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La nestra ricerca ha per ambito i casi in cuj
la disabilita di tipo psicofisico si presenta alla
nascitz oin eta evolutiva Nella costruzione di
un discorso su un disabile analizzeremo i
possibili modelli e tagli metodologici seguen-
do il percorso della nostra esperienza lavora-
tiva con i portatord di handicap le loro fami-
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Questo studio vuocle essere |a sistematizzazione del nostro
lavoro pill che decennale portato avanti in diversi contesti
tivoho al disabile e alla sua famiglia agli Enti e/o Associa-
zioni dei disabifi,

Per verificare le ipotesi teoriche costruite negli anni, abbia-
mo impostato net 1984 un progetio specifico sull'handicap
che si & concrelizzato in due corsi di formazione agli ope-
ratori (medici, fisioterapisti} del Centro di Educazione Mo-
toria, un corso per genitori, utenti dello stesso servizio ed
un Javaro di ricerca ¢ rerapia aile famiglie con figlio disabi-
le. Questa esperienza & stata condorta in un contesto pub-
blico nel Servizio Matermo Infantile e dell'Ecd Evolutiva
GMIEE)della¥IVU 5 1. di Genova
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glie, gli operatori Verranno sottolineate le
premesse epistemologiche delle nostre rifles-
sioni € come esse si siano modificate nel
tempo e concretizzate poi in interventi di
terapia con le famiglie e di formazione con gli
operatori

i colloqui effettuati con i disabili e le loro
famiglie in diversi contesti, le discussioni di
casi con riabilitatori, insegnanti educatori, 'os-
servazione diretta di situazioni che ai nostri
occhi appativano ottimali e di situazioni che
Per conito ci apparivano come disastrose, so-
no state per noi, nel corse degli anni, “infor-
mazione ricca® Inizialmente, analizzando la
diversa organizzazione delle famiglie atiomo
all’handicap, costruimmo delle ipotesi di cui
siamo andati a verificare nella prassi 'attendi-
bilitz, nel tentativo mai morto di meftere pun-
telli nelle cose che si fanno. Cosi neli'84 impo-
stammo un progetto specifico sull’handicap
all'interno del contesto pubblico: il Servizio
Materno Infantile delia XIV US L. genovese.

Questaricerca comprendeva sia una attivita
clinica di terapia a famiglie con figli disabili,
sia una attivita di collaborazione e consulenza
a strutture riabilitative (come ad esempio al
Centro di Educazicne Motoria di Genova) al
fine di costruire un intervento sul disabile it
piti integrato possibile
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Andando avanti in queste lavoro, su di noi

influiva l'ultimo dibattito tra epistemologia e
clinica®s le riflessioni della cibernetica di I
ordine ci davano nuovi spunti anche su que-
sta specifica tematica Cos, diriflesso, mette-
vamoe in dubbio i ¢oncerti che sino a poco
prima ci sembravano certezze; le nostre ipo-
tesi saltavano Dalla confusione, dallo scon-
certante disordine, emergevano nuove possi-
hilitd di osservazione: cambiava la nostra epi-
stemologia, cambiava la nostra prassi

«Il teorico pud solo oggi costruire la propria idea
su citr che il elinico ha fatto ieri Domani a causa di
queste teorie fard qualcosa di diversor (2)

Keeney aggiunge:

1Le epistemologie sono processi ricorsivi in quantc
ogni tentalivo di fissare una epistemologia nello
schermo deila propria coscienza equivale inevitabil-
mente a dare I'avvio a successive indagint € modifi-
cazioni- (20)

Ecco perché questo modello rappresenta
per noi non un punto di arrivo, ma un punto
al tempo stesso di arrive e di partenza Come
dice Ceruti, “i concetti circolanc, si spostano
in campi problematici, si arricchiscono e mu-
tano naturz, generalizzano, si travestono,
scompaiono rinascono” (4).

Per spiegare il modelle di intervento tera-
peutico che proponiamo & necessaric fare un
cenno all'evoluzione della epistemologia si-
stemica di questi ultimi anni Sembra signifi-
cativa una frase di Prigogine e Stengers:

Wentisei tentativi hanno preceduto la genesi attua-
le e i erano destinat! a fallice  Sperfamo che

1 8ono stati wili conuribut gl scrini i Ceruti Fruggerd
Keeney Mawrana Varela
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questo funzioni!® esclamd Dio creando il mondo E
questa speranza che ha accompagnato Ivlieriore
storia del mondo e dell umanitid ha softolineato sin
dall'inizio come questa storia sia segnarta dal marchio
della radicale incertezza. (15)

Cosi Prigogine e Stengers esprimono una
nuovz immagine deil’'Universo e il grande
mutamento che si & verificato in questi ultimi
anni all'interno di tutte le Scienze Dalla fisica
alla biologiz, dalla sociologia alla psicologia
si & assistite ad una eguale evoluzione: l'ac-
cento prima posto sull'ordine e sull'equili-
bric & ora posto sul disordine e sul disequili-
brio in perenne evoluzione come possibilita
di una nuova organizzazione Secondo que-
sia epistemologia “nessun approceio sistemi-
co & pit possibile, non si danno torrette di
osservazione con i requisiti richiesti, ma il
problema & invece integrare la soggettiviti €
'oggettivitd del propric approccio Qualun-
que criterio, qualunque ordinamento & una
questione di scelta” (4). 51 supera il concetto
di neutralitd della scienza e si sottolinea che
qualunque ricerca implica una sceita di fon-
do. cicé if preciso punto di vista dell'osserva-
tore: sono infatti i tagli metedologiciche dan-
no forma a cid che si dice

Handicap e cibernetica di I ordine

i riferimento teorico € all epistemologia ci-
berneticadill ordine Analizziame con questo
taglio metodologico gl elementi che sono di-
ventati essenziali nella nostra riflessione sulla
tematica del'handicap e che si sono tradotti
poi in contenuti terapeutici nel nostro lavoro:
1) il considerare i sistemi come lontani;

2} la diversa posizione dell'osservatore.

