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Ascolto delle persone per il trattamento dei bisogni psicologici nelle distrofie
muscolari: uno studio che merita collabor azione

Superando - 16 Giugno 2026 - 4:52pm

C’el’ascolto diretto delle persone per orientareil trattamento psicologico nelle distrofie muscolari alla
base di un progetto di ricerca cui potrano collaborare, tramite un agile questionario, sia per sone con
distrofia di eta diverse, sia caregiver che professionisti sanitari. Dei contenuti di tale studio parliamo
con Diletta Cristina Pratile, chelo realizzera qualetes di specialita presso la Fondazione | stituto
Neur ologico Mondino di Pavia Un ragazzo con la distrofia muscolare di Duchenne, laforma piu grave tra
levarie distrofie

Ci sembra decisamente degna di nota, per un giornale come il nostro, che da sempre ampio spazio alle varie
patologie che causano disabilita, lates di specialitain fase di realizzazione da parte di Diletta Cristina
Pratile, presso la Fondazione Istituto Neurologico Mondino IRCCS di Pavia, sul tema LIGHT-MD —
Listening to Individuals for Guidance in psychological Healthcare Treatment of Muscular Dystrophies,
ossia, letteramente, “LIGHT-MD — Ascolto delle persone per orientareil trattamento psicologico nelle
distrofie muscolari”.

Allabase di tale lavoro, vi € un questionario, anzi vari questionari, dedicati di voltain voltaa persone con
distrofie muscolari di etadiverse, acaregiver e aprofessionisti sanitari. In tal senso, chi vorra potra
contribuire arendere piu ricco lo studio, grazie ai link con i relativi questionari che segnaliamo in calce. Qui
approfondiamo con la dottoressa Pratile |e caratteristiche della ricerca.

Di cosa si occupa esattamente questo suo studio?

«Vainnanzitutto ricordato che progress terapeutici degli ultimi anni hanno modificato in modo
significativo la storia naturale di molte distrofie muscolari, contribuendo amigliorarela prognos e ad
aumentare |’ aspettativa di vita dei pazienti. Accanto agli aspetti clinici e riabilitativi, tuttavia, emergono
con sempre maggiore evidenza bisogni psicologici, emotivi e sociali che coinvolgono non solo le persone
affette da queste patologie, maanche le loro famiglie ei caregiver. E datale esigenza che nasce

LIGHT-MD - Listening to Individuals for Guidance in psychological Healthcare Treatment of Muscular
Dystrophies, progetto pensato per esplorare in modo sistematico |’ esperienza quotidiana dei pazienti con
distrofiamuscolare, dei loro genitori e dei professionisti sanitari che li accompagnano nel percorsi di cura».

Se dovesse quindi sintetizzareil principale obiettivo dellaricerca?

«L0 scopo € sostanzialmente quello di individuare bisogni psicologici e relazionali ancora insoddisfatti, in
modo tale da orientare la costruzione di interventi di supporto piu mirati, reaistici e aderenti alavita
concreta delle persone. La progressiva perdita di autonomia, la gestione delle comorbidita, la complessita
assistenziale eil carico emotivo vissuto dalle famiglie rappresentano infatti dimensioni centrali

dell’ esperienza di malattia, che non sempre trovano uno spazio adeguato nei percorsi di curatradizionali».

Qual elametodologia alla base del progetto?

«ll progetto si basa su urapproccio partecipativo e utilizzalametodologia Delphi, strumento di ricerca che
consente di raccogliere eintegrare il punto di vista di divers portatori d’interesse — pazienti, caregiver e
professionisti — fino a raggiungere un consenso condiviso sulle prioritadi intervento».

Quali sono lefasi in cui s articolerail lavoro?
«ll percorso s articolerainrefasi laprimadelle quali saradedicataall’ esplorazione, attraverso domande
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aperte, delle principali criticita, risorse, facilitazioni e necessita percepite nell’ ambito dell’ assistenza e del
supporto psicologico. Nella seconda fase, le risposte raccolte verranno analizzate da un gruppo di lavoro
indipendente, che sintetizzerai temi emersi eli riformulerain formastrutturata. Nellater za fase, infine, i
partecipanti saranno chiamati a valutare e classificare le aree individuate in base alla loro rilevanza,
permettendo cosi di definire strategie condivise e potenzialmente traducibili in indicazioni operative per la
pratica clinicay.

E in conclusione, come avverralaraccolta del dati necessari?

