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I temi che affronto in questa presentazione riguardano una breve descrizione preliminare della Fondazione Robert Hollman al fine di introdurre l’argomento dell’intervento riabilitativo inserito nell’ambito della presa in carico di bambino e genitori presso la nostra struttura.

A tale scopo faccio riferimento ai seguenti punti essenziali ovvero a chi si rivolge l’intervento, lo scopo e gli obiettivi principali, le modalità in cui questo si svolge, cercando di sottolineare in tal modo il percorso della famiglia.

La Fondazione Robert Hollman (FRH) è una Fondazione che si occupa di “Consulenza e Sostegno allo Sviluppo del Bambino con Deficit Visivo”, fondata per volere del Signor R. Hollman, di origini olandesi, con sede amministrativa tuttora in Olanda.
L’approccio di intervento è rivolto a bambini ipo/non vedenti con eventuali disabilità aggiuntive ed ai loro genitori provenienti da tutto il territorio nazionale, tramite interventi gratuiti per le famiglie. 

In Italia esistono due centri afferenti alla FRH che hanno alcune specificità di intervento: la sede di Padova, che prende in carico bambini di età compresa fra 0  e 14 anni tramite interventi prettamente ambulatoriali e/o con finalità di consulenza e valutazione, mentre la presa in carico della sede di Cannero Riviera (VB) propone un intervento principalmente residenziale che copre i primi quattro anni di vita circa del bambino.

Date le caratteristiche sopra descritte, per entrambe le strutture i soggetti oggetto del nostro intervento risultano essere il bambino, i genitori ed i servizi territoriali di appartenenza della famiglia.

Il cuore di tale approccio è l’interesse verso il benessere e le condizioni che favoriscono lo sviluppo del bambino con deficit visivo, con o senza altre disabilità, per cui il fulcro dell’intervento è focalizzato sulla relazione bambino-genitore, rifacendosi alla memorabile frase di  D.W. Winnicott (1947), secondo la quale “non esiste una cosa che si chiama ‘un lattante’, intendendo con ciò che se ci mettiamo a descrivere un lattante ci accorgiamo che stiamo descrivendo un lattante con qualcuno. Il bambino piccolo non può esistere da solo, ma è fondamentalmente parte di una relazione.” 
Di conseguenza, lo scopo prioritario della Fondazione R. Hollman è racchiuso nella frase che definisce la ‘mission’ della struttura ovvero offrire ‘Consulenza e Sostegno allo Sviluppo del Bambino con Deficit Visivo’.
Gli obiettivi specifici sono quelli di rispondere innanzitutto alle richieste dei genitori nel periodo successivo alla comunicazione della diagnosi, richieste inizialmente legate soprattutto alla speranza di poter recuperare il deficit visivo da parte del bambino, nel tentativo di annullare o cancellare il trauma subito alla sua nascita. Ciò significa in una prima fase prima di tutto accogliere le famiglie con la loro sofferenza per poter gradualmente rimettere in moto quei processi volti a promuovere lo sviluppo del legame di attaccamento madre-bambino e sostenere la relazione genitori-bambino. Questo obiettivo è a sua volta finalizzato a favorire lo sviluppo di ciascun bambino, nella sua individualità e specificità, potendone osservare e comprendere assieme ai genitori bisogni e potenzialità. Tutto ciò è volto quindi ad individuare gli interventi abilitativi/riabilitativi e/o terapeutici più indicati per ciascun bambino, da portare avanti nel tempo nel percorso di sviluppo.
Il percorso della presa in carico è riassunto schematicamente nella fig.1 sotto riportata.
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Figura 1 Il processo della presa in carico
Questo processo si realizza tramite la ricerca di un contatto, da mantenere costante nel tempo, con il territorio, ovvero con le strutture che seguono bambino e genitori nel loro territorio di appartenenza, e tramite un rapporto di scambio e feedback continuo con i genitori, in quanto nostri diretti interlocutori e principali referenti dello sviluppo del bambino.

