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A Roma, nella zona del Quadraro, c’e un ristorante dove le pietanze
hanno un sapore in piu, quello della “diversita”. La Locanda dei
Girasoli € nata nel 2000 per dare un futuro di lavoro alle persone
con la sindrome di Down. Questa é la storia.
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nonlasciano indifferenti.
Incrocia le mani a mez-
z'aria con i colleghi e ac-
compagna lo schiocco
salutando con un roma-
nesco “bella”. Ha i capelli gellati all'insi,
pantalonilarghiavitabassaeunacatena
cheglipendedaun fianco. Al collo!'inse-
parabile sciarpa giallorossa della “Magi-
ca”, la Roma, “la squadra di Bruno Conti
e Francesco Totti”. Quando apre le porte
della Locanda dei Girasoli gli occhi sono
tutti per lui: Claudio ha 29 anni, e di Fi-
lacciano, un paese poco lontano dalla
Capitale, amale donne, suonalabatteria
dadio edaseiannifail cameriere in que-
sto ristorante alla periferia di Roma.
Claudio hala sindrome di Down.
Per trovare la Locanda dei Girasoli biso-
gnaprocedereatentonitralestradinedel
Quadraro, uno dei quartieri che si apro-
no intorno alla Tuscolana. Il ristorante &
in via dei Sulpici 113, vicino alla fermata
della metropolitana Numidio Quadrato,
sulla linea A. Agostina Balsamo quando
decise che la Locanda sarebbe nata qui,
lo fece per questo motivo: “Non sapeva-
mo chicisarebbe venuto alavorare - rac-
conta - malametro costituivaun'oppor-
tunita per i ragazzi con la sindrome di

’ entrata € di quelle che

Down che si muovevano da soli”.

Erail 1999, la signora Agostina aveva ac-
compagnato suo figlioValerio in viadelle
Milizie, nella sede dell'Aipd (Associazio-
ne italiana persone Down), per un corso
all'autonomia. Per caso, chiacchierando
davanti a una rivista di gastronomia con
la responsabile della sezione romana
dell'Associa-
zione, Fulvia
Francisci, bal-
zol'idea: “Per-
chénonapria-
mo un risto-
rante e faccia-
mo lavorare i
ragazzi?”. Det-
to, fatto! Si
scandaglio il
territorio alla
ricercadel po-
sto giusto e
nacque la co-
operativa so-
ciale “la lo-
canda dei gi-
rasoli”. “Scelsi il girasole - ricorda la si-
gnora Agostina - perché e un fiore solare,
orgoglioso, pero con la capacita di pie-
garsi al buio, di notte”. “Noi dell'Associa-
zione all'inizio abbiamo dato una consu-
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lenza burocratica e un supporto psicolo-
gico ai ragazzi - spiega Fulvia Francisci -
ma l'idea e il coraggio di portarla avanti
sono merito solo di Agostina”. E in effetti
quello della Locanda era un progetto
davvero ambizioso: offrire un futuro la-
vorativo alle persone con la sindrome di
Down.

Il ristorante
parti alla fine
di ottobre del
2000. La con-
duzione era
completa-
mente fami-
liare. “All'ini-
zio - spiega
Agostina, che
per 24 anni
avevalavorato
alle risorse
umane dell'E-
niesapevaco-
me gestire un
gruppo - era-
vamo io, mio
marito, mio fratello e mia cognata in cu-
cina.Inipotieifiglifacevanoicamerieri.
E poic'erano iragazzi con la SD, quattro
in tutto, tre sono quelli che lavorano an-
che oggi: mio figlio Valerio, Viviana e
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Claudio”.

La Locanda dei Girasoli e stato uno dei
primi ristoranti in Italia, in cuile perso-
ne con questo tipo didisabilita sono sta-
te impegnate nella gestione dell'impre-
sa. I ragazzi con la SD sono anche soci
della cooperativa. Da allora il caso ha
fattoscuolae“molte altre esperienze so-
no nate nel nostro Paese e all'estero,
proprio ispirandosi a noi”, raccontano
alla Locanda. Secondo loro questo di-
mostrerebbe che “l'integrazionelavora-
tivadelle persone con SD si puo fare, an-
che quando edifficile”. Edi difficolta, dal
2000 a oggi, ce ne sono state molte, so-
prattutto economiche, e il ristorante ha
rischiato piu volte di chiudere. Tra alti e
bassi la crisi e arrivata fino a meta del-
l'anno scorso quando, grazie auna gros-
sa donazione di un anonimo imprendi-
tore immobiliare, all'ingresso nel capi-