Nei sistemni lontani dall’equilibric, cid che

interessa & instabilith che permette al sistema
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di evolvere € di raggiungere, al di 13 di una -

soglia critica, una nuova configurazione; im-
prevedibile, di ordine anche pid elevate In
questa visione il concetto di handicap trova
una diversa sistermnazione Un paradigma evo-
lutivo che vede il disordine come fonte di
cambiamento, iechezza, varetd delle struttu-
re e degli oggetti, nuova organizzazione dei
sisterni, d permeite di definire I'handicap non
solo come vincolo ma anche come possibilita
Cid che si vuole qui sottolineare & come, se-
condo questa premessa 'elemento nuovo sia
la riconsiderazione degli aspetti disequilibran-
ti come vitali e non distruttivi dei sistemi (&)
Al contrario, secondo un medelio omeosta-
tico che si rifa alla cibemetica di I ordine,
veniva posta maggiore attenzione alla stabihi-
ti dei sistemi e il disequilibric assumeva ca-
ratteristiche negative e distruttive Da questa
lettura l'idea della vita che emergeva era una
idea di armonia, bellezza, funzionalita, dove
veniva connotata come patofogica qualun-
que cosa infrangesse 'equilibrio. Cos: 'han-
dicap, evento squilibrante, si presentava co-
me elemento distruttivo: se ne coglieva Pa-
spetto vincolante e non quello possibile
Veniamo ora al secondo punto: come si &
modificata nella nostra idea la posizione del-
Posservatore. Secondo una posizione piti
pragmatica, ] osservatore veniva considerato
esterno al sistema osservato e come tale il
tentativo era di ridurre al massimo le recipro-
che iterazioni ierapeuta-famiglia. 1l terapeuta
immerteva una serie di input nel sistema e
punteggiava la famiglia come una sorta di
“scatola nera’. La soggettivits, le emozioni, le
credenze, le categorizzazioni sia della fami-
gliz che del terapeuta venivanc messe tia
parentesi: “due scatele nere a confronto” (10)
Secondo una epistemologia di 11 ordine,
invece. il terapeuta & considerato come parte
del sistema osservato e come tale dnfluenza il
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- sistema che voglia o no» (13} Nella descrizio-

ne dei fenoment non vi & possibilita di obiet-
tvita ma si parla di connessione ricorsiva tra
i due sistemi 1l sistema non & pitt separabile
dall’'osservatore che diventa ricorsivamente
soggetto e oggetto della propria anatisi (3)

Quale significato assume questa premessa
epistemologica nel nostro lavoro con una fa-
miglia con un figlio handicappate? 1 'osserva-
Lore-terapeuta organizza la realtd, ciog osserva
facendo distinzioni in una gamma di distinzio-
ni possibili. Secondo queste distinzioni, ordina
idati e delinea stratture che connetrono i dati.
A ritrosa riflette sul fatio che tali connessioni
sono l'effetto delle sue osservazioni, ma mille
altri potrebbero essere i modi di discemnere i
dati edi modelli di organizzazione {10) Questa
premessa epistemologica ha influenzato il no-
stro modo di pensare: a seconda dell'idea che
il terapeuta ha dell'handicap, cost andra ad
organizzare la situazione terapeutica

Nel caso della famiglia Fabbi, la fisiotera-
pista seguiva in trattamento Patrizia di 5 anni,
affetta da deficit motorio. La riabilitatrice ave-
va l'idea che “una madre ama incondizicna-
zmente { suoi figli anche se handicappati”,
cosileggeva il comportamento della madre di
Patrizia come non accetiante verso [a figlia La
fisioterapista, alla luce di questa idea, pensan-
do alle carenze affettive di Patrizia, durante il
Trattamento si poneva con la bambina come
‘madre bucna” Questo atteggiamento limita-
va il suo lavoro rizbilitativo e immobilizzava
la madre che st sentiva considerata “cattiva
madre”

Risultato: viste le pesant squalifiche e gli
scarsi esiti della fisioterapia che sembrava qua-
si un gioco, la famiglia decideva di scegliere
un altro servizio riabilitativo, In questo caso
non il tattamento in s& ma fidea di handicap
che aveva il tecnico determinava linterazione
servizio-utenza Per chiunque si oecupt di di-
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sabiljtd {rerapeut;, riabilitatori, insegnanti} co-

noscere e riflettere sulla propria idea i handi-’

cap permette di accettare Iaspetto vincolante
pert intravedere quello possibile

Ci sembra utile a questo punto ripercorrere
rapidamente, in chiave temporale, l'evoluzio-
ne del nosiro pensiero risperto al concetto di
handicap, salvaguardando alcuni punti fermi
ormai consolidati nela ricerca, citando appe-
na le vecchie ipotesi per arrivare a descrivere
pili dettagliatzmente come abbizmo costruito
& organizzato il processo terapeutico atira-
verso la nostra attuale epistemclogia

Alcuni punti fermi

Iralasciamo tutte le considerazioni suil e-
vento nascita di un figlio disabile come “infor-
mazione drammatica ed insolita” e ci soffer-
miamo su aleuni fenomeni che s manifestanc
nella famiglia quando nasce un figlio handi-
cappato

Langosciz: molto & stato scritto sulla pro-
fonda angoscia che genera la nascita di un
figlio handicappato. Maud Mangoni 'ha ana-
lizzata megtio di chiunque aliro (12) Ia ma-
dre subisce una profonda lacerazione dell'au-
tostima provocata dalia ferita narcisistica di
non essere riuscita come donna a generare un
figlio sano 1l padre vede il dolore della madre
ma non pud ziutarla Anchegli & profonda-
mente angosciato ed assiste al crollo delle sue
aspettative € in un certo senso della sua viri-
litd L'angoscia ritorna assillante come un
martello pneumatico, nella domanda "perché
& capitata 2 noi questa disgrazia?”’

