_La comunicazione
nella sindrome Down

E’' NATO |’ “Uccellino sbagliato”

Una esperienza vissuta e raccontata
dalla mamma di Giulia.



la comunicazione alla nascita

Per medici e operatori sanitari
E’ Il momento della cattiva notizia.

Compito non facile :

Il medico non deve comportarsi secondo “routine”,
ma deve cercare di mettersi “dalla parte di chi
ascolta”.



Per medici e operatori sanitarl

Non esiste un canovaccio definito a priori che
vada bene per qualsiasi situazione.

E’ importante cercare di capire le emozioni del
genitoril.

Molte sono le variabili:

Eta dei genitori

Stato di salute del piccolo neonato

Presenza di fratelli

Culture diverse che spesso non conosciamo veramente
Altre infinite variabili e non facili da evidenziare ...






Tutti I genitori “vecchi o nuovi" con figli con
S.D. ricordano, quasi rivivono , mentre ve

lo raccontano, “quel momento”
“guando ci e stato detto ..., che forse
..nostro figlio era affetto dalla S. D.”

In passato, spero Iinfatti che questo non
avvenga piu, i genitori apprendevano la
notizia in un modo che li lasciava irritati
confusi_ o disperati .







spesso si rileva dall'atteggiamento del personale del
reparto maternita.
“e bruttina” “e Ipotonica, chiamiamo Il genetista”

Le mamme “sentono”, con una sensibilita del tutto
particolare, che qualcosa non procede nel migliore d el
modi e hanno Il diritto di ricevere risposte precis e.



“lo ricordo di un’amica che abbracciandomi ha piant 0
con me. Mi ha aiutato molto”.






“Mio marito, stravolto dall’evento, dopo un periodo chiusura
totale , ha parlato con un amico. Costui gli ha consigliato di
comperare un camper, perche altri genitori lo avevano fatto.

Abbiamo vissuto guesto suggerimento come una “TERAPIA”.



“In quel momento si vorrebbe conoscere il futuro di nostro
figlio...”

Aprire un dialogo che potra protrarsi nel futuro,
guesto rassicura .

“Se ho un problema, grande o piccolo, posso chiamare la tal
persona, so che mi ascoltera con pazienza”.



6)essere alutati a riferire la notizia a famigliari e amici.

0 anche
per

Nel mio caso il vissuto dei nonni e stato diversissimo:
due hanno “accolto” Giulia serenamente, anche se con
sofferenza iniziale (la nonna e svenuta).

due hanno vissuto I'evento come una “macchia” nella stirpe
della famiglia e per anni mi consigliavano di mettere Giulia in
un “istituto specializzato”.



Se per lungo tempo, ovviamente, ho vissuto questa
esperienza con rabbia;
0Qgal, dopo aver letto e “digerito” alcuni libri che trattano

dellolocausto, e quindi dell’eliminazione sistematica dei
disabili durante il nazismo, compatisco quei nonni che hanno
maggiormente subito I'educazione FASCISTA.

Giulia ha, da sola, percepito benissimo il diverso approccio
dei nonni e “RICAMBIA”.

Cioe non considera piu di tanto | nonni che la volevano
esiliare, mentre ama immensamente gli altri.



E' possibile che | fratelli del neonato abbiano
bisogno di comprensione .

S| possono sentire vulnerabili. Amano Il fratello o sorella, ma
hanno paura delle reazioni degli “altri”.

Hanno paura di essere oggetto di offese, quindi spesso
emerge la difficolta a comunicare la notizia agli amici, ai

compagni di scuola e agli insegnanti.
*‘come reagire se sentono usare la parola mongolo?”

E’ importante “capire” anche il vissuto e | sentimenti
dei FRATELLI.



E se la mamma, nonostante tutto, non se la
sentisse di riconoscere questo suo “uccellino
sbagliato” .....

Alutiamola ugualmente ... non avra una vita facile ...

Una madre adottiva , con altri due figli, un giorno mi ha
detto:

“Ogni anno, il giorno del compleanno di ...., non pos SO
non mandare un pensiero alla sua mamma... perche non
credo che una donna possa dimenticare quando ha
partorito un figlio... chissa quanti muri le saranno ca duti
addosso... chissa di quanti ricatti sara stata oggetto....

