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Ogni soggetto Disabile mostra, soprattutto in età evolutiva, una particolare “vulnerabilità psichica”.

Tale vulnerabilià è da mettere in relazione con aspetti: 1)ORGANICI (nella Sindrome di Down è stato ipotizzato un legame fra l’assetto cromosomico e una maggiore rigidità comportamentale e conseguente difficoltà nella modulazione del pensiero e nell’affettità). 2)PSICOLOGICI (immagine di sé svalutata, vissuto cronico di diversità ed esclusione). 3)RELAZIONALI (intesi sia come disturbi precoci nella relazione primaria madre-bambino sia come difficoltà successive al momento dell’inserimento nel gruppo dei pari e spesso connesse a problemi di comunicazione). 4)SOCIALI (trovare un proprio ruolo-posto nel gruppo di riferimento; essere portatore di un valore condivisibile).

Questa vulnerabilità è particolarmente evidente nel Ritardo Mentale. Questa complessa Sindrome clinica è caratterizzata da un disturbo intellettivo e da una compromissione delle funzioni adattive che, agendo in una fase cruciale di sviluppo (età evolutiva), condizionano l’evoluzione globale del soggetto.

Secondo il DSM IV la prevalenza dei disturbi psichiatrici nei soggetti con Ritardo Mentale è di 3-4 volte superiore alla popolazione generale (57% dei soggetti con R.M.

lieve e medio, Gilberg C.1986 Rutter M. 1970; 40% dei soggetti con R.M. in età evolutiva, Tonge B. 2000, Dekker M.C. 2002, Emerson A. 2003).

Ogni patologia psichiatrica può sovrapporsi al R.M. anche se possiamo osservare dei sintomi meno caratterizzati, con frequenti fluttuazioni e mescolanza di caratteri diversi dovuti alla presenza di una personalità poco organizzata, alla carenza di elaborazione mentale e alla minor tenuta dei meccanismi di controllo dell’Io (Masi G.-Bargagna S.2003).

Si osservano Disturbi affettivi 5-15%, Disturbi d’ansia 25%, Disturbi della condotta 12- 15%, ADHD 4-11%, Disturbi psicotici 3%; il 75% dei soggetti Autistici presenta R.M.

In età evolutiva la Disabilità è caratterizzata da tre elementi che si intersecano tra loro in maniera complessa e che mettono fortemente a rischio la Salute Mentale di questi bambini:

1. L’Handicap provoca la mancanza di strumenti adattivi, di competenze motorie e/o cognitive e/o razionali indispensabili per entrare in rapporto con l’ambiente circostante.

2. Il ruolo di Diverso/Handicappato, intendendo come Diverso “il non saper fare ciò che gli altri si aspettano da noi”. In questi bambini-ragazzi questa percezione di sé genera spesso una grande confusione, che si mescola al dolore e alla confusione della famiglia. Essi tendono allora ad assumere atteggiamenti difensivi, di compenso, di evitamento. Le modalità difensive attuate sono soprattutto due: o un atteggiamento d’impotenza, di totale passività e dipendenza dalla figura accudente, con annullamento di sé e delle proprie competenze; oppure il senso di onnopotenza,di negazione dei limiti e delle carenze e la scelta di un mondo illusorio a scapito di quello reale.

3. Il terzo problema è quello dell’Identità: nei primi anni di vita il bambino scopre se stesso, differenziato dalla madre, e capace di esplorare e conoscere il mondo che lo circonda utilizzando il padre come tramite per le nuove scoperte. Nei bambini Disabili questa evoluzione è compromessa e si assiste spesso all ‘estromissione del padre in quanto “estraneo” alla Diade M./b. che tende a cristallizzarsi. Più raramente l’esclusa è la madre ed è il padre a prendersi cura b. , forse spinto da una identificazione con la propria madre. Sicuramenta la nascita di un figlio disabile costituisce un elemento di crisi per la coppia coniugale, che deve trovare un nuovo assetto.

 Per capire la portata del trauma psichico a cui va incontro la coppia genitoriale rispetto alla consegna precoce, a volte prenatale, di una diagnosi di “danno” relativa al figlio, è necessario fare una premessa riguardo allo sviluppo delle prime relazioni parentali.