tale sociale dell'impresa di
due altre cooperative e al-
l'appoggio del X municipio
diRomaedelsindacoWalter
Veltroni,lesortidelristoran-
te si sono risollevate. Dopo
la chiusura estiva perilavori
di ristrutturazione, la Lo-
canda e stata riaperta a set-
tembre del 2005: un nuovo
consiglio d'amministrazio-
ne,l'assunzionediveriprofessioni-
stidellaristorazione eunlooktut-
tonuovo delle pareti e degli arre-
damenti. Una rinascita. Cio che
non e cambiata & la gioia di la-
vorarediViviana, Claudio eVa-
lerio, unafelicitachedaunsa-
porepitigustoso alle specialita
della cucinaromana che ser-
vono in tavola. I tre sono
camerieri per scelta.
Hanno provato il lavoro

in cucina, ma amano
troppo il contatto con i

IN ALTO: I'ingresso del risto-
rante

ADESTRA: Valerio, il cameriere
pittelegante della Locanda

A SINISTRA: Claudio intrattiene i
clienti con un piccolo sketch

La
sindrome
di Down
e I’'handicap
piu bello che

c’e. Queste
persone
migliorano
chi viene
in contatto
con loro

clienti per stare dietro le quinte. “Vivia-
na - racconta Antonio Anzidei, vice pre-
sidente della cooperativa e nuovo diret-
tore del ristorante - € un diesel, va piano
ma non si ferma mai. Valerio sa piu di
tutti come sifannole cose, ma certi gior-
ni gli va e altri no. Claudio ¢ invece lo
showman, 1'animatore, della Locanda.
Non smette maidischerzare coniclien-
ti”. Qui, ricordano ancora col sorriso la
voltain cuievenutoacenailmagrissimo
segretario dei Ds Piero Fassino con i
suoi collaboratori. Claudio porto al
loro tavolo un vassoio di suppli e ri-
volgendosiaFassino disse: “Nun te
li magna tutti tu, eh?”. Far diverti-
reiclientieunodeitrucchicheun
cameriere usa per farli tornare
nel suo locale. Claudio, Viviana
e Valerio lo hanno imparato.
Hanno imparato il mestie-
re. “Col tempo hanno ac-
quisito professionalita -
dice con orgoglio la si-
| gnoraAgostina, che con-
tinua a lavorare alla Lo-
) canda - era il nostro
obiettivo principale.
Adesso i nostri ragazzi
potrebbero lavorare in
qualsiasi ristorante di
Roma”.
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Il viaggio di Viviana

Piu di un ora tra autobus e metro,
completamente da sola da casa al lavoro
Il racconto di una ragazza speciale