«Avverratramité€soogle Forms e coinvolgera professionisti con esperienza nel campo delle distrofie
muscolari (daameno 3 anni), caregiver di pazienti presi in carico presso Centri di riferimento e pazienti di
eta compresatra6 e 30 anni con diagnosi di distrofia muscolare. Per contribuire infatti aunapresain carico
piu completa, capace di considerare non solo la malattia, ma anche la persona, la famiglia eil contesto di
vita, & fondamental e dare ascolto diretto a chi vive quotidianamente |’ esperienza della distrofia muscolare,
Cio che rappresentail primo passo per costruire interventi psicologici piu vicini ai bisogni reali e per rendere
i percorsi di cura piu personalizzati, condivisi e sostenibili. L' augurio, quindi, € quello di poter contare sul
maggior numer o di risposte possibili ai questionari». (SB.)

A guesto, questo, questo e questo link sono rispettivamente disponibili i questionari rivolti a persone
con distrofia muscolar e maggior enni, a per sone con distrofia muscolar e minorenni (10-17 anni), ai
caregiver eai professionisti. Per ulteriori informazioni: dilettacristin.pratile0l@univer sitadipavia.it.

L'articolo Ascolto delle persone per il trattamento dei bisogni psicologici nelle distrofie muscolari: uno
studio che merita collaborazione proviene da Superando.
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“Fondo Sordita Milano” per progetti rivolti all’inclusione sociale delle per sone

con disabilita uditiva

Superando - 16 Giugno 2026 - 2:02pm

E aperto fino al 13 luglio il Bando 2026 del “Fondo Sordita Milano”, iniziativa promossa dalla
Fondazione Pio I stituto del Sordi di Milano, insieme alla Fondazione di Comunita Milano, con il
sostegno della Fondazione Cariplo, erivolta a progetti che promuovano I'inclusione sociale delle
per sone con disabilita uditiva nell’area di Milano e dei 56 Comuni che compongono I’ Area
Metropolitana del capoluogo lombardo
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E aperto fino al 13 luglio il Bando 2026 del Fondo Sordita Milano, iniziativa avviata nel 2019 dalla
Fondazione Pio I stituto dei Sordi di Milano, insieme alla Fondazione di Comunita Milano, conil
sostegno della Fondazione Cariplo e rivolta a progetti che promuovano I'inclusione sociale delle per sone
con disabilita uditiva nell’areadi Milano e dei 56 Comuni che compongono I’ Area Metropolitana del
capoluogo lombardo.

Nella valutazione delle candidature verranno in particolare ritenuti quali elementi qualificanti I’ adozione di
approcci e process concreti ed innovativi, il coinvolgimento diretto nell’ ideazione e nellarealizzazione
progettuale di persone con disabilita uditiva, la collaborazione attiva, con interventi in rete nel territorio,
progetti che insistano sul Settore Interventi e Servizi Sociai. (SB.)

A gquesto link e disponibile il Bando 2026 del Fondo Sordita Milano, insieme alle modalita per
presentarela propria candidatura. Per ulteriori informazioni: info@pioistitutodeisordi.org.

L'articolo “Fondo Sordita Milano” per progetti rivolti al’inclusione sociae delle persone con disabilita
uditiva proviene da Superando.

Gianluca Pedicini e Chiara Lega, Presidente e Vicepresidente dell’ Al SM

Superando - 16 Giugno 2026 - 1:39pm

«Diventare Presidente dell’ AISM significa assumersi una grande responsabilita e continuare a lavorare
per un traguardo tanto ambito quanto necessario: un mondo libero dalla sclerosi multipla. E non

come semplice slogan, ma come idea concreta di un mondo vero, reale, possibile»: lo dichiara

Gianluca Pedicini, nuovo Presidente Nazionale dell’ Associazione I taliana Sclerosi M ultipla, che
succede a Francesco Vacca e che sara affiancato alla Vicepresidenza da Chiara L ega Gianluca Pedicini

e ChiaraLega, divenuti rispettivamente Presidente e Vicepresidente Nazionale dell’ AISM

Quarantatreenne nato a Brescia, ma che ha da sempre vissuto a Foligno (Perugia) Gianluca Pedicini,
persona con sclerosi multipla, volontario e dirigente associativo di lunga esperienza, € il nuovo presidente
nazionale dell’ AISM (Associazione Italiana Sclerosi Multipla), eletto dal Consiglio Direttivo Nazionale per
guidare I’ Associazione nel triennio 2026-2029. Al suo fianco, come vicepresidente nazionale, vi sara Chiara
L ega, torinese, giovane donna con sclerosi multipla, volontaria e neo mamma, da anni impegnata nella vita
associativa.