Il rapporto di ogni madre con il proprio b. inizia molto tempo prima della nascita; forse già dal desiderio di maternità dell’infanzia nasce il “bambino fantasmatico” (Lebovici 1983) esso è l’esito dei conflitii inconsci della madre i quali perdurano e si elaborano sin dalla prima infanzia. Durante la gravidanza il rapporto M./b. si fa sempre più stretto: le modificazioni corporee il sentirlo muovere, il vederlo nell’ecografia lo rendono presente alla madre. Il b. è in questo periodo un “bambino immaginario”, costruito a partire dalle sensazioni che le suscita, è modellato sui suoi desideri, sogni, ma risente anche dei suoi conflitti. Accanto a queste fantasie positive nascono i timori sulla salute del bambino, sulla sua integrità, nasce anche e, rimane latente, la preoccupazione sulle propria capacità di essere madre; preoccupazione che scomparirà o sarà aumentata dall’esperienza e dall’incontro con il “bambino reale”.Forse il dolore fisico e psicologico legato all’esperienza del parto aiuta la madre ad iniziare a separarsi dal bambino. Questa esperienza è l’esperienza dell’incontro con il figlio reale, ma ancora il neonato è in gran parte vissuto come un prolungamento di sé; alla nascita ella deve elaborare il lutto del suo stato di gravidanza (piacere narcisistico dell’unità bio-psichica) e del “bambino immaginario”perfetto, ideale: deve ora far posto nella sua vita mentale al nuovo arrivato sconosciuto ed estraneo. Nel periodo che segue il parto alla madre è richiesto un lavoro psichico non indifferente. La donna si trova in uno stato molto particolare che potrebbe essere paragonato ad uno stato di ritiro, di dissociazione, di fuga; essa deve essere capace di raggiungere questo stato di elevata sensibilità, quasi una malattia e di guarire.

(Winnicott 1958) E’ questa una “malattia normale” che permette alla madre di sviluppare la “preoccupazione materna primaria” di entrare cioè in sintonia con i bisogni del bambino e di soddisfarli. Questa particolare condizione psicologica dura poche settimane dopo la nascita del bambino ed è sostituita da un tipo di rapporto diverso che si esplica attraverso le cure materne nei molteplici aspetti inerenti l’accudimento, la funzione organizzante (Sandler 1960), la funzione di Io ausiliario (Spitz 1962; Mahler 1978) che costituiscono nel loro insieme la “funzione materna”.

In ogni fase di sviluppo successiva i nuovi compiti adattivi costituiscono altrettante “questioni” che devono essere negoziate da ogni coppia M./b. in maniera diversa rispetto alla proprie particolarità.

Il successo di questo processo di “negoziazione” (Sander 1962) fornisce alla madre la sensazione di conoscere il proprio bambino; se la diade M./b. risolve i problemi evolutivi inerenti alle prime fasi di sviluppo fino alla affermazione del se (12-18 mesi) il bambino si trova proiettato in avanti nel processo di sviluppo.

La relazione del padre col bambino merita analoga attenzione. L’esperienza della paternità inizia durante la gravidanza ed è caratterizzata da un profondo senso di estraneità: il padre non vive in prima persona l’esperienza di un altro dentro di sè, non stringe con il figlio un legame psico-fisico così stretto come la madre. Il suo legame con il figlio è mediato dal racconto della moglie o dalle immagini ecografiche. Questo non significa che anche lui non si crei un’immagine del futuro figlio in cui vengono proiettate fantasie, desideri,aspettative riparatorie, problematiche inerenti allaffermazione di sé. Il padre può trovare il suo modo di rapportarsi al bambino sostenendo la moglie durante la gravidanza e nell’avvio del rapporto con il figlio. Dopo i primi mesi di vita il padre introducendosi come terzo all’interno della diade facilita il reinvestimento della madre sul rapporto coniugale e sul mondo esterno in generale e nel bambino sostiene il processo di separazione.

Nel caso della nascita di un bambino portatore di handicap si possono ossevare nei genitori comportamenti molto diversi che a mio parere sono strettamente collegati con le storie familiari del padre e della madre, con la possibilità di essere a loro volta contenutisostenuti da un contesto familiare allargato, con il loro modo di “sentire” la diversità. E’ necessaria di fatto una riflessione su quanto la cultura in cui siamo immersi ci spinge a diffidare del diverso (non solo per malattia e/o disabilità, ma anche per cultura, fede religiosa o etnia). Confrontarsi con la diversità vuol dire uscire dal proprio mondo di cui conosciamo e controlliamo tutte le variabili per aprirci ad un ambito d’incertezza, imprevedibilità e bisogno di conoscenza. Aprirci cioè ad un’avventura umana che se accettata può far crescere noi e l’altro (figlio-amico-paziente).

Per quanto ogni Sindrome, ogni quadro patologico presenti delle caratteristiche prevedibili che lo identificano è esperienza di tutti gli operatori che lo sviluppo delle potenzialità del soggetto sono non prevedibili a priori e, se voglamo far riferimento al R.M. ,non sono correlabili in maniera automatica al QI; risentono invece chiaramente del livello di “Salute Mentale”, di integrazione psico-affettiva che i bambini/ragazzi riescono a raggiungere.