In altre parole, lo stesso percorso può essere rappresentato attraverso lo schema riportato in fig. 2 allo scopo di sottolineare i processi che sottende.
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Figura 2 Le fasi della presa in carico ed i relativi interventi
In particolare, nel tentativo di delineare il percorso che attraversano i soggetti del nostro intervento, vorrei descrivere le dinamiche ed i processi che riguardano il bambino, i genitori ed i servizi territoriali in quanto tutti e tre parte integrante del nostro approccio, seguendo le fasi descritte (fig. 2), ovvero quella iniziale di analisi della domanda, la successiva di accoglienza e di osservazione/valutazione, ed infine quella della vera e propria presa in carico e del monitoraggio dello sviluppo.
A tale scopo ritengo opportuno prima di tutto descrivere la casistica dei bambini seguiti dalla Fondazione Robert Hollman; dal punto di vista clinico-diagnostico le situazioni dei bambini seguiti sono molto varie e diversificate fra loro, come emerge dalla distribuzione percentuale di tutti i casi suddivisi per categorie secondo la diagnosi oculistica riportate nella Tabella 1.
Tabella 1 Distribuzione percentuale delle diagnosi visive dei casi seguiti (N = 900)

	Deficit visivo centrale (CVI)
	24%

	ROP evoluta IV°-V°
	27%

	Glaucoma
	7%

	Cataratta
	3%

	Retinopatie
	4%

	Amaurosi congenita di Leber
	3%

	Microftalmia/Anoftalmia
	8%

	Coloboma
	2%

	Atrofia/Subatrofia del Nervo Ottico
	18%

	Danni da CMV, Rosolia, Toxoplasmosi
	4%


Per quanto riguarda le condizioni di rischio per lo sviluppo associate al deficit visivo, si presentano varie possibilità, riportate nella tabella 2, dalla quale emerge l’elevata incidenza della prematurità nei bambini seguiti, corrispondente al 40% del totale dei casi aventi diagnosi aggiuntive a quella prettamente visiva.

Tabella 2 Distribuzione percentuale delle condizioni di rischio associate al deficit visivo

	Paralisi Cerebrale Infantile (PCI)
	  60%

	Idrocefalo 
	

	Malformazioni Cerebrali 
	

	Tumori Cerebrali 
	

	Epilessia 
	

	Embrio-fetopatie 
	

	Patologie sindromiche, malattie genetiche 
	

	Ipoacusia o sordità 
	

	Prematurità
	40%


Riprendendo ora la sequenza delle fasi prima descritte (fig. 2), vorrei descrivere le dinamiche ed i processi che sono coinvolti nelle varie fasi, a partire dalla prima di analisi della domanda, da parte di bambini, genitori e servizi territoriali . 
Per quanto riguarda i bambini, si tratta innanzitutto di prendere in considerazione, dal nostro punto di vista, le richieste relative a bambini aventi un deficit visivo che rientra fra la cecità e l’ipovisione grave, di qualsiasi tipo o origine, associato o meno ad altre patologie, valutando quanto tale deficit interferisca sullo sviluppo globale e se sono necessari ulteriori approfondimenti ed esami allo scopo di definire le indicazioni al nostro approccio di intervento. In alcuni casi ciò comporta la necessità o la richiesta di ulteriori approfondimenti clinico-diagnostici mentre in altri casi si tratta di valutare tempi e modalità più adeguati per un’eventuale presa in carico, considerando le condizioni di salute e di sviluppo di ciascun bambino, ed parallelamente il percorso e le richieste dei genitori. 
In questa prima fase, i genitori chiedono aiuto alla FRH principalmente per attivare un  intervento rivolto al figlio con deficit visivo, con o senza altre patologie associate, su loro richiesta o su indicazione di altri genitori e/o Centri, Strutture Ospedaliere o Territoriali. Tali richieste sono spesso finalizzate, soprattutto all’inizio, a soddisfare il desiderio di recuperare o salvare il bambino sognato/immaginato, così diverso da quello reale. 