Giapresidente dell’ AISM di Perugia e attualmente presidente della Conferenza Nazional e delle Persone con
Sclerosi Multipla, oltreché responsabile dell’ AISM di Napoli, Pedicini porta alla Presidenza Nazionale

dell’ Associazione un’ esperienza maturata nella rappr esentanza dir etta delle per sone con scler osi
multipla e patologie correlate.

«Essere stato eletto Presidente Nazionae dell’ AISM — dichiara— significa assumersi una grande
responsabilita e continuare alavorare per un traguardo tanto ambito quanto necessario: un mondo libero
dalla scler osi multipla. E non come semplice slogan, ma come idea concr eta di un mondo vero, reale,
possi bile».

Nell’ agenda del nuovo Presidente, dungue, troveranno posto gli obiettivi dell’ Agenda della SM e patologie
correlate 2030, il programma costruito insieme alle persone con sclerosi multipla, ale famiglie, ai volontari,
aleistituzioni, a mondo dellaricerca e della salute, per affermar e diritti, promuoverericercae
innovazione, rafforzare inclusione e partecipazione.

«Arrivo a questo incarico — aggiunge Pedicini — portando con me |’ esperienza maturata accanto alle persone
con sclerosi multipla che ogni giorno chiedono ascolto, diritti, opportunita e qualitadi vita. Continueremo a
dare attuazione agli obiettivi dell’ Agenda 2030 che rappresenta la direzione da seguire nel prossimi anni.
Vogliamo rafforzareil ruolo delle persone con sclerosi multipla come protagoniste delle scelte chele
riguardano
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, promuovere una ricer ca sempre piu vicina ai bisogni reali delle persone, affermare diritti e opportunita
e costruire una societa in cui nessuno sialasciato indietro. E una sfida che riguarda tutti e che possiamo
vincere solo insieme».

Con lasua elezione a Vicepresidente Nazionale, Chiara L ega rappresenta dal canro suo una generazione di
giovani dirigenti associativi, espressione di una comunitain cui la sclerosi multipla colpisce
prevalentemente per sone nel pieno della vita, dei progetti e delle scelte per il futuro. «Questo incarico —
afferma — rappresenta una grande responsabilita che puo essere affrontata solo grazie allaforza di una
comunitafattadi persone che condividono esperienze, fragilita e possibilita. L’ AISM mi hainsegnato che
anche con lasclerosi multiplasi puo continuare a progettareil proprio futuro e acostruire opportunita per
sé e per gli altri».

Pedicini raccoglie il testimone di Francesco Vacca, che haguidato I' AISM negli ultimi sette anni,
accompagnando il percorso avviato con I’ Agenda della SM e patologie correlate 2030. «In questi anni — sono
le parole del Presidente uscente — ho imparato che laforza dell’ AISM non sta soltanto nel suoi progetti, nel
risultati raggiunti o nelle battaglie vinte. Sta soprattutto nelle per sone che ogni giorno scelgono di esserci.
E questa la forza che consegniamo oggi a Gianluca Pedicini, a Chiara Lega e al nuovo Consiglio Direttivo
Nazionale [ se ne legga la composizione completa in calce a questo link, N.d.R.]. Una comunita viva,
competente e appassionata, che sa guardare avanti e costruire il futuro. Continuero a essere parte di questo
cammino come Past President, con la stessa convinzione che mi ha accompagnato fin dal primo giorno,
ossia che solo insieme possiamo realizzare un mondo libero dalla sclerosi multipla». (SB.)

Per ulteriori informazioni: Ufficio Stampa e Comunicazione AISM (Barbara Erba),
bar bar aerba@gmail.com.

L'articolo Gianluca Pedicini e Chiara L ega, Presidente e Vicepresidente dell’ AISM proviene da Superando.

