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Le sindromi genetiche rare. Percorsi educativi.

La tesi, composta di sei capitoli ed articolata in due parti fondamentali, intende affrontare in chiave pedagogica i recenti sviluppi ed i possibili percorsi di integrazione nel campo delle malattie definite “rare”, con particolare attenzione ad alcune specifiche condizioni sindromiche (sindrome di Prader-Willi, Rett, Angelman, Kabuki). 

Il panorama delle malattie e delle sindromi considerate rare dalla letteratura medica è molto ampio e variegato. Si è scelto di focalizzare l’attenzione su quattro sindromi, accomunate dalla presenza di ritardo mentale, seppur in gradi differenti, e seguendo un criterio di incidenza statistica. Per ognuna di esse vengono presentate le più recenti acquisizioni sul funzionamento cognitivo, sullo sviluppo della personalità, sugli aspetti relazionali e sulle possibili strategie di intervento educativo, riabilitativo e di inserimento sociale. 

Le riflessioni realizzate trovano fondamento all’interno di un impianto epistemologico volto a recuperare e problematizzare la dimensione della cura, in quanto modello ontologico dell’esistenza, analizzandone le strette implicazioni con le scienze della formazione e, pertanto, con ogni ipotesi di percorso educativo. Solo in tempi recenti si è cominciato ad indagare attorno al valore e al significato della cura in chiave pedagogica, uscendo quindi dai secolari schematismi che la vedevano relegata e ridotta da un lato a pratiche di intervento medico (cura come “luogo” della mancanza), dall’altro al naturale processo di assistenza genitoriale e familiare (cura come “luogo” dell’ovvietà). Contro ogni tentativo di cristallizzazione del concetto, si è voluto recuperare, ripercorrendo la valenza storico-filosofica del termine, la complessità e la profondità di significato per renderne possibile la comprensione e l’impiego in campo pedagogico. 

La ricerca si propone come una guida operativa ed un contributo alla conoscenza e alla riflessione per tutti coloro che operano nel delicato campo della disabilità, e a stretto contatto con il mondo ancora poco esplorato delle sindromi rare.