Liisolamento sociale: & una favola di F
Perodi H ragazzo con due teste (14) che uti-
lizziamo come metafora di quanto riscontrato
nell'interazione famiglia-sociale

36

Messer Par, pittore di ATe7z0, e1a giunio sino
alleta di quarant'anni senza sposarsi Una maga
gli predisse che avrebbe avuto un figlio “con un
cervello tanto grande che non sarebbe bastata
una testa a contenerlo’ Cos Messer Pars decise
di sposarsi All'inizic era moito Premurose con
Ia propria moglie, ma quando si zccorse che non
restava incinta l'attenyzione si tramutd in irritazio-
ne. Provd con le preghiere e le novene, ma del
figlic nessuna traccia. Sempre pin agitato non
dipingeva pit, girovagando tumo il giorno perla
piazza di Arezzo. Fu cosi che un giomo, mentre
stava sulla plazza ad mprecare contro la sorte,
vide avvicinarsi una zoppa con un popone sulla
spaila sinistra, grosso come una zuccd, che si
mise a ridere alla vistz del pittore: «Caro messere,
se invece di far dire tante novene alla vosta
moglie foste ricorso a me, il figho lo avreste gia
€ con tanto cervello da empire due teste invece
diunz La vostra donna non deve far novene, né
portare ceri.jn chiesa Ogni sera prima di chiu-
dere gli occhi deve dire: “Belzebd, Belzebi, nes-
suno mi aiuta, aiutami tu-. Messer Parr cosi fece,
dopo aver vintole perplessitd sue e della moglie
Cosi dopo alcuni mesi, a mezzanotte in punto,
mentre in cielo infuriava una terribile burrasca,
nacque i figlio che perd invece di una testz ne
aveva duet

Allora la madre piangeva e non riusciva 2
toccare quel bambina con due teston, la vecchia
brontolava perché nel corredino non trovaya
cuffie abbastanza grandi per quel mostro e Pari
€12 SCAPPAO in uno stanzino perché non poteva
vedere

inqueste parole si ritrova la figura di madre
ferita nella propria immagine e di padre fug-
gitivo, cost come vengono descritti in lettera-
tura Al contrario la balia rappresenta la do-
manda che ognuno si pone: “adesso di questo
ragazzo cosa ne facciamo?”

Arezzo & una piccola cittd el fatto defla nascita
del mostro &i messer Par si riseppe Fu chiama-
to il pamoco, ma appena alza la coppa con
Pacqua santa per cospargere il capo del bambj-
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no, lacqua si convers in fucco E per quanto il .

parroco ritentasse di battezzarle, di pronunciar
preci, di far segni di croce, tutto fu inutile, e
finalmente egli fuggi dicendo: -Questo figlic &
figlio del demoniol» Subito si riseppe ariche che
il prete non era riuscitc a dargli 'acqua santa,
Corserc allora a casa del pittore i parent delia
moglie, corsero i parenti di Parr e gli artisti e tutti
interrogavano il padre e la madre dal mostro ma
essi erano pitl morti cke vivi e non potevano
rspondere I parenti allora chiamarono l'arcive-
scovo per vedere se lui riusciva a batezzare
bambino: ma sit anche quella volta 'acqua santa
si convertiin fuoco ed il mostro non fu battezza-
to. -Portiamolo a Badiar disserc i parenti,

Ve lo portarono ma quando stavano per salire
1 gradini dell'altar maggiore tusta la chiesa co-
mincid a tremare come per il terremoto € se non
facevano presto a scappare, si sarebbe rovinata
di cero. In fretta e furia i parenti riportarono il
mostro a casa Parri e dopo averlo dato alla vec-
chia serva scapparono via per non rimettere piti
piede in quel palazzetto

Pensiamo che questa favela rappresenti me-
glio di qualungue altra la descrizione di cié
che accade oggi nelia famiglia del portatore di
handicap® Come dice Sorrentino: /Di fronte
alla mazlattia grave fa nostra cuitura si sente
attaccata nel suo profondo, sfidata nella sua
illusione di onnipotenza, accusata di ineffi-
cienza e di incapacitds (18) Reagisce a questa
sfidda con forte atteggiamento compensatorio
accentuando i propri sforzi tecnici perfezio-

% La Favola continua in queste medo: i genitor si separaro-
no ¢ il bambino venne affidato alla nutrice, ma peiche fi-
plio del demonio combinava mille diavelerie. Un giorno
scappato dal palazzetto si presento alla casa matemna. Ia
madre alla vista del figlio mori dallo spavento. Quindi il ra-
gazzo corse alla casa del padre e guest, come o vide, lo
abbraccid piangendo € Jo rassicurd che non to avrebbe pig
lasciate. Foi lo condusse sotto I'mmagine della Madonna
dipinta da lui ¢ Ia supplicod di avere pieta e di dare al figlio
un aspenc normale. Allora due lacrime sgorgarono dagli
oechi dell'immagine caddero su una delle due teste che
scomparve
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nandc le proprie competenze, mobilitando le
proprierisorse Anche il sociale esprime ango-
scia, dominatc dalla teenclogia, colpito nella
propria impoienza Se da un lato sostiene Fin-
serimento degli handicappati, dallaltro deve
constatare la limitatezza della natura umana
§i pensi alla differenza tra il “comporamento
degli altsi” quando muore una persona e
quando nasce un bambino disabile. Nel primo
caso vi € una affettucsa partecipazione al do-
lore, uno stare insieme, che permette alla per-
sona colpita dal [utto di essere triste, di revo-
care it defunto senza paura Questo processo
a poco 2 poco si dirada contestualmente alla
elaborazione del lutto per la perdita defla per-
sona amat Il suo ricordo viene vissuto in
maniera angosciante e contemporaneamente
resta vivo nel presente,

Nel secondo case, invece, gl altd’ sono
anch'essi angosciati Vorrebbero fare qualco-
sa, ma si scontzano con la propria impotenza
Ecco che allora non ascoitano pit il dolore
delta famiglia, ma vi uniscono la propria an-
goscia Invece di accettare consigliano, inve-
ce di ascoltare fuggono, invece di assicurare
vorrebbero essi stessi essere rassicurati ‘Cosi
iafamiglia sentendosinon aiutata, colpevoliz-
zata, angosciata finisce per interrompere i
rapporti con ghi altri, si isola sempre pig, si
chiude nella casa-tana come spazio sicuro in
una societa ostile. Priva di schemi di riferi-
mento, utilizza Iidea quasi magico-sacrale
che deriva da un inconscio ancestrale: & il
castigo di Dio, & 'espiazione dell uomo (8).