Una malattiarara spesso invisibile agli occhi degli altri, ma assai impattante
nellavita di chi ne soffre

Superando - 16 Giugno 2026 - 1:14pm

Verra presentata domani, 17 giugno, nel corso di una conferenza stampa online, “ Quello che non vedi.
Un progetto fotografico sulla Miastenia Gravis’, iniziativa promossa dall’OMaR (Osservatorio
Malattie Rare), insieme alle principali Associazioni italiane di pazienti con miastenia gravis, patologia
autoimmunerara spesso invisibile agli occhi degli altri, ma profondamente impattante nella vita
guotidiana delle per sone che ci convivono

Quello che non vedi. Un progetto fotografico sulla Miastenia Gravis: si chiama cosi I’ iniziativa promossa
dal’OMaR (Osservatorio Malattie Rare), insieme ale principali Associazioni italiane di pazienti con
miastenia gravis, patol ogia autoimmune rara caratterizzata da debol ezza muscol are fluctuante e sintomi che
possono compromettere attivita essenziali della vita quotidiana: parlare, sorridere, mangiare, respirare,
lavorare, mantenere relazioni sociali. Nonostante cio, pero, resta ancora poco conosciuta e frequentemente
sottovalutata, anche a causa della sua dimensione “invisibile’. Questo progetto, dunque, intende proprio
raccontare una malattia rara spesso invisibile agli occhi degli altri, ma profondamente impattante nellavita
quotidiana delle persone che ci convivono. E o si fara attraverso immagini e testimonianze, «per costruire
un linguaggio nuovo — come viene detto dall’ OMaR -, in grado di trasformare la conoscenzain
comprensione, super ando ster eotipi, stigma e pietismo. Un percorso narrativo e fotografico che vuolein
sostanza restituire centralita alla per sona, dando spazio non soltanto alla dimensione clinica della malattia,
ma anche all’impatto psicologico, relazionale, sociale e lavorativo di essa».

Il lancio dell’iniziativa é in programma nel corso di una conferenza stampa online, prevista per la mattinata
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di domani, 17 giugno (ore 11-12.30), durante la quale verranno illustrare le finalita, le attivita previste eil
valore culturale e sociale del progetto, con il coinvolgimento anche di rappresentanti delle Istituzioni.

Il tutto, varicordato in conclusione, e realizzato con il patrocinio dell’ AlM (Associazione Italiana Miastenia
e Malattie Immunodegenerative Amici del Besta), dell’ Associazione Miastenia Gravis APS edell’ AM
(Associazione Miastenia), oltreché con il contributo non condizionante di Alexion AstraZeneca Rare
Disease, Argenx e UCB. (SB.)

A questo link édisponibileil programma completo della confer enza stampa online di domani, 17
giugno (s potra seguirlain diretta su Zoom e sulla pagina Facebook dell’OMaR). Per ulteriori
informazioni e approfondimenti: melchionna@r arelab.eu (Rossella M elchionna).

L'articolo Una malattia rara spesso invisibile agli occhi degli altri, ma assai impattante nellavitadi chi ne
soffre proviene da Superando.

Concor so per titoli ed esami per |'accesso ai ruoli del per sonale docente della
scuola secondaria di primo e di secondo grado su posto comune e di sostegno,
al sens del Decreto ministeriale 26 ottobre 2023, n. 205 —-D.D.G. n. 2939 del 09

ottobre 2025 ...

Ultime da USR Calabria- 16 Giugno 2026 - 12:39pm

Y ou must be logged into the site to view this content.

C’elasfida del pass montani per i tandem della Polisportiva UICI di Torino

Superando - 16 Giugno 2026 - 12:33pm

Una nuova avventurainedita e appassionante attende il “Gruppo Tandem” della Polisportiva UICI di
Torino, se évero chedal 19 al 22 giugno sei equipaggi — ciascuno dei quali composto da un pedalatore
con disabilita visiva e da una guida vedente — si cimenteranno in un nuovoi tour estivo, cheli vedra
guesta volta toccare diversi passi montani del Piemonte, cari agli appassionati di ciclismo Uno degli
equipaggi tandem della Polisportiva UICI di Torino impegnato in unadelle “sfide” degli anni scorsi

L’ immagine di un ciclista che pedalain montagna ha da sempre un valore simbolico: raccontala sfida
dell’'uomo ai propri limiti, laresistenza allafatica, alle asprezze del tracciato, a quell’ insistente voce interiore
che continua aripetere “Non ce lafara”. Tutto questo diventa ancora piu grande e piu bello se a pedalare
insieme sono due ciclisti, e uno di € una persona cieca.

Dal 19 al 22 giugno il Gruppo Tandem della Polisportiva UICI di Torino (Unione Italianadei Ciechi e
degli Ipovedenti) si cimenterain un’ avventurainedita e appassionante: un tour in Piemonte, che tocchera
divers passi montani cari agli appassionati di ciclismo. Trai momenti piu emozionanti, la salita a Crissolo,
sulle pendici del Monviso, fin quasi araggiungere le sorgenti del Po.