N

ontecompatri € uno di
queiposti dove iromani
vengono a smaltire la
sbornia da lavoro quan-
doarrivalapensione:un
migliaio di case appog-
giate sulle colline che a sud circondano la
Capitale. 1l frastuono delle auto di piazza
Venezia e il ciarlare dei turisti in fila davan-
ti al Colosseo sono davvero lontani. Il viag-
gio diViviana inizia da qui, da via delle Pe-
dicate 33.
La famiglia Polselli si & trasferita a Monte-
compatri nel '99, quando il signor Gian-
franco ha raggiunto l'eta buona per lascia-
re la divisa da conducente di autobus.
“Adesso sono 1'autista personale di Vivia-
na”, scherza il padre. “Spesso qui i mezzi
pubblici non vanno e devo accompagnarla
io fino allametro”. Lui, sua moglie Annaela
secondogenitaViviana, vivonoinunappar-
tamento che guarda verso Rocca Priora, il
piu alto dei Castelli romani. Al cancello il
cane da caccia, Billy, guarda diffidente, ma
poi accompagna senza abbaiare 1'ospite
sullescale che portano all'ingresso. Unase-
riediquadriatemperatappezzailsalone.E'
la grande passione di Gianfranco: “Da
quando ho smesso di lavorare - racconta -
ho iniziato a dipingere”. Al centro della
stanza c'e una natura morta di girasoli, gli
stessi che la signora Anna ha raccolto in un
vaso vicino al tavolo. Quei fiori raccontano
di Viviana, nata 32 anni fa con la sindrome
di Down e del suo lavoro alla Locanda. “La
nascitadiViviana - diceil padre - ciha cam-
biatolavita. Siamo sempre condizionati da
quello che falei”. “Nostra figlia, pero - con-
tinuaAnna-rispettoaaltriragazziconlaSD
e molto indipendente. Siamo fortunati”. Vi-
viana ha sempre voluto viaggiare da sola. E'
successo in passato, quando seguiva un
corso di formazione agricola, o quando ha
lavorato il vasellame in una cooperativa,
fuori Roma. E succede pure ora, quando si
sposta autonomamente per raggiungere la
Locanda dei Girasoli, ufficialmente due
volte a settimana, pill spesso quattro volte.
“Il fatto di prendere i mezzi pubblici da so-
la - dice Gianfranco - lafa sentire importan-
te”. La stanza diViviana € al secondo piano.
Un letto, un armadio, una scrivania e tanto
ordine che, assicurano i genitori, riesce a
mantenere da sola. “Ultimamente Viviana
passa molto tempo nella sua stanza - rac-
contalamadre - sie chiusain se stessa, par-
la meno. Forse perché si stanca a lavoro. E
comunque, in generale, i figli oggi parlano
con i genitori?”. Sulla scrivania di Viviana
c'e¢ un computer - “Mi piace scrivere pen-
sieri”, dicelei- e suunamensola, in bella vi-

sta, una coppa dorata. “L'ha vinta - ricorda
Gianfranco - quando & arrivata prima in
una gara di ballo. Viviana ama ballare. Lo fa
sempre, anche quando ésolain camerasua.
Preferisceilatino-americani, € campiones-
sa di Macarena. La musica ce 1'ha dentro.
Strimpella pure la chitarra”.

Sono le 15.45 e Viviana esce di casa. “Quan-
do deve andare a lavoro - dice il padre - ha
I'ansia di andare via. Nonostante abbiamo
spostato indietro le lancette dell'orologio
nella sua stanza, si muove comunque con
largo anticipo”.

La corriera per Roma
passa alle 16.20. E'
una calda giornata di
sole, quasi non sem-
brail 31 marzo. La di-
scesa verso la Capita-
le & una serie di curve
epanoramimozzafia-
to.Quandoil percorso
inizia araddrizzarsila
stazione di Anagnina
€ ormai vicina. L'au-
tobus si ferma dopo
45 minuti e Viviana
imbocca l'ingresso
della metropolitana.
E'il capolineadellali- |
neaA e c'e quasi sem- i o

pre posto a sedere. 22,8 Km

Cinque fermate ed &
giatempo dirisalirein superficie. La stazio-
ne € quella di Numidio Quadrato. Viviana
indossaun giubbettonero eunaborsacele-
steatracolla: “L'ho comprata conimieisol-
di. 5 euro. Ti piace?”. Dieci minuti a piedi e si
ein via dei Sulpici, alla Locanda dei Girasoli,
che si nasconde tra palazzoni della periferia
romana. Viviana si muove con disinvoltura,
metteinfilapassiamemoria. Delresto, isuoi
genitori 1'avevano detto: “Nostra figlia si
muove perfettamente da sola, non si &€ mai
persanella citta. Quando e capitato € perché
I'havoluto lei”. Come quando e finita a piaz-
zaVittorio, nei pressi della stazione Termini,
enonsapevapiutornareindietro. “Eraanda-
ta li - spiega la madre - perché voleva com-
prare un abito da sposa. Sapeva cheli aveva-
mo trovato quello della sorella”. Viviana vuo-
le sposarsi. Lo dice continuamente: “Adesso
hounlavoroepossocomprarmil'abitobian-
co”. E' il suo grande sogno. Del resto un fi-
danzato gia ce I'ha: si chiama Massimiliano,
ha 34 anni e come lei hala SD. “L'ultima vol-
tachecisiamovistiestatal'estatescorsa”, di-
celei.

