazione” — an-
che ai miei colleghi educatori, come ulteriore opportunita formativa;
molti sono i temi di cui 1’autore ci fa partecipi: dall’autismo al sesso in-
terdetto, al mutismo, all’omosessualita, al lutto; le fonti a cui Vito Piaz-
za attinge sono noti autori quali Bettelheim, Brauner, Panzera, Sala e
Tustin, tra i principali.

Auguro a tutti coloro che vorranno leggerlo di potervi trarre, se non al-

tro, alcune suggestioni.
Buona lettura!

Alessandra Portone

—p—
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]ZN{ZM REPORT

Avvenimenti speciali

chiare, fresche, dolc

al gennaio 2004 ¢ iniziato un progetto di integrazione tra I’allo-

ra CSE Nikolajewka, divenuto CDD dal 2006, e il territorio.

E stata interpellata la Scuola Media Virgilio che ha aderito all’ini-
ziativa. Con I’insegnante di lettere Ida Malchiodi sono stati organizzati
alcuni incontri con un piccolo gruppo di alunni di seconda, incontri che
avevano il semplice obiettivo di far conoscere il CDD agli studenti e
I’ambiente della Scuola agli utenti del CDD.
Dopo il buon esito di questa prima esperienza, si ¢ chiesto all’inse-
gnante di proseguire anche per 1’anno seguente e si ¢ pensato di orga-
nizzare una collaborazione di pill ampio respiro che prevedesse un la-
voro articolato lungo tutto 1’anno scolastico, per arrivare alla produzio-
ne di un lavoro comune fra la Scuola e il CDD.

Si e convinti che un lavoro comune rafforzi il senso della collabora-
zione e permetta di misurare concretamente l'integrazione tra due
realta.

La finalita del lavoro di questi tre anni ¢ stata quindi quella di favorire
I’integrazione tra due realta del quartiere; si vuole far conoscere con-
cretamente agli studenti del quartiere e alle loro famiglie che cosa sia
un CDD, che cosa viene fatto al suo interno, chi sono le persone che lo
frequentano; invitare a trovare punti in comune anche con mondi che
sembrano tanto diversi, per sperimentare il piacere di instaurare prima
e mantenere poi nuovi legami; si vuole essere promotori di cultura del-
la diversita: il conoscere cid che e diverso e sperimentare personal-
mente forme di contatto, lavorare insieme scontrandosi con limiti e

—p—
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La scelta di iniziare proprio da
una scuola questo progetto di in-
tegrazione ¢ dettata anche dalla
convinzione che prima si inizia a
sollecitare i ragazzi ad una cultu-
ra della diversita, piu & probabile
che una volta adulti questo pro-
cesso appaia come naturale. Inol-
tre ci si augura che una volta a
casa questa esperienza venga ri-
portata ai genitori: in questo mo-
do anche le famiglie dei ragazzi
potrebbero essere sensibilizzate.

I lavori presentati in questi tre an-
ni durante la festa di maggio del
CDD Nikolajewka sono appunto
il risultato di questo lavoro di
collaborazione tra CDD e la
Scuola Media Virgilio. Il primo
anno si e trattato di uno spettaco-
lo con musiche e balli, il secondo
¢ stato scelto il genere comico.
Quest’anno i ragazzi della 3'F
hanno voluto ricordare la cele-
brazione dell’anno mondiale del-
I’acqua parlando di essa in modo
poetico: hanno pertanto svolto un
lavoro di ricerca letteraria di bra-
ni e poesie che esaltano i benefi-
ci dell’acqua e le emozioni che
I’acqua in tutte le sue manifesta-
zioni puo suscitare; hanno scritto

10:23
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poesie e temi. Noi del CDD ab-
biamo cercato la scenografia e gli
effetti sonori che potessero fare
da sfondo a questo momento poe-
tico. Abbiamo proiettato un breve
video della nostra attivita di pi-
scina, che sottolinea la straordi-
naria possibilita, che viene offer-
ta dall’acqua agli utenti del CDD,
di superare in parte alcuni ostaco-
li che limitano il movimento. La
gravita della disabilita motoria di
molti utenti del CDD rende estre-
mamente difficoltosa la possibili-
ta di controllare la tonicita del
proprio corpo, impedendo forme
di benessere - compreso il rilas-
samento - e spesso anche di co-
municare attraverso il corpo stes-
so. La parziale assenza di gravita,
lo stare in un ambiente inconsue-
to, il massaggio che deriva dal
contatto con I’acqua consentono
ai nostri utenti di sperimentare
movimenti e forme di rilassa-
mento a loro generalmente proi-
biti dalla postura che condiziona
la loro vita.

Nel corso di questi tre anni 1’alle-
gria ha contraddistinto questi
spettacoli: nel non facile percorso
di integrazione si vuole comun-
que trovare I’aspetto piacevole e
leggero che il lavorare tra amici
prevede.

Gli spettacoli generalmente han-

no saputo emozionare. E commo-
vente vedere i ragazzi del CDD

—p—

felici di stare con quelli della
Scuola e questi ultimi cosi dispo-
sti a mettersi in gioco rispettando
e facendo loro le difficolta dei
primi. Oltre ad essere bravi a re-
citare mostrano la delicatezza e
I’attenzione tanto sperata quando
si era pensato a questo progetto.

Talvolta I’ambiente del CDD non
¢ di facile impatto ma non si co-
glie nei ragazzi della Scuola la
curiosita mista all’imbarazzo e al
disagio che spesso capita di vede-
re nelle persone che arrivano per
la prima volta qui.

Per un servizio come il nostro &
fondamentale poter condividere
alcuni momenti con persone che
scelgono di venire qui per “fare”
qualche cosa insieme. Credo che
anche questa esperienza aiutera a
capire che

Un particolare ringraziamento va
agli insegnanti - professoressa
Urbinati, professor Negretti, e so-
prattutto, professoressa Malchio-
di che ci ha accompagnato per
tutti e tre gli anni - che hanno cre-
duto e lavorato per questo proget-
to, sacrificando parte del pro-
gramma ministeriale, cogliendo
I’importanza di questo percorso
educativo.

