LA RISORSA DOWN
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Dall ‘ Esperienza un percorso per le famiglie

La risorsa Down .Quale risorsa è la disabilità ? Mi sembra che il titolo alluda ad una parola non scritta ma presente : quale positività , quale ricchezza è la Sindrome di Down e piu’ in generale la disabilità ; un figlio con una disabilità ? Non è facile parlare di risorsa e ricchezza poiché si rischia di essere moralisti e astratti , cioè o di avere una accettazione pietistica del limite o di partire lancia in resta per cercare di eliminarlo,di cancellarlo.

Ma il limite è il problema fondamentale dell’ esistenza umana, dentro la vita quotidiana tutti sperimentiamo ogni giorno il limite. Il piu’ grande limite che l’uomo sperimenta è di essere solo, è di non essere amato.

Vorrei brevemente parlare della mia esperienza di padre e di pediatra –neonatologo che ha lavorato per 20 anni nel Centro di Patologia Neonatale dell’ Ospedale di Monza dove è nata mia figlia Agnese. Ho fatto io la diagnosi di Sindrome di Down. Una accoglienza non prevista. E’ proprio cosi’, poiché uno pensa che certe cose capitino agli altri , soprattutto noi medici siamo abituati a vederlo sugli altri e pensiamo: “A me non capiterà”.

La prima cosa che ti succede è uno stato di shock, ti cade addosso il mondo , ti senti confuso , depresso. La nascita di un figlio con problemi sradica dalla mente l’ immagine del figlio atteso.

C’ è quindi una prima fase di disperazione in cui si accavallano confusi pensieri di abbandono o di morte. Subentra poi una fase di razionalizzazione e di comprensione di cio’ che ti capita.

La prima cosa che si rende evidente è che la tua libertà è drammaticamente chiamata in causa per una accoglienza che è un abbracciare tuo figlio.

Grande responsabilità ha il medico nel comunicare la diagnosi. Il primo colloquio è molto importante e puo’ predisporre i genitori ad una accoglienza o ad un rifiuto del bambino, soprattutto per certe patologie come la Sindrome di Down per dei genitori giovani. Il medico deve cercare di avere coscienza e coraggio nell ‘ essere il meno invasivo possibile creando con i genitori quella affinità , quella empatia che permetteranno poi di proseguire nel dialogo.

E’ facile per i genitori provare un senso di colpa verso il figlio disabile che hanno messo al mondo. Le difficoltà e i problemi iniziano subito; dapprima quelli legati alla salute , poi quelli scolastici, infine quelli di un eventuale inserimento nel mondo del lavoro.

Sono “steps”, passi che ogni volta mettono a dura prova le nostre certezze e i nostri equilibri e fanno riaffiorare il nostro senso di colpa Fin dall ‘ inizio le indicazioni che spesso ci vengono suggerite da psichiatri e psicologi sono di rimuovere questo senso di colpa . Ma che cosa significa che deve essere rimosso, come si fa a rimuoverlo ? Ci si distrae ? Si tenta di dimenticare quello che ci è capitato?

Meglio sarebbe che per superare questo senso di colpa , anche se non si puo’ eliminarlo , i genitori vengano tolti dalla solitudine in cui spesso si trovano a vivere. Bisogna incontrare persone che sappiano guardare positivamente e con un senso alla vita. Per una coppia , la nascita di un figlio Down e piu’ in generale con una disabilità , è una sfida e il loro rapporto viene o cementato o minato. E’ una sfida al proprio stare insieme, al proprio matrimonio. Ci si guarda in faccia. Ti chiedi perché è capitato questo,  perché proprio a te. Che senso ha ?

Spesso si censura questa domanda o la si sbriga frettolosamente . Si vive verso il figlio una sorta di dimenticanza del suo handicap o la preoccupazione di evitargli il piu’ possibile il sacrificio e la fatica. L’ uomo di oggi vive nella dimenticanza di sé , del proprio io , della propria persona , del chi siamo, e quindi di conseguenza anche del proprio figlio, del grande dono di un figlio.

Perché lo sguardo con cui guardiamo nostro figlio non è altro che lo sguardo che abbiamo su noi stessi ; il desiderio di vita che ha lui è il desiderio di vita che noi abbiamo e gli trasmettiamo . La “normalità” che desideriamo per lui è la nostra capacità di accoglierlo non passivamente, pietisticamente ma cercando le soluzioni migliori per la sua vita ; stimolandolo dentro un amore e una affettività concrete , che solo una famiglia unita puo’ dare.