Sono le 17.35 e Viviana e arrivata alla Lo-
canda. A mezzanotte c'e papa Gianfranco
ad aspettarla all'uscita.
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40 Inj_la. E’ il numero

delle persone con sindrome di
Down che vivono attualmente
in Italia. Oltre il 60% di loro ha
piu di 25 anni di eta

62 aI]l’li E’ la loro

aspettativa di vita alla nascita.
La durata della vita si e allunga-
ta molto negli ultimi anni grazie
agli sviluppi della medicina

9 8 o . .

O La sindrome di Down
nel 98% dei casi non e eredita-
ria. Al momento non si cono-
scono ancora le cause di questa
anomalia cromosomica

1/38 La probabilita che

nascano bambini con la SD e di
1/38 per le donne con piu di 45
anni di eta e di 1/1500 per quel-
le che ne hanno meno di 30

Che cos’e. Lasindro-
me di Down & una condi-
zione genetica che sica-
ratterizza per la presenza
di un cromosoma in piu
nelle cellule. Chi & colpito
dalla sindrome ha 47 cro-
mosomi nelnucleo di ogni cel-
lulainvece dei consueti46. 11
cromosoma in pit € il numero
21. Per questo la sindrome di
Down viene chiamata anche
“Trisomia21”.

I tipi. Cisono tre diversi tipi di
anomalie cromosomiche nella
sindrome di Down, tutte comun-
que si caratterizzano per il fatto
chenelle celluleigenidel cro-
mosoma 21 sono in triplice dose.
La “Trisomia 21 libera completa”
(quando in tutte le cellule dei va-
ri organi ci sono tre cromosomi
21 invece che due) si presenta
nel 95% dei casi. La “Trisomia 21
libera in mosaicismo” (quando
nell’organismo cisono sia cellu-
le normali con 46 cromosomi
che cellule con 47 cromosomi) si
registra nel 2% dei casi. La “Tri-
somia 21da traslocazione”
(quando il cromosoma 21 in piu
puo essere attaccato indifferen-
temente al cromosoma 14, o al
21, 0al22) riguardail 3% dei ca-
si.

Il nome. Fuil medico inglese
Langdon Down, nel 1866, a defi-
nire in un articolo le principali

caratteristiche di questa sindro-

LA SINDROME

me che da quel momento
preseil suo nome. Peril
dottor Langdon i tratti
principali delle persone
colpite dalla sindrome
erano fronte ampia, pie-
ghe intorno agli occhi, lin-
gua grossa, difficolta linguisti-
che e durata della vita piti breve
rispetto al normale.

Quanti sono. Le persone
con SD che oggi vivono in Italia
sono circa 40mila. Di queste il
61% ha pit1 di 25 anni. Nel nostro
Paese ogni giorno nascono due
bambini con questa disabilita,
uno ogni 1200 parti. Una media
davvero elevata. Esenonlo e an-
coradi piu e solo percheé una
consistente quota di feti conla
SD va incontro a aborto sponta-
neo. La prevalenza alla nascita
della SD, infatti, € il 30% inferio-
re rispetto a quella prenatale.

Le cause. Attualmente non si
conoscono i motivi per
cui alcuni bambini nasco-
no con la sindrome di
Down. Si parla di un feno-
meno “naturale” legato fi-
siologicamente allaripro-
duzione umana. L'inci-
denza delle anomalie cro-
mosomiche & assolutamente co-
stante nelle diverse popolazioni,
quindi sia nel tempo che nello
spazio.

L’eta materna. E’ stato ac-

certato cheil rischio che nasca-
no bambini con sindrome di
Down cresce conl’avanzare del-
I’eta materna. La probabilita, in-
fatti, € di 1 su 1500 se la donna ha
meno di30anniedilsu38sene
ha piuidi 45 anni.

La mortalita. Negli anni 50-
60 lamortalita entroiprimib5 an-
ni di vita era intorno al 60%. Og-
gi, grazie agli sviluppi della me-
dicina e all’accresciuta sensibili-
ta sociale nei confronti delle per-
sone con sindrome di Down, si e
abbassata al 15%. Le principali
cause di morte sono rappresen-
tate da malformazioni congenite
dell’apparato intestinale, da car-
diopatie e dalle loro conseguen-
ze. Una cardiopatia congenita e
presente nel 45% dei bambini
con questa sindrome.