Donata Montagnoli



impaginato nikolaj 2/2007 18-06-2007 10:23 Pagina 14 $

Avvenimenti speciali
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1 16 maggio ci siamo alzati di buonora e siamo partiti per Jesolo. Era da tanto che pensavamo di avventu-
rarci fino al mare, alcuni di noi non lo vedevano da anni e I’emozione aumentava all’avvicinarsi del gran-
de giorno.
Eravamo pronti a tutto, non ci avremmo rinunciato né col maltempo né col traffico...
Il viaggio di andata ¢ trascorso ascoltando la musica e ricordando vacanze passate, infatti anche se sapevamo
di dover ritornare in tarda serata ci sembrava di essere partiti per una lunga avventura.
Non appena arrivati siamo andati subito in spiaggia e li, esta-
siati, abbiamo ammirato a lungo il mare in una cornice per-
fetta fatta di un leggero venticello, di un sole raggiante, di
una sabbia tiepida e di un’infinita di ombrelloni colorati.
Ci siamo spinti fino in riva al mare assaporando il profumo
della salsedine e facendoci cullare dal rumore delle onde.
Una bella passeggiata ha preceduto il pranzo a base di pizza
e impepata di cozze, organizzato in un tipico ristorantino nel
centro.
Nel pomeriggio abbiamo fatto un giro tra i negozietti di Je-
solo per acquistare cartoline e souvenirs...
A malincuore il giorno stava per volgere al termine, ma c’e-
ra ancora spazio per un saluto al mare prima di risalire, un
po’ stanchi, sul nostro pulmino...
Abbiamo raggiunto il lungomare per fermarci a scrivere del-
le cartoline e per raccogliere le ultime immagini che ci sa-
remmo portati nel cuore.

Lucia Bravo
amante del mare, della buona compagnia, dell’impepata di cozze
e della vita!

—p—
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REPORT

Idee per il tempo libero
Gruppo Culturale CDD P. Pifferetti

Ricordando
VENEZIA

e vacanze sono alle porte e a tutti viene voglia di viaggi, relax e,
perché no, di sognare mete romantiche da raggiungere. Quindi, in-
terrogandoci su quale potesse essere una meta che corrispondesse
a tutti questi requisiti, il gruppo ha risposto unanimemente: VENEZIA!
La sorpresa ¢ stata grande. Solitamente per decidere 1’argomento del-
I’articolo c’e sempre da discutere. Per un caso molto strano questa vol-
ta tutto il gruppo si € invece trovato d’accordo quasi immediatamente.
Ognuno di noi ha infatti qualche ricordo o desiderio riguardante la cit-
ta lagunare.
ANGELO: “A Venezia... che bei ricordi! Vorrei tornarci ancora! Mi &
piaciuto tanto il senso di liberta che ho respirato e 1’atmosfera che crea
I’acqua.”
DINO: “Ma che aria, io mi ricordo la puzza... A parte gli scherzi: io a
Venezia ci sono stato parecchie volte. Pero non si € mai finito di veder-
la abbastanza. E una citta meravigliosa che unisce in sé tutti gli stili ar-
chitettonici, dal romanico al rococo.”
GIANCARLO: “Io ho avuto la fortuna di assistere ad un episodio di-
vertente: un turista, ammirando i palazzi a naso in su, ¢ finito nel cana-
le. Un gondoliere lo ha aiutato a risalire. A proposito di gondoliere il ri-
cordo di Venezia che ho piu impresso nella mente & quello delle canzo-
ni tipiche, intonate da un gruppo mentre ci spostavamo in battello.”
ANNALISA: “Mi ricordo molto bene i vicolini che mi danno I’ idea dei
paesi di montagna.”
DINO: “Altro che vicoli piccoli; io mi sono preso delle belle graffiate
ai gomiti! Comunque sono d’ accordo con te: I’interno di Venezia ¢ bel-
lissimo e purtroppo tanti turisti non lo conoscono.”
ALFREDO: “Io non ci sono mai stato, ma mi ha sempre incuriosito.
Poi, sentendo ora voi...”
DINO: “Se vuoi un consiglio pratico ¢ bene farti accompagnare da piu
persone... e che siano forti e pronte ad aiutarti a fare tante scale.”
SILVIA: “Io ho visitato Venezia in occasione di una gita scolastica. Mi
ero divertita molto. La cosa che pill mi ha colpito sono le case sull’ ac-
qua.”
MARIANGELA: “Mi piacerebbe andare a Venezia perché non ci sono
mai stata. Ho questo desiderio da tanto tempo, ma nessuno mi ha mai
portato.”

Il Gruppo Culturale CDD
P. Pifferetti: Angelo Acerbis,
Giovanna Bellotti, Dino Beretta,
Giancarlo Boni, Mariangela

Iseppi, Patrizia Lussignoli, PATRIZIA: “Ci sono stata tanto tempo fa. La cosa piu bella & stata il gi-

/—\lfredp Parmeggiani, ro in battello e mi piacerebbe tornarci, per vedere se ora i percorsi so-
Annalisa Pedrini, no pitu accessibili.”

Michela Piovanelli, Silvia Vivaldi

—p—
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photo |.simonini

Dopo questo intervento di Patrizia, a Dino si accende una lampadina

(c’e da preoccuparsi?) s
|
- . 3 - =
DINO: “Ehi, sentite: perché non —
organizziamo una gita a Venezia? e ﬂ:‘:
Sarebbe una bella esperienza ve- =
nirci con voi! e
=i
—
o "-_--__\_ ."'_
Contrariamente a quanto / e
succede spesso, infatti, =

quando Dino ne spara
una delle sue

tutti restano perplessi.
Questa volta il gruppo
aderisce con

entusiasmo.

DINO: “Ok, ¢ deciso: SI
VA! «

PATRIZIA: “Mia nipote ci &
giusto andata con la scuola
qualche giorno fa. Mi ha detto
che cio che pit I’ ha entusia-
smata ¢ stata 1’ isoletta di Mura-
no. Ha visto soffiare il vetro e mi
ha raccontato che € un’ esperien-
za veramente emozionante.”
SILVIA: “A me piacerebbe.dav-
vero tanto, perché a Murano non
¢l sono mai stata.

Voi ci siete stati?”

Solo Dino annuisce, =
anche se il suo ricordo si
perde nella notte dei ~
tempi.