Lz situazione di isolamenta, espressa pil
volte dalle famiglie, ritomna nelle parole dei
genitori di Fabrizio a cui avevamo prescritto
di uscire una sera alla settimana, dopo aver
mandato un educatore selezionato dal Servi-
zioatenere ibambini La madre ¢i raccontava,
tra lo stupito e il divertito “Sa, 1a prima volta
siamo usciti poco era tanto tempo che non
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uscivamo soli insieme 1a sera Siamo andati a
fare quattro passi nel quartiere e che impres-
sione: non c’era nessunc in giro, ¢’eravamo
solo noi che passeggiavamo; io pensavo pro-
prio che alla sera uscisse pi0 gente .~

Le vecchie ipotesi

Nell 84 all inizio dellavero clinico avevamo
presenti due ipotesi a cui facevamo riferimen-
to La prima considerava la disabilita un
evento traumatico che squilibra la modalita
di relazione della famiglia

Questo evento determina una cristailizza-
zione delle regole familiari ed una minore
potenzialita del sistema alla flessibilita. Para-
frasando & come se la famiglia fosse in una
grande piazza da cui partono molre strade,
solo che, a causa dell'angoscia e della solitu-
dine in cui si trova, non riesce piti ad intrave-
dere tutte le strade, ma si incarmmina per
l'unica possibile la piti tortuosa che  una vol-
ta intrapresa, sembra difficile abbandonare.
La seconda ipotesi considerava la disabilitd
come una lente di ingrandimento che ingi-
gantisce precedenti patterns relazionali pro-
blematici gia esistenti nella famiglia

Cosi la famiglia Pici si presenta a noi mo-
strandoci questo gioco

La signora Marta da sempre rimprovera il ma-
rito Enzo di essere “assente” e “lontano” Nonnei
suoi confronti, anzi Enzo non perde cccasione
per manifestare la sua gelosia da un lato e dal-
Paltro di portare allegria alla signora, ma nei
confronti delle figlie che Enzo lascia completa-
mente alla moglie, preferendo per i il ruolo di
un passive Menelao che, rifugiandosi dietro Ia
sua impotenza in realtd inchioda la moglie in
casa.

Cosi Marta dopo la nascita di Carla proverd a
medificare il gioco chiedendo una consulazione
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psicologica per la figlia, proprio con to scopo di
far dire al padre che deve occuparsene di pit
Paco dope nascera Serena insufficiente mentale
di grado medio e i} gioco si esaspera: il padre &
sempre pifl periferico e la madre sempre pii alla
ricerca di qualche tecnico che dica al padre che
cosa ceve fare,

Ed & in questo quadro che finalmente la madre
riesce a portardi il padre e le due figlie Serena,
Ihandicappata, ha gravissimi problemi di com-
portamento, picchia spesso i familiar, si ferma
davanti alle edicole e si mastarba convulsamente
guardando i giornali pornografici,

Poco dopo ecco per noi una sorpresa, anche
Carla, 1a maggiore, presenta da lungo tempo,
come ci riferisce il padre, un comportamento
ossessivo che le fa passare ore in bagno alavarsi.
Incasa il clima & rovente e ognuno accusa gli altri
della propria sofferenza

Ecco che qui I'handicap diventa il facile para-
vento: "se non ci fosse Serenz”, che permette il
perpetuarsi di un gioco senza fine

Entrambe le ipotesi perd non trovavano
sufficienti conferme nel lavoro clinico che
stavamo conducende, o meglio entrambe
presentavano elementi di validita, ma appari-
vano parziali e non generalizzabili

Erano poi difficili da collocare alcune situa-
zioni che erano rimaste impresse nella nostra
mente Riportiame, a titolo di esempio, il rac-
conto dellz madre di Andrea, sedicenne con
tetraparesi spastica

“Quando aveva sei anni, sono andata in Sviz-
zera e i mi hanno detto: ‘non sprecate { vostri
soldi, non andate pin in giro, tornate da dove
siete venuti che 13 fanno un buon lavore, e
accettatelo che & un bambino sano” E allora si
toma ¢ si pensa, e subentra una grande rabbia,
e dentro di noi si pensa che non & possibife, Ma
come questa rabbia arriva, cosi sbolle, e si vede
la cosa da unaltro punto di vista Lui& contento?
Allora facciamo le cose in modo che non gli
venga mal di schiena: i non camminera? Allora
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trasformiamo la casa che almeno lui possa girare
Facciamo e cose in modo che anche lui possa
vivere (secondo le sue possibilitd) ['altro figlio
pud giocare a palione ¢ allora si cerca, si gira
finché si trova qualche cosa che gli piace B
ailora stranc a dirsi la famiglia si unisce molto
di pit- (8

Fuallora che cisembro necessariorileggere
le situazioni ad un livello logico diverso che,
senza disconfermare le precedenti ipotesi le
inglobasse in una nuova epistemologia

Vincolo e possibiliti: la nuova
ipotesi

L ipotesi che ha guidato in questi anni la
ticerca & che la nascita di un figlio handicap-
pato, evento traumatico, che implica turba-
mento, disequilibrio del sisterna familiare, &
un vincolo con cui la famiglia & costretta a
fare i conti. E un vincolo che definisce: i limiti
del possibile e introduce un cambiamento
cost grande da madificare, pid di altri muta-
menti, le modalitd di relazione tra i membri
del sisterna

Estendiamo il concetto di vincolo e il con-
cetto di possibilitd all'handicap e vediamo
quali modificazioni si sono verificate nel no-
stro lavoro seguendo questo filo conduttore

+1 idea di vincolo somclinea come ogni cosa non
pud predurre qualsiasi altra cosa, ad esempio nell e-
voluzione degli organismi viventi indica la preesi-
stenza di condizioni fisiche che impongono determi-
naie limitaziond alle forme degli organismi: (4)