Sulla base di tale richieste vengono attivate fin da subito risposte volte ad offrire un aiuto anche ai genitori, oltre al bambino, che possano permette loro di sentirsi accolti, ascoltati  e riconosciuti nei loro vissuti emotivi conseguenti alla nascita del figlio e alla comunicazione della diagnosi. Questo si realizza inoltre nell’accogliere le richieste dei genitori, le loro preoccupazioni rispetto all’evoluzione del figlio, indirizzandoli a trovare una strada per ritrovare una dimensione evolutiva rispetto al bambino, obiettivo che si realizza potendo osservare assieme accanto ai limiti ed ai deficit dei bambini le loro potenzialità e risorse.
Questa finalità si collega al passaggio alla seconda fase che richiede e comporta l’avvio di questo percorso, in cui le potenzialità e le risorse dei bambini possono essere osservate, condivise, evidenziate, nel tentativo di sovrapporre nella mente dei genitori l’idea di un ‘bambino deficitario’ con quella di un ‘bambino’, con i suoi bisogni, la sua storia, le sue necessità, i suoi tempi. Allo stesso tempo si tratta di avvicinare le aspettative dei genitori e le loro richieste al bambino, al suo mondo, alla sua realtà, riconoscendolo sempre di più nella sua individualità di bambino, appunto.

Questo processo si avvia nella prima fase, prosegue nella seconda di osservazione/valutazione ed in quella successiva volta al monitoraggio dello sviluppo. I tempi di tale percorso differiscono da famiglia a famiglia, da bambino a bambino, e da momento e momento. Quello che accomuna le diverse esperienze è il passaggio attraverso gli stessi processi di elaborazione interna che corrispondono alle aspettative ed alle richieste rivolte all’esterno, sia al contesto che al bambino stesso, e di conseguenza anche alla Fondazione Hollman. Gradualmente in tale percorso si passa dalle richieste rivolte alla ‘cura’ dei figli ed alla ricerca di interventi rivolti esclusivamente a loro, alla possibilità di comprendere l’importanza del ruolo genitoriale nella costruzione di un ambiente adatto ai bisogni dei bambini, considerando le necessità legate alla specificità del deficit visivo e/o di altre eventuali problematiche associate.
Questo comporta anche un accrescimento delle competenze genitoriali nel poter ricostruire e recuperare il proprio ruolo di genitori, arricchito di conoscenze specifiche  e di indicazioni e suggerimenti utili a favorire lo sviluppo dei bambini, partendo dal loro contesto familiare e quotidiano.
Nel tempo si stabilisce, quindi, un rapporto di scambio in cui i genitori diventano maggiormente partecipi e coinvolti nel portare richieste, domande ma anche osservazioni sull’andamento dello sviluppo del bambino relativamente ai vari contesti ambientali sociali e relazionali frequentati.

Questo percorso delineato per i genitori si affianca a quello che riguarda i bambini e gli interventi a loro rivolti, che comporta la presa in carico di ciascun bambino con deficit visivo con o senza patologie associate con le sue caratteristiche e la sua individualità tramite un percorso specifico ed  individualizzato di accompagnamento allo sviluppo, che prevede di volta in volta interventi abilitativo/riabilitativi e/o terapeutici più adeguati. 
In altre parole, si tratta di costruire un vestito a misura di ciascun bambino e della sua famiglia.

Per quanto riguarda l’analisi dello stesso percorso dal punto di vista delle strutture territoriali di riferimento della famiglia, che diventano nel tempo nostri interlocutori accanto alla famiglia stessa, si tratta delle diverse strutture invianti o che hanno seguito il bambino prima della richiesta alla FRH, ovvero:
· Centri Specialistici 

· Strutture Ospedaliere

· Servizi Territoriali

· Tutte le altre strutture possibili coinvolte a livello nazionale.
In tutti i casi, si avvia uno scambio inizialmente telefonico con i Servizi coinvolti relativamente al confronto dei seguenti aspetti:
· Osservazioni sullo sviluppo del bambino

