Pubbilicati gli atti

del V Convegno di studi medico-psicopedagogici

La famiglia di fronte
alle istituzioni specializzate

Recentemente sono stati pubblicati, a cura
del Dipartimento della pubblica educazione,
gli atti del V Convegno «La famiglia di fronte
alle istituzioni specializzate», organizzato
nell'ottobre 1983 dalla Sezione pedagogica
del DPE, dalla Sezione medico-psicologica
del DOS in collaborazione con I'’Associazio-
ne dei pediatri della Svizzera italiana (*).

La pubblicazione presenta le relazioni degli
oratori invitati e gli interventi piti significativi
che sono emersi nel corso della tavola ro-
tonda finale.

Con il Convegno in questione si & voluto af-
frontare I'importante problematica della fa-
miglia con un bambino invalido o disadatta-
to di fronte alle istituzioni mediche, scolasti-
che o di servizio sociale; si & voluto portare
un approfondimento e una riflessione all’at-
tuale evoluzione della struttura familiare e
alla corrispondente evoluzione dell'inter-
vento specialistico: aspetti che sono evi-

(*) La pubblicazione & ottenibile presso I'ufficio
dell'educazione speciale del Dipartimento della
pubblica educazione.

12

denziati nell'introduzione di Mauro Martino-
ni e nella prima relazione di Aurelio Crivelli:
«Le trasformazioni sociali e il ruolo della fa-
miglia e dei servizi specializzati».

Ci si deve rendere conto che l'evoluzione
storica e sociale ha prodotto profonde mo-
difiche nel concetto stesso di famiglia e del
suo funzionamento:

- Trasformazioni strutturali
della famiglia

in passato si assisteva a un forte tasso di
natalita e a una elevata mortalita infantile: il
bambino piccolo poteva essere facilmente
sostituibile e, quando sopravviveva, gli si
chiedeva di diventare presto adulto e attivo
nell'ambito familiare. Basti pensare che cir-
ca fino al XVIIl secolo, in Europa, pil o
meno la meta dei bambini moriva nei primi
due anni di vita e che ogni famiglia aveva
ugualmente in media cinque figli. L'esten-
sione del periodo di fertilita femminile anda-
va dai 18 ai 40 anni e non si parlava di piani-
ficazione delle nascite. Attualmente la me-
dia europea & di circa due figli per famiglia.

In passato la famiglia ruraie e artigianale,
non limitata al nucleo dei genitori e dei figli
ma estesa ad altri gradi di parentela, era an-
che contemporaneamente il luogo di produ-
zione.

In questo contesto il concetto di educazio-
ne e di allevamento dei figli assumeva altri
valori rispetto a quelli attuali. Con le profon-
de modifiche dovute ail'industrializzazione,
I'assetto della famiglia si @ modificato: il nu-
mero dei figli viene pit 0 meno programma-
to e definito ed & limitato; i genitori vivono,
in media, pil a lungo che in passato e la di-
pendenza diretta genitori-figlio & quindi piu
importante e pit duratura.

- Trasformazione socio-economica
e intervento dei poteri pubblici

Con la rivoluzione industriale si generalizza
e assume assoluta importanza il lavoro sala-
riato (in particolare nelle fabbriche). Cid
comporta un accentuarsi del fenomeno del-
'urbanizzazione, dell'emigrazione, con con-
seguente sradicamento del riferimento cul-
turale.

In fabbrica si estende I'uso delia manodope-
ra femminile e perde progressivamente im-
portanza l'uso della manodopera infantile:
la meccanizzazione e l'automatizzazione
escludono sempre pil dal lavoro i bambini. i
risultato & che molti figli restano senza cu-
stodia.

E quindi necessario che lo Stato o altri enti
assistenziali intervengano per risolvere le
grosse problematiche sociali. La risposta
pill importante al problema dell'infanzia
senza custodia & lintroduzione (verso la
meta del XVIll secolo) della scolarizzazione
obbligatoria in tutta I'Europa. Sorgono an-
che strutture caritatevoli (asili di raccolta,
orfanotrofi, ecc.) che progressivamente si
trasformeranno in luoghi che sempre pitl as-
sumono un ruolo educativo particolare.