Questo percorso di accoglienza e di lavoro per la sua autonomia è possibile e meglio affrontato se condiviso con altri, dentro la compagnia di altre famiglie, dentro una amicizia.

Gli “ Amici di Giovanni” ( Giovanni è un bambino Down figlio di Tiziana e Claudio) sono un gruppo di famiglie che fanno parte della Associazione Nazionale “ Famiglie per L’Accoglienza “e che avendo un figlio disabile condividono la preoccupazione della educazione dei loro figli. Abbiamo iniziato 6 anni fa ad incontrarci con questo desiderio : trovare le soluzioni migliori per i nostri figli senza pero’ dimenticare noi stessi, senza dimenticare quella domanda di un bene piu’ grande per noi, per cui è possibile vivere questa esperienza faticosa e considerare un dono la presenza dei figli.

L’ esperienza cristiana che molti di noi vivono ci aiuta a tenere viva e desta questa domanda del significato.

“ L’ ignoto genera paura. Il mistero genera stupore.” Ecco in queste 2 frasi ,in questa variazione di prospettiva, possiamo racchiudere l’ aiuto che ci siamo dati in questi anni di cammino comune.

Perché non è mica facile non cedere alla paura , quando pensi al domani di tuo figlio , alle difficoltà che incontrerà in questa società che ostenta in ogni occasione il mito dell ‘ uomo perfetto, sempre vincente. Fin dall ‘ inizio , prima semplicemente come desiderio, poi come domanda confusamente balbettata poi via via in modo piu’ chiaro e creativo , è sempre stata compagna del nostro trovarci la voglia di un giudizio nuovo sulla paternità e maternità che siamo stati chiamati a vivere. Abbiamo cominciato ad intuire che la presenza dei nostri figli non è dovuta ad una distrazione del Creatore, ma che Lui li ha voluti e che li ama cosi come sono. Passo dopo passo , la paura lascia il posto allo stupore, alla contemplazione di un Mistero piu’ grande di noi.

Fin dai primi incontri si respirava questa vibrazione di novità e di libertà da tanti pregiudizi. Infatti sono questi che feriscono , che ti schiacciano , non è certo tuo figlio ; perché con lui ogni nuova conquista è una gioia , non la pretendi , la attendi con pazienza , operi , ti dai da fare perché accada , ma quando finalmente succede sei commosso come di fronte ad un miracolo inaspettato.

Abbiamo sempre cercato di mettere a tema tra di noi , durante i nostri incontri , la vita : le esperienze con i nostri figli, l’ incontro con medici,con terapisti ; gli articoli letti ; le problematiche del loro inserimento alla scuola e per alcuni già nel mondo del lavoro.

Dobbiamo riconoscere il tentativo costante di aprire il nostro orizzonte , di essere realisti e proprio per questo vivi e operosi , senza trascurare nulla in modo preconcetto .

E cosi’ ognuno di noi invitava qualcun altro , perché uno sguardo cosi è liberante per tutti , è veramente umano.

In questi anni si è dipanato un lavoro interessante di approfondimento e di verifica nella esperienza di quanto intuito e desiderato all ‘ inizio. Il rapporto con alcune figure professionali e l’ adesione alla Associazione di “ Famiglie per L’Accoglienza “, ci hanno aiutato a spalancare cuore e mente in una compagnia piu’ grande ed è stato quindi possibile organizzare a Milano nel 2001 un Convegno pubblico dal titolo : “ Handicap : un mondo da scoprire”, che ha visto la partecipazione di molti insegnanti , genitori , terapisti. Da ultimo ha trovato attuazione quest’ anno a Bergamo grazie anche al finanziamento della Regione Lombardia un progetto che prevede uno sportello aperto a genitori per colloqui con professionisti , alcuni incontri pubblici di approfondimento e la realizzazione di un sito Web ( www.amicidigiovanni.it ).

Non sappiamo dove ci porterà questa storia , quel che è certo è che fin qui è stata sicuramente utile ai nostri figli e a noi che l’abbiamo vissuta , perché insieme capiamo di piu’ e viviamo meglio.
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