1l vincolo & qualcosa di diverso dal limite in
quanto questo concetto non si connota in
termini negativi o positivi, ma ha insito in s&
un concetto di neutralitd. Vi sono vincoli ge-
netici come I'essere uomini invece che essere
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elefanti rosa, essere terrestri invece che essere
extraterrestri; vi sono vincoli sociali come,
nella nostra cultura, Maso del matrimonio mo-
nogamico invece della poligamia 1l vincolo &
qualcosa-che ci gioca a priori nella possibilita
della nostra vita Cosi nella nascita ¢& un
vincolo, la diversita che si pud esprimere in
diverse maniere Per dirla con Ceruti,

@ processi evolutivi del sistemi viventi dipendono
sempre da una interazione imisolubile tra meccani-
smi generali che operano come vincoli - le leggi ? - e
la varietd, lindividualita 1a singolaritd-temporale de-
gli eventi Ia natura e la storia giocano sempre
giochi interessanti cio# giochi che nen posseggono
una slrategia necessariamente vincente, elaborara
all'inizic  [1decorso del gioco avviene nell interazio-
ne tra fe regole poste come vineoli e come costitutive
det gioco, il caso la contingenza di particolari sceltes
@

" L handicap funziona nel sistema famiglia
come una “informazione potente e tragica”
che non rientra neile premesse epistemologi-
che delle famiglia, ma anzi va a intaccarle-
Questo evento, neila nostra cultura, rientra
nell’'ordine del ‘non previsto® (9) Differente-
mente da altri periodi storici, o da altre culture
in cui I'handicap veniva accettato come un
‘raccolto mal riuscito * e quindi come un fatto
possibile insito nella storia. Attualmente in
una societd basata sull'efficienza, in cui Fuo-
mo determina la storia, I'handicap non pué
che essere considerato un vincolo che l'vome
non ha messo in conto potesse capitargl]

La disabilitd rappresenta cosi un vincolo
che, non accettato per la sua tragiciti e per

3 Nella scjenza la Lepge € luogo di descrizione e spiegazio-
ne dej fenomeni. Si & passati da una nozione di leppe clas-
sica che Ia definiva in termini di recessith esistente ad un
concetto di legge come vincolo
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Fangoscia che crea, determina solitudine ed
isolamento, provoca crisi nella famiglia e dis-
ficoltd nelle possibilita di funzionamento del
sistemna Cid che acuisce Pangoscia  if carat-
tere di non prevedibilita, di non aver messo
in conto. La non comprensione del vincolo in
quanto tale si ramuta nel tentatvo di elimi-
nare il vincolo stesso Facilmente ¢ troviamo
di fronte 2 situazioni in cuf Punico tentativo
possibile sembra essere queilo di eliminare il
vincolo proprio perché nor & compreso come
tale La possibilit, al contrario, diventa presa
di coscienza, atio di comprensione del vinco-
lo. Dobbiamo a Prigogine e Stengers la dupli-
ce idea del concetio di vincolo e possibilita:

-Un vincole nen limita semplicermente i possibili
ma anche & opportunita: non si impone semplice-
mente dall esterno a una realtd esistente ma parteci-
paalla costruzione di una struttura integrata ¢ deter-
mina ali occasione uno spettro di conseguenze intel-
ligibili e nuove. (16

Nella scienza  limiti sono una specie di
Giano bifronze che se da una parte definisco-
no i confini di un universo di discorso, dall’al-
tro offrono nuove possibilita per [a costruzio-
ne di nuovi universi di discorse Allora Fhan-
dicap, visto come parte disequilibrante ma
vitale, appare come possibilitd oltre che come
vineolo.

Qualche esempio: Anna, diciannovenne
paraplegica a seguito di un incidente strada-
le, & chiusa in casa e rifiuta di fare qualsiasi
cosa 1l pilota automobilistico Clay Regazzo-
ni con lo stesso problema fa il presentatore
televisive, partecipa alla Parigi- Dakar gui-
dando un camion Per Regazzoni, infatti, Ia
moite e lincidente grave erano un possibile
accadimento Vedere nel nostro lavoro 'han-
dicap come vincolo e come possibilitd, ciod
immaginare una doppia faccia ciha permes-
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so di capire come sia possibile lavorare all in-
terne di determinati vincoli e produrre qual-
cosa di nuovo

Handicap, famiglia, vincolo e
possibiliti

Si consideri la fariglia come vn “sisterna di
interazioni”, ciog come un complesso sistema
di interconnessioni tra significat, percezion;,
sentimenti, comportamenti e schemi di spie-
gazioni che rappresentano le premesse epi-
stemologiche con cu la famiglia struttura le
sue esperienze individuali e di guppo. In
questo senso premesse, credenze, miti e pa-
radigma (17) sono condivisi dalia famiglia e
divengono fa chiave di lettura nell'interpreta-
zione dei comportamenti ali'interno del grup-
po e nellambiente esterno Ad esempio una
coppia pud pensare che “una famiglia non &
ur:a famiglia se non ci sono de; figli”

D'informazione nascita di un figlic handi-
cappato si caratterizza come perturbazione
nel sistema familiare Che cosa si intende con
questo concgito? Qualungue sistema subisce
unz serie df perturbazioni che possono inne-
scare cambiamentinella struttura familiare, tali
cambiamenti dipendono sia dallo stimolo pro-
veniente dall'esterno che dalla struttura stessa
del sisterna (ciog come il sistema definisce a
quale stimolo dare peso e quale significatc
attribuisce alla perturbazione che si verifica)
Visto in questo senso la famiglia in cui nasce
un figlio handicappato & “perturbata” sia dal-
linformazione handicap, sia dalle proprie flur-
tuazioniinterne. I informazione “nascita di un
bambine handicappato” introduce una grossa
perturbazione ¢ turbolenza interna al sistema
L instabilith del sistema aumenta e si struttura
una situazione di crisi al di 13 di una soglia
criticz lontana dall equilibric Ci rifacciamo al
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concetto di crisi inteso anche nella sua acce-

zione evolutiva: nelle sitazioni di giosse’