ANGELO: “Si potrebbe fare ‘co-
si: il mattino in piazza S. Marco e
e il pomeriggio a Murano!” ety
PATRIZIA: “Ottima idea!”
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Interventi
motqul_
speciall

CDD Nikolajewka

Servizi offerti dalla Cooperativa
Attivita proposte

e motivazioni che mi hanno spinto ad accettare la proposta lavora-

tiva della Cooperativa Sociale Nikolajewka sono diverse. Princi-

palmente I’incontro personale con il Prof. Pietro Cazzago, docente
presso 1’Universita Cattolica di Brescia: con lui ho pensato e realizzato
la mia tesi di laurea all’ISEF relativa ai bambini caratteriali; una se-
conda motivazione ¢ stata la possibilita concreta di praticare lo Shiatsu
su persone disabili, dando ragione a chi mi ha insegnato che “I’energia
prescinde i problemi motori”. Infine, quale occasione migliore di ap-
plicare le mie conoscenze come insegnante di educazione fisica e come
massofisioterapista ad utenti cosi “particolari”... e forse vorrei dire
“speciali”.
La priorita e lo scopo del mio lavoro sono il benessere psicofisico e la
dignita di ogni utente.
L’obiettivo principale che mi sono prefissato, dimensionando I’inter-
vento a seconda delle caratteristiche dell’utente, & migliorare la condi-
zione motoria di base, facendo sperimentare agli utenti movimenti e
posture diverse dal solito (scivolamenti, dondolamenti, cambi di decu-
bito, galleggiamenti...); aiutandoli a vivere il contatto corporeo tramite
lo Shiatsu e le manovre fisioterapiche dolci, deputate al rilassamento;
utilizzando particolari attrezzi come palle, bastoni ecc..., per migliora-
re la motricita fine ed il controllo segmentario (psicomotricita).
Merita una citazione a parte ’attivita svolta in piscina: la particolarita
dell’ambiente, legata al tepore dell’acqua ed al galleggiamento che pro-
duce un favorevole scarico gravitario degli utenti, consente un rilassa-

llario Massacani

—p—
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mento psico-fisico paragonabile in alcuni momenti allo shiatsu. In me-
rito a questo, I’abbinamento shiatsu — acqua prende il nome di “watsu”
e per gli utenti che ne possono usufruire & una vera “panacea”.

Le difficolta affrontate nel proporre ed applicare le proposte operative
sono strettamente legate alle abilita residue degli utenti. L’organizza-
zione del lavoro, che ha subito numerose modifiche durante il percor-
s0, ha tenuto conto delle esigenze di altre attivita del centro e la scelta
degli utenti si & basata sulle possibilita del singolo di adattarsi alle pro-
poste lavorative.

Dall’esperienza fino ad ora vissuta, posso serenamente affermare che le
stimolazioni proposte hanno conseguito risultati evidenti; questo impo-
ne una riflessione: ¢ imperativo e fondamentale il lavoro di stimolazio-
ne quotidiano finalizzato al mantenimento ed al miglioramento delle
abilita personali. E questo, credo, non solo nell” ambito psico-motorio,
ma anche in quello cognitivo, relazionale...

La mia realizzazione professionale ¢ strettamente legata alla soddisfa-
zione di vedere realizzato in un gesto apparentemente semplice per un
“normodotato”uno sforzo che vale “la scalata di una montagna” per una
persona disabile.

llario Massacani
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DISFAGIA

“La DISFAGIA é la sensazione
di difficolta a deglutire!

a deglutizione ¢ la capacita di convogliare sostanze solide, liquide

o gassose dalla bocca verso lo stomaco. Il meccanismo della de-

glutizione ¢ molto complesso e necessita di una corretta successio-
ne di eventi di cui alcuni sotto il controllo della volonta e altri dipen-
denti dal sistema nervoso autonomo per cui involontari.

Informazioni medico-scientifiche,
politiche socio-sanitarie

La disfagia ¢ determinata da varie cause che possono essere sintetica-
mente cosi elencate:
e cause di origine neurologica -centrale o periferica- da disordini
del sistema nervoso centrale o autonomo;
e cause di origine oro-faringea ed esofagea;
* cause di origine infettiva - per esempio: da tetano;
e cause inflammatorie - per esempio per reflusso gastro-esofageo,
ingestione da caustici.

Le diverse cause determinano alterazioni motorie del tratto digestivo
interessato o ostruzione meccanica.

Tra i nostri pazienti la disfagia riconosce cause prevalentemente neuro-
logiche:

* paralisi cerebrali infantili;

* malattie degenerative del sistema nervoso centrale: ad esempio
malattia di Parkinson, la Corea di Huntington, la sclerosi multi-
pla;

* lesioni traumatiche del sistema nervoso centrale per: ictus emor-
ragici, incidenti della strada, incidenti del lavoro;

e processi espansivi del sistema nervoso centrale.

dottoressa Laura Zuaboni
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Dal punto di vista medico ¢ molto importante riconoscere il sintomo
della disfagia al fine di porre in atto tutti gli interventi che possono fa-
cilitare il paziente e cercare di ridurre il rischio, sempre presente ed al-
to, di complicanze.

Per valutare le reali condizioni del paziente il medico si avvale di ap-
profondimenti diagnostici quali:
* la videofluoroscopia: € un metodo adeguato per studiare i pazienti
con disfagia da causa oro faringea. Questo metodo non invasivo
e sicuro aiuta a stabilire 1’entita del rischio di aspirazione del ci-
bo nelle vie respiratorie;
* Esogafogografia con contrasto di bario per la localizzazione del-
le lesioni anatomiche delle cause esofagee;
* Endoscopia del tratto digestivo superiore per pazienti con anam-
nesi positiva di un reflesso gastroesofageo.

I segnali di allarme che devono far sospettare la disfagia sono: accessi
di tosse durante i pasti, voce gorgogliante e roca dopo i pasti, aumento
della secrezione bronchiale dopo i pasti, persistenza di detriti alimenta-
ri nel cavo orale, forte salivazione (anche con scolo salivare) durante il
pasto.

I primi interventi per aiutare 1’ospite sono:
e corretta postura durante 1’assunzione degli alimenti e nelle due
ore successive per favorire lo svuotamento gastrico;
* stabilire la corretta dieta con consistenza corretta delle bevande e
dei cibi;
* maggiore assistenza dell’ospite durante 1’assunzione degli ali-
menti.