La Polisportivatorinese, che da oltre quarant’ anni promuove I’'inclusione delle persone con disabilita visiva
attraverso lo sport, non € nuova ainiziative di questo tipo, sempre segnalate e seguite anche da Superando.
Datempo, infatti, gli atleti del Gruppo Tandem sono protagonisti di tour all’ interno del Piemonte e non solo:
dal 2021 hanno esplorato L anghe, Monferrato, Canavese e lo scorso anno si sono concessi anche uno
“sconfinamento”, fino araggiungere il mare della Liguria. «Questa volta — sottolineano pero
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dall’ organizzazione promotrice — lasfida si fa particolarmente ardua, per la difficolta del tracciato e per la
preparazione atletica che richiede. Partendo infatti da Torino, i ciclisti si inerpicheranno dapprimalungo la
Valle Po, mapoi proseguiranno in un ampio itinerario che, dopo avere lasciato la provincia di Cuneo,
toccherala Valle di Susa, con un passaggio ala Sacra di San Michele, maanche le Valli di Viu edi Lanzo
, primadi far ritorno a casa. Una sfida davvero impegnativa, dunque, per oltre 330 chilometri complessivi di
pedalate in saliscendi».

Saranno esattamente sei gli equipaggi tandem coinvolti, accompagnati da 2 ciclisti singoli e daun furgone
cheli affianchera per le necessitalogistiche. L’ accoglienza avverrain piccole strutture ricettive e ostelli del
territorio, occasione propizia per valorizzare le comunita montane e |le eccellenze gastronomiche delle zone
attraversate. «Si — ricordano dalla Polisportiva UICI di Torino -, perchéi tour in tandem sono senza dubbio
imprese sportive, ma sono anche occasioni di incontro, condivisione, amicizia e convivialitax.

In un equipaggio tandem, & opportuno ricordare, entrambi i ciclisti giocano un ruolo di primo piano. La
guida vedente, che occupail posto anteriore, imprime a mezzo ladirezione, mail pedalatore non vedente,
seduto dietro, non si limitaalasciars trasportare, se € vero che deve contribuire, con i movimenti del proprio
corpo, con laforza e lavelocita della pedaata, a buon andamento del veicolo. Ecco perchétrai due serve
una piena sintonia.

Nel dettaglio, in conclusione , saranno queste le tappe previste dall’ iniziativa:

° Venerdi 19 giugno: Torino-Crissolo (Cuneo), 90 chilometri (dislivello 1.200 metri).

° Sabato 20 giugno: Crissolo (Cuneo)-Cantalupa (Torino), 60 chilometri (dislivello 380 metri).

° Domenica 21 giugno: Cantalupa (Torino)-Sacradi San Michele -Bussoleno (Torino)-Avigliana (Torino),
95 chilometri (dislivello 1.200 metri).

° Lunedi 22 giugno: Avigliana (Torino)-Colle del Lys-Lanzo Torinese-Torino, 87 chilometri (dislivello
1.400 metri). (SB.)

Per ulteriori informazioni e approfondimenti: Ufficio Stampa UICI Torino (L orenzo Montanar o),
ufficio.stampa@uictorino.it.

L'articolo C e lasfidade passt montani per i tandem della Polisportiva UICI di Torino proviene da
Superando.

Concor so per titoli ed esami per |’accesso ai ruoli del per sonale docente della
scuola secondaria di primo e di secondo grado su posto comune e di sostegno,
al sens del Decreto ministeriale 26 ottobre 2023, n. 205 —-D.D.G. n. 2939 del 09

ottobre 2025 ...

Ultime da USR Calabria- 16 Giugno 2026 - 12:20pm

Y ou must be logged into the site to view this content.