- Trasformazione scientifica

In campo medico si da sempre piu impor-
tanza alle cure igieniche, ai momenti della
gravidanza e del parto, alle possibilita di
controllo delle nascite; sorgono nuovi ruoli
specializzati che affiancano i genitori (pe-
diatri, puericultrici, ecc.).

Il bambino, in particolare con la psicologia,
diventa oggetto di studi precisi: si studiano



le condizioni che favoriscono o ostacolanoii
suo sviluppo, si scopre il grande valore del
ruolo materno, si da importanza alle stimo-
lazioni precoci e al gioco. La pedagogia per-
mette di definire in maniera scientifica le
modalita educative e di apprendimento del-
le conoscenze necessarie al vivere sociale e
questo apprendimento deve svolgersi in
uno spazio determinato che & la struttura
scolastica in alternativa a quella familiare.
Prendono forma nuove patologie per i bam-
bini che non si adattano a queste modalita
sociali: il ritardo scolastico, la debilita, la di-
slessia, il disadattamento scolastico, la ca-
ratterialita, |'instabilitd, ecc.

- Trasformazione ideologica

Come conseguenza delle precedenti tra-
sformazioni, anche il concetto di bambino
viene a modificarsi: da soggetto biologico
esso diventa soggetto culturale. Il bambino
& un bene che & sempre pit: raro e quindi
sempre pill importante e necessita di preci-
se cure e di educazione. Nasce quindi I'in-
fanzia come statuto particolare e questo
porta al prolungamento della dipendenza
del bambino dalla famiglia e carica sui geni-
tori delle responsabilita che prima non era-
no conosciute. Di conseguenza la famiglia e
i genitori chiedono maggiore aiuto nelle isti-
tuzioni (scuole, asili nido, ospedali): i servizi
si rafforzano e assumono ruoli alternativi e
di sostegno alla famiglia e all'infanzia.

Il nucleo familiare si trova sempre piti isolato
in questo compito e diventa quindi maggior-
mente permeabile ad altri modelli culturali
standard portati dai mass-media (televisio-
ne, rotocalchi, ecc.).

Considerando queste trasformazioni pos-
siamo quindi concludere che la famiglia &
chiamata ad assumere sempre di pit un

ruolo complesso e determinante nell‘alleva-
mento dei propri figli.

In passato, I'handicap poneva problemi for-
se meno drammatici (elevata mortalita pre-
coce, numero di figli elevato, carico assunto
da piu membri della famiglia estesa, minori
esigenze sociali). Oggi si decide di avere
uno o due figli che assumono unimportan-
za determinante per la coppia: si desidera il
figlio sano, che si sviluppi armonicamente,
ecc.

| genitori sono spesso soli a dover affrontare
il problema dell’handicap del figlio. Si rivol-
gono alle istituzioni chiedendo un aiuto per
le difficolta evolutive del proprio figlio: la ri-
sposta delle istituzioni consiste spesso in
una serie di interventi, in una rete di consigli
estremamente vincolanti che, pur affer-
mando di stimolare la famiglia verso una
maggiore autonomia nell’assunzione delle
sue responsabilitd educative e terapeuti-
che, di fatto rischiano di renderla maggior-
mente dipendente dagli specialisti.

Alla fine di questo processo di intervento gli
specialisti giudicheranno indispensabile un
intervento ancora piu massiccio, data la
poca autonomia della famiglia.