Tutti gli interventi vengono effettuati con la collaborazione del perso-
nale dell’RSD che deve essere in grado di fronteggiare il rischio sem-
pre alto e temibile di ostruzione improvvisa delle vie aeree ad opera de-
gli alimenti.

La corretta diagnosi di disfagia consente di riconoscere quei pazienti
che sono pil esposti a rischio di malnutrizione con conseguente calo
ponderale, complicanze polmonari e conseguenti episodi ripetuti di in-
fezione polmonare.

Quando le strategie mediche non sono piu efficaci si provvede a valu-
tare la possibilita di interventi chirurgici, anche complessi, che per sin-
tesi possiamo solo accennare:

* posizionamento di sonda gastrostomica per via endoscopica
(PEG) per disfagia oro faringea: in questo caso 1’alimentazione
viene effettuata attraverso la sonda;

» dilatazione esofagea con dilatatori;

* impianto di stent sempre a livello esofageo.

Dr. Laura Zuaboni
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0
In una RSD

uando Paola, la capo redattrice del Nikolajewka News, mi ha

chiesto di scrivere un articolo sulla “presa in carico in una

RSD”, mi sono chiesta... io, scrivere, cosa, saro in grado, ...pre-

sa in carico??? E del resto quando ci viene chiesto di scrivere del no-

stro lavoro & automatico che si aprano tanti interrogativi e riflessioni su
cosa, ma soprattutto su come lo facciamo.

E allora, oggi mi trovo a dover fare i conti con un articolo che ho ri-

mandato a lungo.

AP rof_on dim enti _ Lavorare in una RSD, e in pa.rti-

Riflessioni personali colare esserne la responsabile,

rende complicato il processo di

presa in carico perché tutto quello che & “care” per una persona a casa,

da noi & “care” moltiplicato 58 volte. Quando si parla di “care” ci si ri-

ferisce alla cura, alla presa in carico, all’assistenza, all’ausiliare chi non

¢ in grado di fare da solo, chi si trova in una situazione di difficolta piu

o meno permanente. E chiaro che quando si parla di cura e di assisten-

za risulta difficile fare coincidere cio che significa tutto questo per cia-

scuno. Esiste indubbiamente un linguaggio comune che ci consente di

trovare accordo rispetto ai livelli essenziali dell’assistenza, ma a volte,

sulla base dell’importanza che assegniamo a cio che & essenziale, quel-

lo che & “care” per me non coincide con cio che significa per gli ope-

ratori che lavorano con me, ma soprattutto con i familiari degli ospiti

Silvia Ungaro con i quali entriamo in contatto. L’RSD si pone sempre, all’ingresso di

un nuovo ospite, individuati i suoi bisogni assistenziali (igiene, alimen-

tazione, mobilita, relazioni...), obiettivi relativi al garantire la qualita

S | amo una f am | gl | a della sua vita e il suo benessere; la difficolta € perod non tanto quella di

garantire il soddisfacimento di tale obiettivi, quanto piuttosto il far co-

”a‘ti pica", Mma pOl incidere la nostra con la soddisfazione dell’ospite o della famiglia che
. lo rappresenta.
mica tanto... Posto che sicuramente il nostro modo di farci carico delle persone dis-
. . abili spesso & carente o deficitario rispetto alla cura che riceverebbero a
SIdmo p I Utto Sto casa, il nostro impegno resta quello di creare intorno a chi viene inseri-
i LR to, un clima di accoglienza perché arrivi a percepirci come una “vice-
m Ultl—tlplca S famiglia” o come dice uno dei nostri ospiti: “siete la mia seconda fa-
11 N N n iolia”.
multi-razziale miel

Quindi sposterei 1’attenzione dalla “presa in carico” all’accoglienza che

—p—
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a mio parere & cio che da signifi-
cato e calore a tutte le operazioni
di presa in carico di una struttura
residenziale.

Sono parole dense con le quali
I’operatore si trova a dover fare i
conti poiché terminato il proprio
lavoro, I’ospite continua ad avere
bisogno, continua a vivere nel
posto che noi definiamo “luogo
di lavoro”: questa ¢ la loro casa,
loro sono qui sempre, anche
quando noi non ci siamo. Noi sia-
mo dei “riferimenti” importanti
per loro e per questo il lavoro ha
un valore aggiunto perché e pro-
fessionalita, ma anche cuore,
sentimenti, € razionalita e re-
sponsabilita, valori aggiunti si,
ma d’obbligo di fronte a una tale
fragilita. E allora ecco spiegato il
perché si esortano gli operatori a
cercare di mettersi nei panni di
chi hanno di fronte, a sforzarsi di
ascoltare il bisogno anche quan-
do chi abbiamo accanto non ¢ in
grado di esprimerlo o addirittura
non ne ¢ consapevole.

Ma in concreto cosa offriamo???
Di pit 0 di meno di una fami-
glia???

La RSD, Residenza Sanitaria per
Persone Disabili, citando la no-
stra carta dei servizi, “e una strut-
tura ad alta integrazione sanita-
ria, destinata ad accogliere perso-
ne con grave e gravissima disabi-
lita”.

Detto cosi appare chiaro; in real-
ta, purtroppo non € cosi o meglio

10:24
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¢ cosi, ma ¢ difficile garantire che
questo sia soddisfacente per tutti.
E chiaro che per noi qualita di vi-
ta & autodeterminazione, possibi-
lita di scelta, ma e chiaro anche
che in una struttura che accoglie
58 persone 24 ore su 24, 365
giorni I’anno accade spesso che
alcune decisioni vengano prese al
di 1a della volonta dei singoli,
perché ¢ cosi che deve essere an-
che al fine di tutelare gli ospiti
stessi.

Da noi certo non ci si puo alzare
“quando si vuole”, il fatto di es-
sere 58 persone lo impone; non si
puo scegliere chi ci alza, perché ¢
piu simpatico o piu bello; da noi
si dorme con uno o due compagni
di stanza che non sono né paren-
ti, né amici e con i quali spesso ci
si sopporta a vicenda; pero da noi
ci sono attrezzature che consen-
tono a tutti, tutti i giorni, pit vol-
te al giorno di entrare e uscire
agevolmente dal letto, stanze a
misura, nessuna barriera architet-
tonica, vasche e docce attrezzate
che consentono a tutti di godere
di almeno un bagno ogni 4 giorni
(e naturalmente quando si ren-
desse necessario). Da noi I’infer-
miere ¢’¢, 24 ore su 24, pronto ad
intervenire in caso di bisogno, da
noi non si corre il rischio di rima-
nere a letto, perché tutti gli ope-
ratori sono in grado di alzare gli
ospiti.