Il terreno su cui poggia la possibilità di uno sviluppo armonico della personalità è primariamente la famiglia. La possibilità di un percorso evolutivo che porta al costituirsi di una triade non è mai scontato tantomeno nelle situazioni di Handicap. A volte la madre in risposta alle mancanze del figlio si sente come in dovere di proseguire una perpetua gestazione:questo atteggiamento impedisce al b. disabile, che già di suo ha grosse difficoltà a conceoirsi separato dalla madre,di raggiundere una condizione di individualizzazione, di coscienza di sé.Ella non permette a questo figlio di svincolarsi da lei agendo la sua “aggressività”e lo relega in una condizione di passività,adinamia che si può spingere a tal punto da portarlo a negare le proprie potenzialità cognitive, affettive, sociali. Questo concetto è espresso molto bene dalla Mannonì (1964)” finchè il bambino,legato parassitariamente alla madre, non viene restituito alla sua dimensione di soggetto autonomo esso non è padrone né della propria intelligenza,né della propria motricità”. Questo è sicuramente un limite estremo di patologia relazionale, ma sicuramente anche nelle situazioni più “sane” il b. non può confrontarsi solo con le sue difficoltà ma anche con il modo in cui la madre e il padre le hanno elaborate non potendo non attribuire inconsciamente al proprio problema il significato,l’importanza che gli attribuiscono i suoi genitori. Quindi accettarsi con i propri limiti intellettivi o con il proprio handicap fisico è il risultato di “un’avventura condivisa” dal ragazzo e dalla sua famiglia.

 Il primo elemento preventivo rispetto all’insorgere di un Disturbo psichico è una PRESA IN CARICO PRECOCE E GLOBALE DEL BAMBINO E DELLA SUA FAMIGLIA.che tenga conto di tutti gli aspetti in gioco (fisici, psicologici e riabilitativi).

A questo proposito vorrei riproporre la definizione che il Dr. A.Ferrari da di presa in carico“Un luogo di ascolto e di pensiero, uno spazio di consultazione e di contenimento,un momento di supporto e di sostegno,dove possono essere accolti e considerati i molti problemi sofferti dal bambino con PCI e dalla sua famiglia e vengono individuati e proposti gli interventi più idonei per affrontarli e renderli tollerabili.” Essa costituisce l’elemento di continuità dell’intero Progetto Riabilitativo perché lo accompagna longitudinalmente, dal momento della comunicazione della diagnosi alla restituzione finale quando tutti gli obiettivi funzionali possibili per quel soggetto sono stati raggiunti; e orizzontalmente interessandosi : 1 del bambino disabile aiutandolo a)ad esprimere le sue potenzialità sul versante motorio, cognitivo e affettivo relazionale . b)ad arrivare alla consapevolezza delle propri limiti e competenze.

2 della coppia genitoriale: a) sostenendo l’avvicinamento e l’investimento positivo sul “bambino reale” uscendo dalla dicotomia B. immaginario/ B. temuto-“rotto” b) aiutandoli, all’interno di un lavoro psicoterapico , a ritirare le proprie proiezioni sul figlio permettendo al bambino di esprimere la sua identità. c) portando i genitori ad individuarsi come tali nonostante l'handicap del figlio riassumendo su di sé la propria competenza genitoriale.

3 Contesto sociale stimolando gli educatori:a) a mettere da parte i pre-giudizi ( intesi come giudizi, classificazioni che nascono prima dell’incontro con il b. ) ad approfondire la conoscenza con “quel bambino” . b) a stimolare la creazione di una rete di rapporti amicaliall’interno dei quali il b. si senta accolto.

4 Ambiente fisico di vita: a) creare una situazione abitativa che promuova-sostenga le autonomie negli spostamenti,nell’igiene personale,nella gestione dello spazio casa. b) lavoro sulle autonomie rispetto agli spostamenti sul territorio e alla conoscenza delle risorse disponobili e fruibili.

Si connota come una presa in carico multiprofessionale da cui nasce un Progetto Terapeutico mirato su quel bambino in quel momento evolutivo, in quel contesto ambientale che ha sempre come focus primario lo sviluppo armonico del b. e delle relazioni con il contesto. Tale taglio permette di individuare e intervenire precocemente su Distorsioni iniziali.

 Il Progetto Terapeutico diviene la strada per arrivare a “ curare l’individuo con il suo male, con quanto di unico, specifico e non misurabile ciò significa …….” (A. Milani) e non un accanimento verso la “normalizzazione”.

Questo non è in antitesi con il mettere in atto tutte le modalità riabilitative idonee per quel soggetto, non è una posizione passiva o rassegnata, ma vuol suggerire che noi non possiamo cambiare l’altro, ci è permesso solo di offrirgli tutto la competenza che ci qualifica come operatori in attesa che la sua libertà si giochi nel volersi appropriare dell strategie motorie, cognitive, linguistiche proposte.