La diagnosi. L’'amniocentesi
consiste nel prelievo, a partire
dalla 16a settimana di gestazio-
ne, di una piccola quanti-
tadelliquido che avvolge
il feto all’interno dell’ute-
ro. Qui si trovano le cellule
cutanee del nascituro ed e
possibile procedere all’a-
nalisi cromosomica. La
villocentesi, invece, € una
tecnica usata meno e che per-
mette una diagnosi molto preco-
ce, a partire dalla 12a settimana
digestazione. In questo caso si
prelevano ivilli coriali, le cellule
da cui si svilupperala placenta.

Lepidemiologo: “Non parliamo di malattia”

15% oga el

O Oggi la mortalita dei
bambini con la sindrome Down
entro i primi cinque anni di vita
e del 15%. Negli anni 50 era del
50-60%

45% .
O Una cardiopatia
congenita & presente nel 45%
dei bambini con sindrome
Down. Questa e una tra le cause
pitl comuni della loro mortalita

“La sindrome di Down non e una malattia che deve
essere curata, ma una condizione di base che si ca-
ratterizza perlapresenzaditre cromosomi21invece
che due, come tutti noi”. Per il professor Pierpaolo
Mastroiacovo (nellafoto), direttore del Centro inter-
nazionale difetti congeniti, il concetto fondamenta-
le e quello di “condizione”. Per capire cose
laSDbisognapartiredaqui. “Lacondizio-
ne maschile haunaY e una X nei cromo-
somi, quellafemminile ha dueX. Non per
questo si dice che il maschio € malato ri-
spettoallafemmina. CosichihalaSDnon
€ malato rispetto a chi ha 46 cromosomi.
LaSD, quindi, nonsi cura?
Seperlapolmonitelaterapiael’antibioti-
co, perlaSD el'interazione conl’ambien-
te. Le cure vere e proprie, quindi, non ri-
guardanolacondizionediqueste persone, malema-
lattie che possono essere legate a essa, come le car-
diopatie.

Perchétrale persone conlaSD c’e chiriesce a espri-
mersimoltobeneechihagrossedifficoltaaparlare?
Seavessilarispostasareiun Nobel. Questo tipodiva-
riabilitabiologicariguardatuttalapopolazioneenon
ne conosciamo i motivi. Si sa, pero, che su qualsiasi
attivita relazionale influisce molto l'interazione con

I'ambiente, che deve essere il piti normale possibile.
Cheintende?

Che in famiglia bisogna essere accettati per quello
chesie. Seigenitori ogni volta che vedono il proprio
bambino alzano gli occhi al cielo e dicono ‘peccato
non diventera mai un ingegnere’, questo avra conse-
guenze sulla sua crescita intellettuale.
Non si conoscono ancora le cause della
SD. A che punto e il dibattito? Cosa au-
spicaperil futuro?

C’elapossibilita che un alterato metabo-
lismo di un aminoacido, la omocisteina,
cheepiualtonellepersonechehannopo-
co acido forico, possa aumentare il ri-
schiodiSD.Questaelateoriachesistaap-
profondendo oggi e che sta in piedi so-
prattutto perchésenesaancorapoco. Per
ora, comunque, pilimportante € consentirea tuttii
cittadini di usufruire delle conoscenze psico-socio-
mediche che gia abbiamo a disposizione. E’ fonda-
mentale aiutare questi ragazzi nelle relazioni con gli
altriebisognainsegnarelorolavorisemplici. Solo co-
siun giorno potremo avere ragazzi con la SD inseriti
nelmondo lavorativo e con una grande gioia di vive-
re. Si sa, oggi senza un lavoro e difficile essere con-
tenti.
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Il miraggio dell’assunzione

In Italia solo poche persone con la SD sono occupate
e non esiste un censimento che inquadra il fenomeno
Al Sud, ritardo nel recepire la nuova legge sulla disabilita