Servizio Civile Universale: legger e e abitarei cambiamenti

Superando - 16 Giugno 2026 - 12:04pm

La presentazione del XXV Rapporto della CNESC (Conferenza Nazionale Enti per il Servizio Civile),
intitolato “ Servizio Civile Universale: leggere e abitarei cambiamenti”, ein programma per il 18
giugno a Roma, si collochera appunto in un contesto di profonde trasformazioni per il Servizio Civile
Universale, alle prese innanzitutto con le novita introdotte dalla nuova Circolare per il deposito di
programmi e progetti, nonché con il recente Disegno di L egge Delega, che prevede unarevisione
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organicaeil riordino della normativa Un giovane in Servizio Civile insieme a una giovane con disabilita

«ll nostro rapporto annuale ci permette di condividere delleriflessioni a partire da elementi e dati concreti e di
leggere i cambiamenti in cor so a partire da quello che silamo oggi, per orientarci e capire dove vogliamo e
possiamo andare»: adirlo € Laura Milani, presidente della CNESC, la Conferenza Nazionale Enti per il
Servizio Civile, che nellamattinata del 18 giugno presentera appunto a Roma (Auditorium ExtraLibera, Via
Stamira, 5, ore 10-13.30) il proprio XXIV Rapporto, intitolato Servizio Civile Universale: leggere e abitare
i cambiamenti. «Si tratta anche di collocare questi cambiamenti — aggiunge Milani —in un particolare
momento storico, caratterizzato da conflitti internazionali e tensioni sociali anche alivello nazionale. Con

I’ obiettivo quindi di mantenere salde le nostre radici nell’ obiezione di coscienza e nella nonviolenza,
restiamo sempre aperti alle innovazioni, con un’ attenzione responsabile alla sostenibilita di tutto il sistema.

E I’evento del 18 giugno saral’ occasione per leggere e abitare insieme queste evoluzioni potenzialmente
positive».

La presentazione del nuovo Rapporto della CNESC s colloca, come sottolineato dalla presidente Milani, in
una stagione di profonde trasformazioni per il Servizio Civile Univer sale, dle prese innanzitutto con le
novita introdotte dalla nuova Cir colar e per il deposito di programmi e progetti, nonché con il Disegno di
Legge Delega Disposizioni in materia di giovani e servizio civile, che prevede unarevisione organicaeil
riordino della normativa.

Oltre ai rappresentanti della CNESC, interverranno il 18 giugno Giuseppe Pierro, capo dipartimento per le
Politiche Giovanili e per il Servizio Civile Universale, Enrico Maria Borreélli, presidente della Consulta
Nazionale per il Servizio Civile Universale e Corrado Capasso, rappresentante nazionale degli Operatori
Volontari per I’ Area Sud. (SB.)

A guesto link e disponibileil programma completo dell’incontro del 18 giugno (ne € prevista anchela
diretta streaming sul canale YouTube della CNESC). Per ulteriori informazioni: Ufficio Stampa
CNESC (Paola Scarsi), paolascar si@gmail.com.

L'articolo Servizio Civile Universale: leggere e abitare i cambiamenti proviene da Superando.

Prima della cecita, prima della disabilita, primadi qualsias etichetta, c'e
Sempr e una per sona

Superando - 16 Giugno 2026 - 11:43am

«Accanto al lavoro sull’autonomia — scrive Laura Tessari, pedagogista e tecnico dell’ orientamento,
della mobilita e dell’autonomia per sonale nell’ambito della disabilita visiva — e altrettanto importante
lavorare sullo sguardo di chi osserva. Perchéil modo in cui si guardala disabilita puo aprireo
chiuderelo spazio di cio che s ritiene possibile. Perché prima della cecita, prima della disabilita,
primadi qualsias etichetta, c’'e sempre una per sona»

Quando, circa venticingue anni fa, mi sono avvicinataa mondo della cecita, ero una giovane professionista
pienadi entusiasmo e, allo stesso tempo, profondamente inesperta. Non sapevo ancora quanto quell’ incontro
avrebbe cambiato il mio modo di lavorare e, soprattutto, il mio modo di guardare le per sone.

Ho iniziato osser vando. Osservavo i bambini che non vedevano dalla nascita. Osservavo il loro modo di
muoversi nello spazio, la diffidenza verso alcuni rumori improvvisi, la difficolta a toccare oggetti
sconosciuti, la pauradegli estranel. Osservavo le strategie che mettevano spontaneamente in atto per
esplorare I’ ambiente e costruire una conoscenza del mondo che non passava attraverso la vista.

In quegli anni pensavo di dover imparare tecniche dainsegnare e che cosa significasse non vedere. In realta
stavo imparando qualcosa di diverso: che una per sona non puo esser e definita da cio che le manca.