cambiamento (trasferimento, allontanamen-
to, morte di un congiunto) il sistema & costret-
10 a trovare una qualche soluzione e ad evol-
vere Al dilz della drammaticiti dell evento, Ia
famiglia cerca di fstrutturarsi, In questa situa-
zione non interessa etichetiare un equilibrio
come patologico o disfunzionale, ma conside-
rare il suo stato d instabilita rispetto all interno
del sistema e alle interazioni con i sistemi
esterni (3) En queste fasi la famiglia ha dinnan-
zi diverse possibilit3, esattamente come di
fronte a un inerocio, di prendere diverse stra-
de Da Prigogine (15) riprendiamo il concetto
di biforcazionedella termodinamica, per indi-
care il punto in cui un sistema ha la possibilis
di scegliere una strada o quella opposta. Cost
ia famiglia di frente alla perturbazione handi-
cap, in questa fase di transizioni, in questo
momento di incertezza, la famiglia si trovera a
scegliere, come dinnanzi a un bivio, tra situa-
zioni ripetitive e situazioni pill evolutive La
scelta della famiglia dipenderi dalle sue pre-
messe epistemologiche, dai suoi schemi espli-
cativi (vedi schema in fonde all'articolo)

le convinzioni che ua individuo ha sul
mondo circostante determinano it sue modo
di vederlo e di agirvt, e questo suo modo di
vedere determinerd le sue convinzioni sul
mondo. Bateson sottolinea il carattere rifles-
sivo del rapporto tra comportamento ¢ siste-
ma di spiegazioni individuali (2) In un siste-
ma poco plastico, in cuila famiglia ha nei suoi
schemi esplicativi I'idea che con un figlic
handicappato non si pud fare nulla e vive di
questo evento solo I'aspetto distruttivo, allora
facilmente focalizzerd l'attenzione sulla di-
sgrazia ¢ sulla impossibiliti di fare qualunque
cosa

Ci riferiamo a quelle situazioni immobi-
lizzanti in cui la vita della famiglia sembra
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essersi cristallizzata atorno all'handicap e

' non viene tenuto in nessun conto né la vita

del disabile ne quella deghi altd membri della
famiglia

Se invece un sistema & 'plastico’, ciod se &
prevista 'eventualiti di una disgrazia, allora &
previsto il vincolo e i sistema ha Ia possibilita
di integrarlo nei propri schemi esplicativi 5i
pud far fronte althandicap accettandone i
vineolo e trovando nuove soluzioni (come
nell'esempio citato prima di Regazzoni). Que-
sto tipo di reazione dipende dalle premesse
epistemologiche della famiglia e dallz sua
storia.

All'interno di uno stesso quadro di parten-
za, dei medesimi vincoli, esistono diverse
strategie possibili Se la famiglia ha I'idea che
i figli devono essere solo: sani, belli, ald,
utilizza un paradigma rigido che non ammetre
la diversiti; se invece negli schemi di spiega-
zione della famiglia & prevista la diversits, la
disgrazia, allora potrd intravedere anche le
possibilitd (una famiglia ha maggiori prob-
abilita di interagire costruttivamente conl'am-
biente quanto pit & differenziata e diversifi-
cata la sua struttura interna) La possibiliti si
costruisce sulla base del vincolo. 1l decorsa
del gioco avviene nella interazione tra: i vin-
<oli, il caso, la contingenza di particolari scel-
te e le strategie dei giocatori, voltz ad utilizza-
re le regole e il caso per costruire nuovi sce-
nari & nuove possibilita (4)

II processo terapeutico

Prima di esaminare il processo terapeutico,
facciamo una breve premessa: riportiamo le
riflessioni sul tema dellutro e della morte Un
approfondimento di quanto & stato scritto da
alcuni autori su questa tenzatica ¢ ha permes-
s un utile parallelo e consentito una serie di
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riflessioni, che hanno avutoc una azione di
riverbero sulla nostra operativitd

Il tema della morte

1l gioco della vita e della morte si colloca
nelle premesse deila famiglia come nella visio-
ne dej terapeuti Infatti nell'interazione con le
famiglie dei disabyili certi fenomeni capitavano
anche a noi: la depressione, il senso di scorag-
gizmento, la necessiti difare, di dire qualcosa,
di fuggire in un’irrealistica azione piuttosto
che fermarsi un momento ad ascoltare.

Seguiamo l'indagine di Philippe Aries (1):
nei secoli dell’alto Medioeve sino all’anno
Mille stretta & 1unione fra uomo € cosmo, ia
morte & parte integrante della natura L'indi-
viduo muocre consapevolmente, sa che deve
merire e si dispone con rassegnazione alla
morte Nei secoli del tardo medioevo e dall'i-
nizio dell'eta moderna. la morte diventa la
prova che ciascuno deve affrontare: & la resa
dei conti: “liber seriptus proferetur in quo
totum continetur” E cosi, nelle iconografie
popolari del tempe, viene raffigurato il letto
del malate af cui capezzale si riuniscono pa-
renti ed amici, quasi come assente, il mori-
bondo nen li vede pit, & rapito da uno spet-
tacolo che gli altri non sospettano neppure 11
cielo e l'nferno sono scesi nella camera, da
una parte vi & Cristo la Madonna, tuttii Santi,
dall altra i Demoni che reggono il libro dei
conti sul quale sono registrate le buone e le
cartive azioni € che si contendone in un ulti-
ma battaglia if moribonde Oggi l'imperativo
categorico € il seguente: 'muori presto, in-
consapevolmente, senza disturbare gli aitri”
Solo la cultura agricola poteva invocare: “$i-
gnore liberaci da una morte improvvisa .. ”
I'uomo della metrepoli, deve morire nell'in-
coscienza 1 parenti ed il medico con le loro

‘menzogne per pietd’ lo aiutano: il tumore &
sempre benigno Tolto dalla famiglia, dove
darebbe disturbo, il morente non ha pitt ini-
ziativa e spesso viene trasferito all'ospedale
perché i medici elaborino una conclusione
tecnologicamente adeguata

Kubler-Ross (11) da anni lavora in America
a contatte con i morenti e con i malati termi-
nali L'autrice fa una serje di riffessioni:

#) Hndividuo tende a considerare la morte
come qualcosa che non lo riguarda diretta-
mente Questa istanza & aggravata dal nostro
tipo di societd tecnicizzata, che non tiene
conto deile esigenze reali dell'individuo,

b) i familiari del morente, al dolore devono
aggiungere le pene di non sapere come trat-
tare il congiunto €, ancora peggio, di non
sapere accettare la dura realtd Cosi i parentt
trasmettono zl malato le foro paure provocan-
dogli un male ancora maggiore: Limpossibili-
& di scaricare I'angoscia che 'attanaglia, im-
pedendogli di confidarsi. di piangere, di par-
lare di sé;

o) vengono individuate cingue fasi attraver-
so cui i malato a terinine, se fa morte non
sopraggiunge imprevista ed improvvisa. pas-
sz prima di giungere al rapasso

Prima fase: rifirito ed isolamento, Il malato
mette in atto ie proprie difese per allontanare
I'idea che non & possibile che cid accada
proprio a lui

Seconda fase: collera. Quando il rifiuto non
€ pil sostenibile, di fronte all'evidenza dei
farti, subentrano sentimenti di rabbia invidia
€ risentimento

Terza fase venire a patti Questa & la fase
pit breve Il malato cerca ditrovare una forma
qualsiasi di compromesse al fine di ottenere
una dilazione Questa modaliti nell'agire ri-
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manda al mondo infantile, di aggirare una

risposta negativa e frustranie; un desiderio™

anche se le speranze diriuscirvi sono minime.
I bambini in tali casi fanno promesse, ad
esempio di modificare in seguito un certo
comportamento. Cosl il malato, nel suo veni-
re a patti con la realtd, include un pegne da
pagare {offerte di organi dopo la morte, avvi-
cinarsi a Do, eccetera . }

Quaria fase: depressione Quando la malat-
tia si inasprisce, quando i dolore aumenta e
il malate si sente peggiorare, capisce che per
lui non ci sard futuro, deve affrontare il pen-
siero della sua fine imminente, deve tuscire
ad elaborare il suo dolore

Quinia fase: accetazione In questo stadio
la depressione e il nervosismo spariscono e il
malalo si sente quasi serenc. E stanco e debo-
le, vuole morire, ma il suo sonno non significa
sfuggire la realtd, bensi prepararsi alla fine Lo
stato di accettazione non & una fase felice, ma
& “il riposo prima del lungo viaggio”

Anche nelle famiglie con un figlio disabile
ritroviamo gli stessi stati d'animo: ¢'& la farmi-
glia che rifiuta che vi stano problemi (eccetto
ovviamente I'handicap, problema per altro
irrisolvibile}; quella che invece aggredisce
tutto e tutti, persing noi come terapeuti non
disponibili, ad esempio, a vederla tutti i gior-
ni C¢lafamiglia che viene in un certo senso
a patti: “Noi siamo qui a parlarvi della scuola,
della riabilitazione o magari anche del sinto-
mo, ma guardatevi bene dal toccare altre co-
se” C'¢la famiglia il cui senso di depressione
e di angoscia & tanto forte che i supervisori
devono farsi carico del terapeuta che esce
dalle seclute frustrato, angosciato, depresso
C'g, situazione pit frequente, la famiglia che
nell arco della terapiz assume atteggiamenti
che sembrano ripercorre tutte ¢ alcune delle
fasi indicate
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1l processo terapeutico:
terapia della famiglia
o terapia dei terapenti?

Nella nostra casistica son presenti due tipi
di situazioni ridondanti:

2) famiglie che fanno spontaneamente 1i-
chiesta di terapia in un particolare momento
della vita del disabile (per lo pis o adolescen-
te o giovane adulto), per un sintomo che ad
un certo punto si ranifesta inaspetatamente
(fobia ossessioni, erisi dissociative, eccete-
ra); '

b) famiglie che non fanno richiesta di tera-
pia In queste famiglie non si manifestano
sintomi esplosivi, che mettono in discussione
la relazione 6, quando ci sono, vengono ad-
dossati allhandicap (“fa cosi perché handi-
cappata, non perché handicappata con pro-
blemi relazionali”) 1 disagio & sentito dagli
operatori che son in contatto con il bambino
(riabilitatori, insegranti, eccetera)

In questo articole ci soffermiamo sulla si-
tuazione deltipe b) poiché chiarisce i concetti
sopraesposti 1a famiglia non fa richiesta di
affrontare alcun problema sente il suo star
male come ascrivibile al solo handicap, ma i
teenici sone nellimpossibilita di lavorare e
sentono il disagio che la famiglia esprime ma
ncn verbalizza. La famiglia si presenta come
immobilizzata 1ltempo sembra essersi ferma-
to alla nascita del disabile

Lipotesi & che si tratti di famiglia che si
percepisce come *handicappata”, In queste
situazioni la disabilitd ha totalizzato la vita di
tutti, non & un elemento, il vincolo di cui
bisogna tener conto, ma il dato che connette
le esperienze dellafamiglia, la lente attraverso
cui essa legge la rezitd; come nel caso di
Giacobbe, adolescente insufficiente mentale,
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i suoi problemi comportamentali (urla, pic-
chia genitori ed estrane), i problemi di tossi-
codipendenza del fratello, Ja separazione di
farto totale della coppia, tutto & mescolato e
la lettura che 1a famiglia d3 “con un handicap
cosi non possono che esserci queste conse-
guenze per tutti”

Analizziamo orz il processo terapeutico di
questo tipo di situazione e i problemi con-
nessi

L'invio. In questi casi, non: essendoci richie-
sta di terapia, la difficoltd consiste nell'invio.
E proprio il pattern ripetitivo che si & struttu-
rato nella famiglia 2 non permettere una presa
in carico diretta del problema “Nel moménto
in cui fate lo struzzo, & sempre un altro che vi
vienea tirare su [a testa se vivedono fate finta
di niente”. Allora alla famiglia non si pud
chiedere di andare dz un terapeuta a raccon-
tare i problemi che ci sono, non ce la fz, non
ne capisce il motive Tuttavia pud succedere
che, su consiglic del medice, Ja famiglia
ugualmente faccia richiesta di consulenza psi-
cologica, ma solo per compiacere Finviante,
oppure che decida di non fare richiesta, a
rischio che si strutturi una situazione da “brac-
cio di ferro” dove il tecnico attribuendo ai
problemi familiari limpossibilitd di portare
avanti la riabilitazione. non riesce pifi a lavo-
rare nemmeno nel proprio ambito