Proprio pensando a lei non posso non ringraziarla s empre
e comunque per averlo fatto nascere, perché oggi la mia

vita senza di lui sarebbe probabilmente “piu tranqui lla”,
ma certamente piu povera”.



VI propongo altri punti di riflessione

PRIMA DELLA NASCITA

Esistono vari esami: la villocentesi, amniocentesi.., che
possono diagnosticare “durante la gravidanza” la
S.D. e altre malattie genetiche.

Cosa prova una donna quando si trova in guesta
situazione??

Quanti “aborti Down” ci sono in Padova, nel Veneto,
In Italia 2?7

E’ facile giudicare gli altri, ma il mio consiglio e
di non farlo .



Quando ho saputo che ero incinta, dopo la
nascita di Giulia, sono andata, ovviamente, in
Crisi € ancora o0ggi ripenso a quel periodo
come un dilemma da risolvere....non ancora
chiarito definitivamente.

Ogni donna ha la sua realta, sensibilita e
soprattutto liberta di decidere , "bisogna
rispettarla”.




Guardare in faccia la realta e sempre difficile.

Giulia mi ha rivoluzionato la vita, mi ha arricchito, ma il
cambiamento e doloroso, difficile e soprattutto mai desiderato,
cercato; e imposto dagli eventi

Sarebbe stato piu comodo ancorarmi alla disperazione e
prendermela con la sfortuna o altro (es. con un medico!!).

Oggi posso finalmente ammettere che devo
ringraziare la sorte e considerarmi fortunata,

ho una figlia “meravigliosa”.



A volte nei genitori scatta la fase di ricerca del
“‘medico che guarisce ”; delle terapie miracolose

Qui deve subentrare il pediatra, un onesto
medico e/o uno psicologo....ci vuole pazienza...
guel genitori non sono “pazzi’... sono persone
che amano e soffrono..

Vorrel sottolineare I'importanza della figura del
PEDIATRA

che cura il bambino , contemporaneamente
“‘consiglia” ed “ascolta” | genitori



comunicazione nella S. D.

chi dice che sono Down ?!!
do???







Come ho risposto???
Ero all’altezza della situazione???

In cucina, durante la cena, mi sono trovata spiazza ta....
Ho pensato “intensamente” e alla fine mi e sembrato
giusto dirle:

“Se tu non fossi down cosa cambierebbe nella tua vita???”.
Speravo che la risposta di Giulia fosse: niente!

Invece...

La domanda era solo la richiesta verbale di una
conferma di quanto Giulia sapeva benissimo
essere una verital



ulia ha elaborato “il suo essere diversa”
ntl 1IN cul nol genitori 'abblamo inserita:
port, danza-teatro, ma anche

r strada....




“Uccellino sbagliato"

Se disturbi la gente normale

dolcissimo uccellino sbagliato,
resta qui dove non c’e il male
nel nido sicuro che hai trovato

Uccidi per un dire diverso
uomo forte del mondo perfetto,
cenere e fuoco nel cielo terso
povere case senza piu tetto.

Canti e giochi senza sapere

e questa gioia placa la terra,
sangue e morte non sai vedere
uccellino tu vinci la guerra.

Papa di Giulia




E’ fondamentale,
come per tuttl,

La qualita della vita

Giulia ha bisogno di
sentirsi parte integrante
della comunita nella
guale si trova di volta in
volta.

Avere un vero lavoro,
come per ogni cittadino,
significa sentirsi parte
viva ed indispensabile
della societa.



carico di seguire la loro sessualita

n tema “scomodo” per tutti, genitori e
operatori in senso ampio.

| genitori non vorrebbero sentirne parlare.

—

Per gli operatori,
Insegnanti ecc ..
sSpesso e solo “un
problema da risolvere”
senza cercare di capire
e = 2 |a loro realta.

Per i giornalisti fa
NOTIZIA quando
subiscono violenza.



3 medaglie ai

Giochi Mondiali Invernali 2009,
7-13 febbraio, Boise, Idaho

GRAZIE a tutti
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