Da noi non si puo scegliere il
giorno stesso cosa mangiare, ma
c’e un menu vario che ci si sforza
di rendere appetitoso. Siamo in
tanti, ma c’e tanto spazio, si trova
sempre un posticino per rimanere
soli, ma si puo scegliere anche la
compagnia caciarosa. Certo non
ci sono sempre mamma, papa,
fratelli/sorelle, figli, mogli o ma-
riti, ma gli orari sono flessibili e
si accetta volentieri che i familia-
ri partecipino alla vita del servi-
zio. Quando facciamo le cose sia-
mo in tanti, ma questo fa si che ci
vengano offerte molte opportuni-
ta di svago e divertimento in citta
e in provincia.

Siamo una famiglia “a-tipica”,

—p—

ma poi mica tanto visto quello
che ci capita di sentire alla tv o di
leggere sui giornali, siamo piut-
tosto “multi-tipica” e “multi-raz-
ziale”.

Mi rendo conto che a volte chi ci
vede da fuori, chi non ci conosce,
coglie, perché saltano all’occhio,
solo le nostre “carenze”, gli erro-
ri, perché ci sono e a volte sono
inammissibili anche per me che
cerco sempre di mettermi nei
panni di chi fa il lavoro piu duro;
pero, chi ci concede un’opportu-
nita e resta un po’ con noi, chi ci
vive, coglie anche I’'umanita, la
gioia con cui si vivono tutti i
giorni situazioni di sofferenza e
fatica che non sono destinate a
migliorare. Non & un tentativo di
giustificare quello che non fac-
ciamo, ma di spiegare a chi non
sa, che cos’e farsi carico non di
uno e non in uno, ma di 58 in 70.
Alle famiglie mi sento di dire che
lo sforzo costante ¢ quello di dif-
fondere negli operatori una sensi-
bilita all’ospite e ai suoi bisogni,
poiché le persone per le quali la-
voriamo hanno veramente biso-
gno di noi; il piu delle volte 1’o-
peratore si sostituisce a loro e de-
ve essere capace di tutelarne la
dignita attraverso la cura rispetto-
sa dell’igiene della persona, degli
ambienti di vita e dell’abbiglia-
mento. Garantiamo il rispetto
della loro dignita di persone uti-
lizzando come strumento la pro-
fessionalita e le professioni di chi
opera all’interno dell’RSD. Un
lavoro responsabile che li tuteli
dai rischi derivanti dai pericoli
ambientali e dalle loro caratteri-
stiche personali (disturbi del
comportamento, comportamenti
auto-eteroaggressivi), ma anche
che ne tuteli la salute, e il benes-
sere attraverso, ad esempio, un
corretto posizionamento a letto,
in carrozzina e offra loro anche
altre opportunita, di tipo animati-
vo ed educativo, che diano rispo-
sta al loro bisogno e ai loro desi-
deri, ma non al capriccio.

Silvia Ungaro



impaginato nikolaj 2/2007 18-06-2007 10:24 Pagina 24 $

Dall'esperien

alla

Ap rofondimenti opo le vacanze al mare
Riflessioni personali Ddell’estate 2005, sono ri-

entrato in Cooperativa per
riprendere le mie attivita. Quella
mattina mi attendeva una sorpre-
sa. Appena arrivato, infatti, mi
hanno chiamato per propormi

N O i / a b itu ati a Vive re una nuova esperienza: prendere

B . ; p'arte ad un lavoro' di collabora-

queste situazionl,  ERSLEn e
h . N 1’uni

attraverso 1l Nostro o e, Non ero rusico

Pifferetti, c’erano anche alcuni

a tte 8 I a m e n to dei miei compagni. La settimana

successiva insieme al nostro re-

SEITIPICE € SEIeno, sponsabile signor Lorenzo Do-

belli, e con ’aiuto di alcune edu-

d b b I dimo d | utato catrici dell’'RSD Giuliano D’Er-

. ; cole, ci siamo recati alla Scuola,

questi ragazzi a o e
) D Iincc 1

vincere I'ITmbarazzo. el o mots

vivere il primo giorno di scuola,

I n IZ | a I e . ma I’anno scolastico era gia ini-

ziato... Io vedevo quelle facce

OpANisNS



giovani, ci osservavano con gran-
de timidezza, e avevo I’impres-
sione che avessero paura di noi.
Noi, abituati a vivere queste si-
tuazioni, attraverso il nostro at-
teggiamento semplice e sereno,
abbiamo aiutato questi ragazzi a
vincere I’imbarazzo iniziale.

Mi sembravano tanti piccoli boc-
cioli che a mano a mano fiorisco-
no. La professoressa Anna ha
proposto questa iniziativa con lo
scopo di favorire I’integrazione e
lo scambio di esperienze tra per-
sone abili e disabili.

Vi chiederete voi: “Come ¢ nata
quest’iniziativa?” Ora ve lo dico.
La professoressa Anna aveva
partecipato alla presentazione
del libro “Volare senz’ali” e in
quest’occasione si era procurata
una copia dello stesso. Leggendo
il libro era rimasta molto coin-
volta e per questo era nato in lei
il desiderio di portare a cono-
scenza di questa realta i propri
alunni. Aveva chiesto alla Presi-
de della scuola la possibilita di
iniziare un’esperienza di colla-
borazione con la Cooperativa So-
ciale Nikolajewka. Dopo aver
avuto 1’approvazione della Presi-
de, la professoressa Anna ha da-
to dei temi ai suoi venticinque
alunni della classe terza C con lo
scopo di capire quali fossero i lo-
ro pensieri rispetto alla disabilita.
Inizialmente alcuni di questi gio-
vani avevano difficolta a trattare
questo tema, altri avevano il ti-
more di incontrare queste perso-
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ne che sembravano a loro cosi di-
verse. La professoressa Anna ha
aiutato i suoi alunni ad avvicinar-
si alla realta, cercando di far ca-
pire le difficolta delle persone
disabili, partendo proprio da
quelle piu evidenti e quotidiane:
incapacita di muoversi, incapaci-
ta di parlare, difficolta a relazio-
narsi.