Il bambino che nasce senza la vista non & semplicemente un bambino privo di un senso. E un bambino che


https://www.cnesc.it/
https://www.politichegiovanili.gov.it/comunicazione/news/2025/3/valutazione_programmi/
https://documenti.camera.it/leg19/dossier/pdf/AS0499.pdf
https://www.cnesc.it/7-notizie/593-presentazione-xxiv-rapporto-cnesc.html
https://www.youtube.com/@cnescserviziocivile
mailto:paolascarsi@gmail.com
https://superando.it/2026/06/16/servizio-civile-universale-leggere-e-abitare-i-cambiamenti/
https://superando.it
https://superando.it/2026/06/16/prima-della-cecita-prima-della-disabilita-prima-di-qualsiasi-etichetta-ce-sempre-una-persona/
https://superando.it/2026/06/16/prima-della-cecita-prima-della-disabilita-prima-di-qualsiasi-etichetta-ce-sempre-una-persona/
https://www.handitecno.calabria.it/aggregator/sources/8

costruisce il proprio rapporto con larealta attraverso modalita diverse, facendo affidamento sulle
informazioni che arrivano dagli altri canali sensoriali. Per farlo ha bisogno di tempo, di fiducia e di adulti
capaci di accompagnarlo senza sostituirsi alui. Questa é stata una delle lezioni piu importanti del mio
percorso professionale.

Noi adulti fatichiamo ad attendere. Davanti alla difficolta siamo spesso tentati di intervenire subito, di fare al
posto dell’ atro, di proteggerlo dalafrustrazione. Le intenzioni sono buone, mail rischio é grande:
sottrarre esperienze fondamentali alla crescita. Ogni conquista dell’ autonomia nasce infatti

dall’ esperienza concreta e partecipata. Nasce dai tentativi, dagli errori e dalle strategie che si costruiscono
nel tempo. Se una persona non puo provare, shagliare, riprovare e trovare una propria soluzione, rischia di
conoscere il mondo solo in modo astratto, senza poterlo davvero fare proprio.

Nel corso degli anni ho incontrato molte persone con cecita o grave ipovisione. Ognuna mi hainsegnato
qualcosadi diverso. Alcune privilegiavano |’ ascolto, atre |’ esplorazione tattile, altre ancora costruivano
strategie personali che non avrei mai immaginato. E stato allora che ho compreso una verita tanto semplice
guanto essenziale: lacecitanon rende le per sone uguali tra loro. Ogni persona resta un individuo unico,
con il proprio carattere, la propria storia, i propri desideri, le proprie paure, i propri talenti e le proprie
modalita di apprendimento. La disabilita pud influenzare il modo di vivere e di relazionarsi a mondo, ma
non puo esaurire I’ identita di una persona.

Per questo ho imparato a diffidar e delle risposte preconfezionate e degli approcci esclusivamente tecnici.
L e competenze sono indispensabili, ma non bastano. Nessuna tecnica puo sostituire I’ ascolto, I’ osservazione
eladisponibilitaalasciars guidare dalla persona che abbiamo davanti.

Ancoraoggi considero questo il fondamento del mio lavoro: non partire da cio che penso sia giusto per
I"altro, ma cercare di comprendere come quella specifica persona costruisce il proprio rapporto con il

mondo. Sono io che continuo aimparare.

Oggi, lavorando spesso con |e persone per le strade delle citta, per sostenerle nellaloro autonomianella
mobilita e quindi nel muoversi in sicurezza negli spazi urbani, mi capitadi osservarel’incredulita di molte
per sone vedenti davanti alla possibilita che una persona ciecasi muova da solain un ambiente affollato,
pericoloso ericco di insidie.

Questaincredulita apre spesso uno spazio di riflessione. Col tempo ho capito che deriva, in molti casi, da
unadifficoltanel mettersi nella prospettiva dell’ altro: cioe nell’immaginare che, senzalavista, sia comungque
possibile agire, orientarsi e costruire una propria autonomia attraverso gli altri sensi e attraverso strategie
apprese nel tempo.

Chi vede, infatti, tende spesso aimmedesimarsi in modo totale nella condizione della cecita, arrivando a
pensare: “io, senzalavista, non riuscirei afare nulla’. E unareazione comprensibile, ma che rischia di
diventare un limite, perché trasforma una difficolta immaginata in un’impossibilita assoluta.

Eppure, sostenendo ogni giorno gqueste persone, osservandole, rimanendo un passo dietro aloro e soprattutto
ascoltandole, cio che emerge € unarealta molto diver sa. Le persone cieche costruiscono modalita
alternative di conoscenza e di azione, sviluppano strategie efficaci, possono vivere esperienze piene di
autonomia e di relazione, possono raggiungere il loro massimo grado di autonomia, ognuna diversadall’ altra
e possono vivere, alo stesso tempo, frustrazioni, rabbia e tristezza come ogni persona a mondo.