· Percorso di intervento svolto ed obiettivi specifici individuati

· Necessità e/o bisogni emersi da parte dei  genitori 

· Eventuali richieste di consulenza da parte delle strutture e/o degli operatori.
I contatti si mantengono nel tempo, in modo da favorire una collaborazione nel rispetto della diversità degli interventi, condividere e possibilmente integrare le osservazioni emerse, le considerazioni sugli interventi più appropriati e le possibili proposte volte a supportare i genitori, per trasferire l’esperienza acquisita nei contesti ambientali di crescita del bambino.
A questo punto vorrei definire meglio quali sono gli strumenti e le modalità che permettono la costruzione e la realizzazione di questo percorso.
L’approccio di intervento della FRH è volto a promuovere lo sviluppo globale dei bambini tramite osservazioni ed interventi specifici nelle aree della funzionalità visiva, delle competenze neuropsicomotorie e dell’esperienza multisensoriale.

Il lavoro è articolato con un’ottica multidisciplinare attraverso un’èquipe composta da diverse figure professionali: psicologo e/o psicoterapeuta, neuropsicomotricista, psicomotricista, pedagogista/educatore professionale, ortottista, terapista della riabilitazione visiva, musicoterapista.

In tale contesto, lo psicologo e/o psicoterapeuta si occupa della consulenza e sostegno dei genitori, dell’osservazione e valutazione dello sviluppo del bambino, del coordinamento dell’équipe multidisciplinare e dello scambio con i professionisti del territorio.

L’orientamento teorico di riferimento è di tipo psicodinamico per cui centrale è l’aspetto affettivo-relazionale all’interno del quale si realizza il percorso di sviluppo di ciascun bambino.
Gli strumenti specifici si possono riassumere nei seguenti:
· L’osservazione del bambino e della relazione genitori-bambino

· Il coinvolgimento e la partecipazione dei genitori alle attività proposte al bambino

· Il confronto fra operatori attraverso le riunioni di équipe 

· Il lavoro in équipe per costruire un progetto individualizzato

· La verifica costante del lavoro durante il percorso di intervento
· Lo scambio ed il confronto con gli operatori/specialisti del territorio.

Le attività proposte nello specifico riguardano le sottostanti aree: valutativo diagnostica, ri-abilitativa, psico-educativa, psicologico-relazionale, con le relative attività riportate nello schema sottostante.

Area valutativo diagnostica:
· Valutazione funzionale globale

· Consulenze mediche specialistiche

· Follow up ortottici

Area ri-abilitativa:
· Stimolazione e integrazione plurisensoriale 

· Ri-abilitazione neuro-visiva

· Neuro-psicomotricità 

· Musicoterapia

Area psico-educativa:
· Percorso educativo individualizzato

· Proposte ludico pedagogiche

· Attività di gruppo

Area psicologico-relazionale:
· Sostegno psicologico alle famiglie

· Gruppi per genitori

· Psicomotricità relazionale

· Massaggio infantile 

Un’ultima considerazione riguarda l’intervento precoce come approccio di intervento specifico con le sue caratteristiche e fondamenta teorico-applicative.

Seguendo Guralnick (1997) si può innanzitutto assumere che l’intervento precoce include la famiglia nel suo complesso ed in particolare l’interazione dei genitori con il loro bambino.

Inoltre, il bambino viene considerato l’attore ed il protagonista del proprio sviluppo mentre, per quanto riguarda i genitori, l’intervento precoce prevede il processo di ‘empowerment’, ovvero di accrescimento delle competenze genitoriali volte a fronteggiare, affrontare e sostenere la situazione, aiutando i genitori a superare il senso di impotenza, rispettando le loro competenze ed attivando le loro risorse.
Per intervento precoce si intende quindi un intervento volto a individuare e comprendere precocemente i bisogni e le risorse di ciascun bambino e dei suoi genitori, attraverso un accompagnamento costante rivolto a tutta la famiglia, per attivare proposte adeguate e condivise fra genitori ed operatori, volte a promuovere lo sviluppo ed il benessere di ciascun  bambino nel suo ambiente.
Obiettivo ultimo di tale intervento rivolto ai bambini è quello di poter vivere l’esperienza di … “innamorarsi del mondo”.
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