E iniziato cosi un cammino di in-
tegrazione e cooperazione attra-
verso una attivita ricca di opere
che aveva come finalita quella di
rappresentare uno spettacolo. Si
¢ proceduto alla raccolta di alcu-

—p—

ne poesie scritte da me e da
Giancarlo Apollonio ed alcune
altre scritte dai ragazzi.

Il testo di queste poesie & servito
come traccia per gli atti dello
spettacolo.

Ci si e poi dedicati allo studio del
ballo artistico; questo tema & sta-
to veramente bello, mi ha inte-
ressato particolarmente.

Realizzare questo lavoro ¢ stato
per me come vedere avverarsi un
sogno; per questo non dimenti-
chero mai quest’esperienza e se
mi venisse proposto ancora di
partecipare a simili iniziative
penso proprio che accetterei con
gioia.

L’ultima cosa che voglio dire,
amici lettori, ¢ che quest’espe-
rienza mi ha fatto riflettere e ca-
pire come oggi, rispetto al passa-
to, ci siano maggiori possibilita
per un disabile di poter accedere
alle strutture scolastiche

...come del resto & di diritto.

Giancarlo Boni
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DIFFIC]

resistergli

Sy, + Approfondimenti
6}}0/5%/5&%/‘ Rﬁ@ssioni personali

primi dolori sono iniziati gia nel pomeriggio. Ci siamo, mi dico, una
corsa in ospedale, un travaglio interminabile, un parto podalico dolo-
rosissimo, un medico che tiene il neonato per i piedini e gli da lievi
colpetti, un vagito appena percettibile: inizia cosi la storia di Matteo,
bambino fortemente voluto da mamma e papa, un po’ meno dal fratelli-
no. Certo che visto alla luce del giorno, Matteo non si puo certo defini-
re bello, presenta tratti dismorfici, & poco reattivo, dorme sempre, non
si alimenta. Nonostante le rassicurazioni dei medici, una volta a casa,
chiedo il parere del mio pediatra di fiducia. E meglio fare qualche inda-




gine, potrebbe esserci qualche
problema. Non dobbiamo atten-
dere a lungo, gia dopo un mese
compaiono le prime crisi epiletti-
che: visita neurologica, EEG,
TAC. 1I “verdetto” mi viene co-
municato con estrema prudenza,
con dolcezza, direi con sofferen-
za dal primario stesso: “cerebro-
patia, non si pudo quantificare il
danno, si puo ipotizzare un recu-
pero del 50%”. Di che cosa, mi
chiedo? Delle capacita intelletti-
ve? Della parola? Della motilita?
Come reagisce un genitore che
improvvisamente scopre che
quello non ¢ il bambino sognato,
bensi uno sconosciuto di cui si
ignora tutto e sul quale si con-
centrano mille interrogativi: vi-
vra? crescera? capira? parlera?
camminera? come sara la sua vi-
ta? e la nostra?

Io mi ricordo: dolore e increduli-
ta -perché, diciamolo, tutti noi
pensiamo che la sventura bussi
sempre alla porta altrui-, dispera-
zione profonda e speranza di un
errore diagnostico o di un inter-
vento risolutivo.

Si pud cedere alla prima e soc-
combere, ma se si riesce a rima-
nere aggrappati, anche faticosa-
mente, alla seconda, c’e una pos-
sibilita di salvezza per tutti. Noi
lo abbiamo fatto: non ci siamo
chiusi nel nostro dolore ma ab-
biamo permesso agli altri di con-
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dividere la nostra sofferenza, ab-
biamo accettato consigli e fatto
tesoro di esperienze altrui, ci sia-
mo documentati, abbiamo per-
corso chilometri e chilometri per
sentirci dire “mi dispiace, il caso
¢ grave ma si potrebbe tenta-

2

re... .

E allora proviamo!

Fisioterapia (la casa si riempie di
attrezzi e diventa una palestra),
psicomotricita, psicoterapia rela-
zionale e via di seguito. Le gior-
nate divengono piene di impegni,
non c’e tempo per pensare, c’¢ il
programma riabilitativo da segui-
re, ci sono le visite di controllo,
le sedute con lo psicologo perche
anche la famiglia, e questo € mol-
to importante, deve essere soste-
nuta in questo difficile percorso.
E intanto passano i giorni e i me-
si e quel bambino fa meno paura.
Non parla, non cammina, non af-
ferra gli oggetti, questo ¢ vero,
ma diventa sempre pil forte e pilt
bello, e... dolcissimo.

Difficile resistergli!

Passano gli anni, I’ansia si atte-
nua, la ricerca ¢ piu selettiva, gli
interventi piu ponderati, c’e mag-
gior consapevolezza ed accetta-
zione dei problemi legati alla
condizione di Matteo. E poi, in

fondo, non e cosi “diverso”,
quindi ¢ giusto che condivida le
stesse esperienze degli altri bam-
bini, con i mezzi a sua disposi-
zione, con i tempi e i ritmi che
sono solo suoi, senza porsi tra-
guardi irraggiungibili: la scuola
materna prima e poi quella ele-
mentare, i centri estivi e le vacan-
ze al mare, proprio come tutti i
bambini “normali”. Ma noi sia-
mo una famiglia normale!

Non ¢ facile raggiungere 1’equili-
brio e la serenita: cio richiede
tempo, energie, amore, rinuncie,
presenza costante, coinvolgimen-
to emotivo. Vuol dire continuare
nonostante gli insuccessi, supera-
re le frustrazioni, percorrere tutte
le strade, esaltarsi ad ogni mini-
mo risultato, non annullarsi come
persona, essere attivi e vivi a
fianco del bambino per costruire
insieme il “nostro” benessere.

So che molti altri genitori hanno
condiviso la mia esperienza e che
leggendo questo mio scritto si
identificheranno con me e rivi-
vranno i momenti tristi € meno
tristi della loro vita.

La nascita di un figlio con pro-
blemi & un’esperienza devastan-
te, € una ferita sempre aperta con
la quale si impara a convivere.
Forse. Qualche volta.

Vorrei sempre.