nche se non c'e
una statistica che
lo conferma, la
sensazione € quasi
una certezza: le
personeconlasin-
drome di Down che lavorano so-
no troppo poche. In Italia, oggi,
sonoin40milaad avere questo ti-
po di disabilita. La maggior parte
diloro, circa 25 mila, ha pit di 18
anni e potrebbe avere un'occu-
pazione. Ma cosinon e.
"In Italia - spiega Anna Contardi,
responsabile nazionale dell'Aipd
- non credo si arrivi nemmeno a
mille persone con la SD chelavo-
rano". Questiragazzi e queste ra-
gazzesvolgonolavoriabbastanza
semplici. Al Nord lavorano so-
prattutto in fabbrica, al Centro e
al Sud invece sono impiegati so-
prattutto nel terziario.
Ma perché e cosibasso il numero
dei lavoratori con la SD? "Innan-
zitutto perché la presenza di
adulti conlaSD - continuala dot-
toressa Contardi - & abbastanza
recente. Solo da poco queste per-
sone riescono araggiungere l'eta
matura. Poi perché ci sono anco-
ra tanti pregiudizi nei confronti
dell'handicap intellettivo all'in-
terno delle aziende e si tende a
scoraggiarel'inserimento lavora-
tivo di chi ha questo problema.
Infine, perché solo conlalegge n.
68 del 1999 le persone con la SD
sono state coinvoltenel meccani-
smo dell' inserimento al lavoro.
La legge precedente si riferiva
principalmente alla disabilita fi-
sica". E infatti, 'entrata in vigore
dellalegge n. 68 "Norme peril di-
ritto al lavoro dei disabili" ha fat-
to tornare il buonumore alle tan-
teassociazionichesioccupanodi
Down. La nuova legge, arrivata a
31 anni dalla precedente, intro-
duce il concetto di "collocamen-
to mirato": dopo un analisi ergo-
nomia dell'azienda accogliente e
lo studio delle attitudini del dis-
abile, si puo piazzarel'uomo giu-

sto al posto giusto. "Questo
aspetto e fondamentale - spiega
la dottoressa Contardi - perché
mentre un disabile fisico puo ar-
rivare al posto di lavoro attraver-
so le liste di collocamento, i dis-
abili psichici, e quindi le persone
Down, oltre almeccanismo dido-
manda-offerta hanno bisogno di
unservizio cheliaccompagnian-
che prima, durante e dopo aver
trovato lavoro. ". Questa media-
zione tra azienda e aspirante la-
voratoredisabiledovrebbe essere
svoltodaiServiziperl'integrazio-

ne allavoro (Sil), che lalegge non
sancisce formalmente ma silimi-
ta a auspicare. Spetterebbe alle
regioni, e quindialle province, re-
cepire la legge e istituireiSil. "La
situazioneinItaliaeapelledileo-
pardo - racconta Enrico Montob-
bio, fondatore del Centro studi
per l'integrazione lavorativa del-
laAsl3 di Genova e neuropsichia-
tria infantile - a Nord quasi tutte
le regioni si sono dotate di stru-
mentazioni e servizi per l'inte-
grazione lavorativa. A Sud invece
e tuttaun'altra storia”.

Alavo-
! rocon
la piz-
za.La
nuova
legge
preve-
delo
stru-
mento
della
Con-
venzio-
ne, uti-
le per
com-
pletare
il per-
corso

| forma-
tivo di
queste
perso-
ne

19 7 3% E’ il tasso di

occupazione delle persone con
disabilita. Per il resto della
popolazione la percentuale e di
55,8%. (Istat, 2002)

556 mila e 2004,

secondo il ministero del Lavoro,
le persone disabili iscritte nelle
graduatorie provinciali di collo-
camento erano 556.056

19 mlla Le persone
con disabilita che nel 2004
hanno trovato lavoro sono state
19.036. Solo al Nord, gli assunti
sono stati 12 mila

(0]
55 s 3% Dei 19 mila dis-
abili che nel 2004 hanno trovato

lavoro, il 55,3% & stato assunto
attraverso una richiesta nomi-
nativa dell’azienda

7 mj_la Nel 2004 le per-

sone disabili che hanno trovato
lavoro attraverso il nuovo stru-
mento della “convenzione”
sono state 6.954

70% .

O Secondo una ricerca
dell’Aipd, la valutazione di pro-
duttivita di una persona con SD
e per 'azienda del 70% rispetto
al resto dei lavoratori
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Tutto quello che non sappiamo

In genere conosciamo dawero poco delle persone con la sindrome di Down
E quando il problema non ci tocca da vicino ci accontentiamo
del “sentito dire”. Facciamo chiarezza con Patrizia Danesi del “Telefono D”

Partiamo dallo stereotipo pitu diffuso. Abi-
tualmente si pensaalle persone Down come
una categoriaindistinta. Sicrede siano tutti
uguali.