Questo non significa negare la complessita e la fatica della quotidianita senza il supporto dellavista. Questo
rimane il senso per eccellenza dellasintesi, con cui ci s approcciaa mondo e su cui si fa affidamento per la
conoscenza e per tutte le azioni dellavita. Significa pero riconoscere che esistono molte piu possibilita di
guelle che, dall’ esterno, si € portati aimmaginare.

Con il tempo, questa esperienza ha rafforzato in me una convinzione: accanto a lavoro sull’ autonomia, &
altrettanto importante lavor are sullo sguardo di chi osserva. Perché il modo in cui si guardaladisabilita
puo aprire o chiudere lo spazio di cio che s ritiene possibile. Perché prima della cecita, primadella
disabilita, primadi qualsias etichetta, ¢’ € sempre una persona. Ed € dali che ogni autentico percorso di
crescita, autonomia e inclusione dovrebbe avere inizio.



* Pedagogista e tecnico dell’ orientamento, della mobilita e dell’ autonomia personale nell’ ambito della
disabilita visiva.

L'articolo Primadella cecita, primadelladisabilita, primadi qualsias etichetta, ¢’ € sempre una persona
proviene da Superando.
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Per sone che cercano di emergerefra pari e persone che s confrontano con le
realta circostanti
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«Allaluce delle numer ose interviste che ho condotto e che tuttora conduco nella miarubrica “ Interviste
Inclusive” —scrive Marco Farina -, ho notato che latendenza € quella di dividersi in duetipologie di
persone: unache cercadi emergerefrapari el’altra che s confronta con lerealta circostanti.
Potremmo dunque dire che anche la disabilita e contraddistinta da diversi punti di vista, legati alla
formazione e alle storie di vita differenti» “Facets of Rainbow” (“ Sfaccettature dell’ arcobaleno”)

Ho letto con attenzione |’ editoriale di Filippo Visentin pubblicato nei giorni scorsi da Superando con il
titolo |1 vicolo cieco della visibilita: sei media scelgono quale disabilita raccontare e personalmente I’ ho
visto diviso a meta, con una prima parte generale e la seconda che entra maggiormente nel particolare. Mi
riferisco ovviamente all’ episodio citato, relativo allalezione tenuta al’ interno di un corso di formazione
dedicato ai temi delladisabilitaedei diritti in cui sono emersi tanti stereotipi positivi e negativi, frutto
talvolta di una comunicazione distorta da parte dei mediae, in atri casi, da una cattiva educazione familiare.
Allaluce delle numerose interviste che ho condotto e che tuttora conduco nellamiarubrica I nterviste
Inclusive, ho notato che latendenza é quelladi dividersi in duetipologie di persone: unache cercadi
emergerefrapari el’atrache s confronta con lerealta circostanti. Nel primo caso sara probabilmente
piu facile emergere perché si parte tutti dallo stesso punto e verraeletto “il migliore frai diversi”. Nel
secondo caso, invece, quello pitinclusivo, ci sarail tentativo, piu 0 meno riuscito, di confrontarsi con la
realta che ci circonda, irta di ostacoli e difficolta da superare, che pero forgiano il carattere e spingono la
personaoltrei propri limiti.

Potremmo dunque dire che anche la disabilita é contraddistinta da diversi punti di vista, legati ala
formazione e alle storie di vita differenti. In altre parole dico che purtroppo — o chissa, in alcuni casi per
fortuna -, riusciamo a distinguerci in vari tipi di categorie e sottocategorie ed é tutto legato non solo a modo
in cui i mediaraccontano larealtd, ma anche di come larealta stessa sialo specchio, talvolta attraverso
ragazzi, altre volte per motivi diversi, di un messaggio che nel tragitto tra mittente e destinatario smarrisce
la sua autenticita.

Ad ogni modo, stiamo parlando di un mondo diverso, che statentando di sdoganar e definitivamente questi
argomenti, con scelte talvolta editoriali, estetiche, provocatorie, come una sorta di DisHollywood, mix fra
verita e finzione, che perd qualcosa semina, in attesa che germogli.

L'articolo Persone che cercano di emergere fra pari e persone che si confrontano con |le realta circostanti
proviene da Superando.
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