Adriana Sandrini
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la nuova

assoclazione

Notizie
Riflessioni personali

GoaRAG VAONARRA

ome scritto nella “Relazio-
Cne di missione 2006”, 1’an-

no passato € stata presa in
esame |’importante attivita svolta
dai Volontari presso la Cooperati-
va. Essa era stata affidata sino a
quel punto ai Soci del Club Niko-
lajewka, che, fino dalla sua fon-
dazione si era articolato in due
correnti: quella di coloro che era-
no contemporaneamente Soci
Volontari della Cooperativa e So-
ci del Club e quella costituita da
Volontari Soci solo del Club.
Tra I’altro ognuna delle due cor-
renti svolgeva compiti differen-
ziati.
I Soci della Cooperativa e del
Club si occupavano prevalente-
mente di attivita esterne (manu-
tenzione del verde, confezione
oggetti, trasporti e servizi vari)
mentre coloro che erano Soci so-
lo del Club si occupavano del-

I’assistenza diretta agli ospiti. Tra
le due correnti esistevano poi
scarsi collegamenti. Cido creava
per la Cooperativa difficolta di
rapporti sia con i Volontari che
operavano € operano a contatto
con gli ospiti ed hanno per questo
necessita di corsi di formazione
sia con i Volontari che svolgono
attivita esterne.

Dopo alcune riunioni, di comu-
ne accordo, si & deciso di scio-
gliere il Club Nikolajewka ri-
portando il volontariato dei Soci
della Cooperativa all’interno
della stessa, alle dirette dipen-
denze del Consiglio di Ammini-
strazione, e di promuovere, sul-
la base delle legge quadro
266/1991, la costituzione di
un’Associazione di Volontariato
che raggruppi tutti i Volontari
che prestano la loro opera a con-
tatto con gli ospiti.

—p—

E nata, cosi, la
nuova associazione!
Costituita
ufficialmente |l

30 maggio 2007,
prende il nome di
"Associazione \Volontari
della Niko” nome
con cul viene
familiarmente
nominata la
Cooperativa.

Il Consiglio direttivo &€ composto
da:
* Presidente: Sig.ra Adriana
Sandrini
¢ Vice Presidente: Sig. Gio-
vanni Sabaini
* Consiglieri: Sig.ra Fiorella
Bertoni e Sig.ra Michela
Treccani
L’Associazione ha un proprio
statuto, di cui si riportano due ar-
ticoli:



Lo spirito e la prassi dell’ Asso-
ciazione sono permeati dal com-
pleto e assoluto rispetto dei prin-
cipi generali ispiratori della Co-
stituzione Italiana quali il rispetto
della personalita e della dignita
umana e spirituale.

L’ Associazione € aconfessionale,
apartitica e si attiene ai seguenti
principi: assenza del fine di lu-
cro, anche indiretto, quindi divie-
to assoluto di speculazioni di
qualsiasi tipo, divieto di distri-
buire, direttamente e indiretta-
mente, utili e avanzi di gestione,
fondi, riserve e capitale, demo-
craticita della struttura, solidarie-
ta, trasparenza amministrativa e
fiscale, elettivita, gratuita delle
cariche associative, divieto di
svolgere attivita diverse da quel-
le istituzionali ad eccezione di
quelle ad esse strettamente con-
nesse e/0 accessorie, gratuita del-
le prestazioni fornite dagli ade-
renti (salvo il rimborso delle spe-
se anticipate dal socio in nome e
per conto dell’ Associazione, de-
bitamente autorizzate dal Consi-
glio Direttivo), i quali svolgono
la propria attivita in modo perso-
nale, spontaneo, animata da spi-
rito di solidarieta ed attuata con
correttezza, buona fede.

L’ Associazione ¢ una libera or-

ganizzazione di volontariato sen-

za alcun scopo di lucro, persegue
finalita di solidarieta sociale nel

campo dell’assistenza sociale e

sociosanitaria a favore dei dis-

abili motori e non ha alcun indi-
rizzo politico o religioso.

L’ Associazione si propone di

perseguire i suoi fini attraverso le

seguenti principali attivita:

a) prestazioni libere e gratuite a
sostegno dei disabili motori e
in particolare degli ospiti resi-
denti ed utenti dei servizi so-
ciali e sociosanitari prestati
dalla Cooperativa Sociale Ni-
kolajewka ONLUS in modo
da contribuire al migliora-
mento della loro qualita di vi-
ta sia dal punto di vista mora-
le-affettivo che materiale.
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b) promuovere la formazione,
attraverso appositi corsi di
istruzione-aggiornamento per
i volontari che svolgono le at-
tivita di cui al punto a).

¢) la formazione di cui ai punti
precedenti potranno riguarda-
re sia soci che terzi regolar-
mente assunti o legati contrat-
tualmente con 1’ Associazione.

L’ Associazione non potra svol-
gere attivita diverse da quelle so-
pra indicate ad eccezione di
quelle ad esse direttamente con-
nesse o accessorie per natura a
quelle statutarie, in quanto inte-
grative delle stesse.

I soci dell’*Associazione volon-
tari della Niko” offrono, gratuita-
mente, le seguenti prestazioni:
accompagnamento ed intratteni-
mento dei disabili, imboccamen-
to, supporto durante attivita in pi-
scina, pet-terapy, attivita teatrali,
attivita di cucina, attivita musica-
li, attivita creative e tutte le attivi-
ta proposte dai servizi della Co-
operativa che necessitino della
presenza di volontari, supporto
durante periodi di soggiorni esti-
vi al mare e in montagna...

Nel rispetto della legge quadro,
I’attivita di volontariato puo es-
sere svolta solo attraverso una
Associazione. Gli Enti, che ri-
chiedono prestatzioni di volonta-
riato devono concordare una
convenzione con 1’Associazione
di Volontariato.

Chi intende aderire alla nuova
Associazione deve produrre una
richiesta scritta di adesione com-
pilando un apposito modulo pre-
disposto dall’ Associazione stes-
sa, contenente la dichiarazione
dell’aspirante socio di condivi-
dere le finalita dell’ Associazio-
ne, di accettarne senza alcuna ri-
serva lo statuto e i regolamenti
nonché, presa visione dell’infor-
mativa relativa alla privacy, di
consentire il trattamento dei dati
personali.