In generale e sbagliato ragionare per catego-
rie, anche quando si tratta di persone nor-
mali. Bisogna sempre guardare all’'individuo
enon alla categoria. Nel caso della sindrome
di Down, & chiaro che i ragazzi abbiano ca-
ratteristiche comuni. Caratteristiche che
permettono al medico di riconoscere la sin-
drome nel bambino appena nato. Pero ci so-
no casi e casi. Per dire, ci sono ragazzi con la
sindrome che non hanno il classico taglio a
mandorla degli occhi.

Le persone Down non sono consapevoli di
essere diverse. E vero?

La percezione della propria diversita, anche
qui, varia da persona a persona. In ogni caso,
pero, ci si rende conto della propria inade-
guatezza. Poi ci sono ragazzi che questa per-
cezione la esprimono ed altri no. Addirittura
alcuni negano di essere diversi e allora noi
operatori dobbiamo lavorare affinché ri-
escano ad accettarsi. A volte il conflitto cheil
ragazzo Down ha con se stesso sirisolve. C’e
anche chiselo portadietro per sempre. Inol-
tre c’e chi vive in maniera dolorosala sua di-
versita e chi invece la sfrutta. Jacopo, un ra-
gazzo della nostra Associazione, la usa per
evitare la fila alle Poste.

Se sanno della loro diversita, cade anche il
luogo comune che queste persone siano
sempre contente, felici, che non abbiano
problemi per la testa?

Il servizio di consulenza
della AIPD
e attivo dal 1993
per rispondere

a tutti gli interrogativi
delle famiglie
su questo tipo di disabilita

Si, viene meno anche questo stereotipo. Que-
sto luogo comune forse era vero quando le
persone con la sindrome di Down morivano
abbastanza presto e vivevano unavita preva-
lentemente adolescenziale. Oggi, nelmondo
ci sono molte persone Down che sono adul-
te.Enontuttesonofelici. Comenelrestodel-
l'umanita, d’altronde.

Ci sono forme gravi e forme lievi di sondro-
me di Down?

La sindrome o c’e¢, o non c’e. Non € una ma-
lattia per cuisipossaparlarediunaformalie-
ve e di una grave. C’e chi ha un ritardo mag-
giore rispetto ad altri, questo si. Ma se i geni-
tori di un bambino che nasce con la sindro-
me ci chiedessero che cosa € in grado di fare
il loro figlio da grande, non potremmo ri-
spondergli. Nessuno puo dire quale sara il
suo sviluppo. Limportante & che venga sem-
pre seguito e che gli vengano dati tutti gli
strumenti per crescere. Poi si vedra. Spesso,
sottoponendo questi ragazzi a identiche te-
rapie, si ottiene comunque un differente ri-
tardo a seconda delle diverse persone.

E vero che i ragazzi Down cercano sempre il
contatto fisico e sono super affettuosi?

No. Questa convinzione c’é perché si crede
cheiDownsiano eternamentebambini. Non
e vero. E poi conta quello che siinsegna loro.
Se ognivolta cheliincontriamoli abbraccia-
mo e li baciamo, loro impareranno questo e
si comporteranno di conseguenza.

Tutte le persone Down, soprattutto nell’a-
dolescenzahanno in testaun chiodo fisso:il
sesso.

Ci sono due stereotipi opposti su questo te-
ma. C’e chi crede che queste persone siano
completamente asessuate e chi invece iper-
sessuali. In realta, 'esigenza sessuale & vis-
sutacomedalrestodegliadolescenti. Suque-
ste dicerie incide I'atteggiamento che tutti
hanno nei loro confronti, per cui si tende a
negare la loro sessualita.

Un ragazzo con la sindrome puo avere un
amico, una fidanzata, una moglie?

Lerelazionideiragazziconlasindrome sono
compromessedamotiviesterniallalorocon-
dizione. Qui in associazione nascono amici-
zie, ma si coltivano solo una volta a settima-
na. Lo stesso discorso vale per le relazioni
amorose. Queste persone possono avererap-
porti di coppia normali, ma c’e la difficolta
pratica di vivere assieme. Conosco molte
coppie che sono scoppiate per 'impossibili-
ta di vedersi frequentemente. Anche per gli
innamorati con la sindrome di Down, come
per tutti gli altri, la lontananza puo essere
una brutta bestia.