E importante cercare di capire la reale im-
magine che i genitori si fanno del proprio fi-
glio invalido e quali siano i reali processi di
delega tra la famiglia e le istituzioni. E su
questo tema che ha svolto la sua relazione il
prof. Werner Fischer. Analizzando i rapporti
tra servizi specializzati e famiglia, si pud no-
tare come troppo spesso gli specialisti ten-
dono a gettare sulle spalle dei genitori la re-
sponsabilita dell'intervento sul bambino
con probiemi: le richieste dei genitori non
sarebbero sufficientemente precise, essi
non riescono a percepire i veri problemi, ri-
fiutano in reaita di essere aiutati, non voglio-
no ammettere le reali difficolta del figlio,
ecc. Presso i genitori possiamo trovare l'e-
quivalente di critiche verso gli specialisti. |
genitori sono comunque in una situazione
pit difficile di quella degli operatori; que-
st’ultimi hanno determinati riferimenti so-
ciali e scientifici per discutere dell'invalidita
del bambino. Per i genitori vi & invece assen-
za di una rappresentazione sociale coerente
alla quale poter fare riferimento: i genitori si
confrontano con un problema nuovo, che
prima non si erano mai posti. La nascita di
un bambino con gravi difficolta o I'appari-
zione di queste difficolta in ulteriori fasi di
sviluppo mette i genitori in una situazione
drammatica e li confronta con una serie di
problemi straordinari e ai quali non sono abi-
tuati: devono inventare loro stessi delle so-
luzioni senza sapere se saranno efficaci, de-
vono loro stessi trovare un modo di rappre-
sentarsi I'handicap, di cercare una spiega-
zione alle sue cause e di tentare di prevede-
re |'evoluzione futura.

Non sapranno se sara sempre cosi, se la si-
tuazione peggiorer3, se il bambino potra so-
pravvivere o no, ecc. Spereranno sempre in
un possibile intervento reversibile che possa
far tornare normale la situazione. Tutto que-
sto portera i genitori a rappresentarsi, per
conto loro, il problema dell’handicap e della
loro relazione con il figlio. Questa loro im-
magine li accompagnera costantemente
nel confronto con gli specialisti che sono
chiamati ad intervenire con il loro figlio e
nell'esprimere le richieste di intervento che
a loro sembrano piu adeguate.

Per questa ragione & importante che in ogni
servizio che si occupa di questi aspetti ven-

ga dato il necessario spazio per ascoltare e
capire il reale sconforto dei genitori. Di que-
sto aspetto ha parlato Marcella Balconi di
Novara. | tecnici potranno essere di appog-
gio se sapranno condividere le preoccupa-
zioni dei genitori e aiutarli a sopportare la
pena e le difficoltd del momento cercando
soluzioni atte a favorire una sia pur minima
integrazione sociale. In questo modo anche
gliinteventi tecnici e specializzati sul bambi-
no potranno essere meglio accettati e me-
glio compresi dai genitori che porteranno
una pil: efficace collaborazione. E quindi im-
portante, accanto all'intervento sul bambi-
no, saper ascoltare i genitori, in particolare
le madri, ed elaborare con loro una visione
serena e reale del problema. Questi aspetti
sono stati illustrati dalla dottoressa Balconi
attraverso diverse testimonianze dirette di
genitori.
Gille De Meuron, neuropediatra di Neucha-
tel, ha presentato la posizione del pediatra
nella presa in carico del bambino handicap-
pato. ll relatore ha insistito sulla necessita di
coordinare in modo preciso gli interventi
delle diverse persone che si occupano dello
stesso bambino. Questo ruolo di moderato-
re potrebbe essere assunto dal pediatra (so-
prattutto nei primi periodi di vita), ma po-
trebbe essere anche assunto da altri tecnici
(assistente sociale, terapista, ecc.). Oltre a
questo aspetto di coordinamento, la presa
in carico deve rappresentare un procedi-
mento di intervento incentrato sulla perso-
na e sui suoi bisogni reali. Se dimentichiamo
questo aspetto I'intervento pud ridursi auna
forma di autocompiacimento personale o di
rivalita con altre forme di intervento. E que-
sto aspetto che & stato sollevato dallo
psicologo-psicoterapeuta di Friburgo, Al-
phonse Salamin. Egli ha proposto una mo-
dalita di intervento che fa riferimento a Carl
Rogers. Gli aspetti pit qualificanti sono l'au-
tenticita personale, I'accettazione e la tolle-
ranza, la comprensione, non solo verbale,
ma completa dei problemi deil'altro.
Le numerose e importanti riflessioni emerse
da questo convegno devono servire ad ogni
operatore per meglio definire I'importanza e
i limiti del proprio intervento tenendo conto
delle reali esigenze della famigiia che pre-
senta il problema.

Aurelio Crivelli
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