Per informazioni, rivolgersi al
Presidente dell’ Associazione di-
rettamente o attraverso la Co-
operativa nella persona della
Dott.ssa Paola Bertelli.

—p—

Da settembre a novembre
prossimi io, Luca Giori,
ospite presso I'RSD d'Erco-
le, porterd la mia testimo-
nianza di uomo tetraplegi-
co ad alcuni gruppi di ado-
lescenti in collaborazione
con l'oratorio di SantAngela
Merici.

Il periodo estivo mi servira
per organizzare e preparare
il materiale e gli incontri,
per poi condividere il lavoro
fatto con il parroco e le ca-
techiste coinvolte nel pro-
getto.

Con questa esperienza mi
propongo di aiutare alcuni
ragazzi a capire che, non-
ostante la disabilita, la vita
continua ad avere sempre

un senso...

Luca Giori
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Un pensiero per lei...

Entrare nella sua camera non era mai semplice: un grosso nodo ti prendeva la gola e la

mente si svuotava da ogni futile pensiero.

Lei era la, distesa nel suo letto, impossibilitata in ogni movimento. L’unica cosa
concessale era il chiudere e aprire gli occhi, ma tramite questi Lei riusciva a tra-

smettere tutto cio che dentro di sé provava e grazie a questi ti aiutava a dare
il giusto valore alle cose della vita.

“Il dolore & un grande mistero, dolore che redime o che dispera, dolo-
re visto come esperienza salvifica o come castigo, dolore che addol-

cisce o che inasprisce”.

Ci sono tanti modi per affrontare la sofferenza che la vita ci
da: Lei aveva scelto di vivere il dolore come esperienza
salvifica.

Quando penso a Lei, vedo i suoi occhi che ti guar-
dano esprimendo il suo essere donna di profon-

A di valori; vedo Lei che ascoltava i nostri dis-

__l_ col 1, alle volte futili, con quel sorriso ma-
s, - do il suo sguardo pieno di dol-

y \
B v E’ ezza mentre guardava i suoi figli.

A |

. 5
Sebbene Lei o
' noi, i suoi o
e ranno a guardar
: fetto mat
dolcezza di
d ; ~

-~ Mariagrazi

Sangaletti '
|y
iy

dei

pensieri
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IDEE

rega10. . .al Pifferetti!

ari lettori, vorremmo ren-

dervi partecipi di una delle

attivita che vengono svolte
al CDD P. Pifferetti, di cui siamo
molto orgogliosi: “Attivita di
Idee regalo”.
Questa attivita ¢ stata pensata per
il 2006, ma visti gli ottimi risulta-
ti raggiunti, si € pensato di conti-
nuarla anche nel 2007.
La finalita di questo lavoro consi-
ste nella decorazione di oggetti
(vasi, cornici, porta candele...)
scelti autonomamente dagli uten-
ti in modo che questi possono
sperimentare varie tecniche deco-
rative (esempio: decupage, pittu-
ra su vetro e su ceramiche...) e
sperimentare cosi le proprie ca-
pacita manuali.
Inoltre si sta realizzando un book
fotografico che raccoglie gli og-
getti piu belli da loro creati e che
possono essere utilizzati come
piccoli pensieri per particolari ri-
correnze. Per esempio i ragazzi
possono regalare quanto da loro
realizzato per il compleanno di
familiari ed amici.
Nel 2006 si ¢ pensato di decorare
delle bottiglie di vetro da regalare
a tutti gli utenti del CDD Padre
Pifferetti ed alle loro famiglie per
festeggiare il Santo Natale; in tale
occasione si & anche collaborato
con I’attivita “Ricette di suor Ger-
mana” in cui si ¢ prodotto il li-

N% DOMANI quore alla liquirizia con cui sono
state riempite queste bottiglie.

Idee e progetti futuri

—p—
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A tutti i lettori di “Nikolajewka
News", a tutti gli amanti del-
larte... e della Nostra Arte,
strumento privilegiato  di
espressionel!

La mostra di fine anno ¢ sta-
ta rinviata, per problemi or-
ganizzativi, al mese di feb-
braio 2008.

La settimana di esposizione
¢ ancora da definire, ma |l
luogo & sempre quello: Salo-
ne Vanvitelliano della Loggia!

Per il momento, Vi proponia-
mo un anteprima. ..
lustratevi gli occhi!

10:24
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I familiari si sono dimostrati riconoscenti per la sorpresa, ed i ragazzi mol-
to orgogliosi e gratificati.

Ma non finisce qui...

Le nostre opere hanno catturato 1’attenzione di molte persone, tanto che
qualcuno ci ha chiesto di utilizzare i nostri oggetti decorati come bom-
boniere per matrimoni. Gli utenti hanno vissuto con entusiasmo 1’idea
di contribuire a rendere speciale un giorno cosi importante e si sono di-
mostrati felici di ripetere 1’esperienza qualora ne capitasse una nuova
occasione!

Il primo passo che costituisce il percorso dell’attivita consiste nella
scelta di oggetti da decorare. Ognuno autonomamente ed in base alle
proprie capacita manuali e alle proprie idee, pensa ad una serie di og-
getti che si sente in grado di realizzare. Con 1’aiuto dell’educatrice ogni
ragazzo studia le tecniche da utilizzare per decorare quanto scelto. Suc-
cessivamente si crea una lista di questi oggetti, colori e ausili da acqui-
stare. Ultimata questa fase ne prende vita un’altra molto entusiasmante
per i ragazzi: 1’uscita sul territorio per fare acquisti. Ci si reca in nego-
zi e colorifici specializzati per comprare materialmente gli oggetti. I ra-
gazzi devono essere in grado di parlare con i commessi, spiegare loro
che cosa hanno intenzione di decorare e la tecnica scelta; possono an-
che chiedere loro dei consigli. L’uscita sul territorio risulta sempre per
i ragazzi la parte pil emozionante dell’attivita! Una volta rientrati al
centro con i nostri acquisti ci si mette subito al lavoro!

Il gruppo dell’attivita & costituito da: Mauro Fusardi, Savino Guerini,
Sergio Paderni, Giovanna Rossetti, Enrica Sarasini, Bruna Tempini,
Marco Tosoni, Edoardo Zanetti, sostenuti e seguiti dall’educatrice Si-
mona Ratti.

Gruppo “Idee regalo”
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