Labreccia Nell'esperienza clinica abbiamo
verificato che le famiglie che o chiedono
consulenze inviate nel modo sopra descritto,
ci portano una richiesta molto confusa

Nella famiglia Giorgi, i genitori solo alla fine
del primo colloquio ¢i rivelano perché sono
venuti: “Se handicap di Fabrizio, 1a tetraparesi
spastica con insufficienza mentale, fosse conta-
giosa per Monica? Monica & la soreilina minore,
di quattro anni che i genitori hanno messo al
centro dell'aenzione B iperprotena e temono
che il comportamento del fratello handicappato
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possz farle assumere atteggiamenti stereotipati
stolidi, da bambinz piccola con dschio di un'e-
voluzione psicotica della situazione In questo
caso gli operatori de? Centro ¢i Educazione Mo-
toriz si rendono conto del disagio, capiscone che
Fabrizic pué dare di piti, nonostante il suo han-
dicap, ma non conoscono it motivo reale percui
Iz famiglia ha accettato di venire in terapia. La
stessa famigliz non lo sa, B confusa, manifesta
solo un senso di sconforto allidea di un futuro
con un figlio handicappato € accenna alla paura
del contzgio per Monica [ genitori appafono
impotenti, rassegnati: un figlio & ammalato e
perso, forse si sta ammalando anche Valtro. “L'u-
nica cosa che va bene & il rapporto tra me e mia
moglie - dice il padre - gli aliri sono tutri proble-
mi" E questo stato viene agito nella seduta
confusa in cui tutd si agitane, il padre si alza,
Monica quasi si spoglia e nessunc dei genitod
dice niente

In queste situazioni dare risposta al proble-

* ma portata & usare la breccia che la famiglia

offre, & crearsi la possibilita di una cormunica-
zione

Anche nella famiglia Costantirs sono i proble-
mi comportamentali di Angelo a scuolz, a far si
che i genitori si rivelgano a noi, Qui Mhandicap
¢la tetraparesi Certo & intelligente, ma & isolato
fa stupidi scherzi, ¢ aggressivo con i compagni.
Le insegnant lamentano che non ha voglia di
studiare, ma pit: probabilmente pensano che di
fatte i suoi problemi sono dovuti alla famiglia La
famiglia vede il diario pienc di note e se la
prende con la scuola: «ma insomma che cosa
vogliono a scuola, non vedono che Angelo &
spastico?

I'ingaggio. Impostando la prima seduta sul
problema portato, cerchizmo di creare un
sovrasisterna famiglia-terapeuta. Il primo
obiettivo & dare alla famiglia con figlio disabi-
le un messaggic di relazione di comprensio-
ne per cid che ha sofferto & sta soffrendo
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rispetto all handicap: «Qui avete trovato un

posto dove potete raccontare che cosa avete

provato, liberare a vostra angoscia senza es-
sere giudicati, e soprattutto senza che questa
viricada addossor I secondo obiettivo che ci
prefiggiamo & rompere i patterns ripetitivi e il
lavoro terapeutico viene impostato sulla: *Ri-
costruzione del passato con possibilitd di ab-
bandonarle” Facciamoripercorrere alla fami-
glia la sua storia, introducendo differenze, tra
come era la relazione tra i coniugi e con
eventuali altri figli, prima e dopo la nascita del
disabile Viene centrata Pattenzione su come
i genitori hanno vissuto la nascita del figlio
handicappato, la diagnosi, ia comunicazione
della disabilitd e quali modalita di relazione si
sono strutturate tra i genitori, con i familiari,
con gli amici, chi € stato loro pitl vicine, chi si
¢ allontanato Questo processo viene ripreso
con i soli genitori, partendo dal presupposto
che & importante una messa a punto del vin-
colo riconosciuto come esistente, immodifi-
cabile; fvivificarlo come tale, accettando 'an-
goscia dei genitori, senza restituirla, “chiv-
dendola dietro lo specchio . A questo i rife-
riamo quando abbiamo scritto “Terapia della
famiglta o terapia dei terapeuti? . Proprio per-
ché il primo a dover essere curato dalla sen-
sazione di impotenza & il terapeuta E impor-
tante lavorare con i colleghi, chi & dietro lo
specchio solleva chi lavora con la famiglia
che, in certe situazioni, si sente angosciato
T’aiuto al terapeuta & quello di interromperlo,
“ritirarlo su di morale”, farlo rientrare senza
che sia stato divorato dall'angoscia della fami-
glia "Non possiamo comprendere e interve-
nire se non essendo dentro i sistemi e quindi
partendo dal presuppostc che noi per primi
siamo in gioco Ridefinends il sistema, ridefi-
nendo noi stessi che nel sistema apprendia-
mo, cambiamo, rischiamo la nostra stessa cre-
scita” (3)
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Se il terapeuta non vede il vincolo, non
intravede la possibilita Parlavamo di “rico-
struzione del passato con possibilitd di ab-
bandonarlo”. Con queste non si vucle dire
che la famiglia debba rivivere la situazione di
handicap, ma che attraverso la sua storiz,
reinventando e reintroducendo nuovi ele-
menti in un contesto pitt ampio, ricostruisca
una storia: faccia come un reframing della
situazione, dando cornice e ristrathurando

Ferzo obiettivo: si passa dopo aver lavorato
sul vincolo al: lavoro sulla possibilita E il
momento in cui la famiglia si rende conto che
pud uscire dalla sua mappa rigida. Si cerca di
togliere la visione totalizzante e di utilizzare
T'handicap circoscrivendo ad esso le difficolta
che i genitori hanno incontrato, sfidando in
questo mode le premesse della famiglia intro-
ducendo altre spiegazioni degli eventi

Nella famiglia Giorgi abbiamo cercato di favo-
rire gli elementi di fluttuazione e di perturbare il
sistema, Ea famiglia ha cosi ritrovato le proprie
risorse € nuove possibilit: uscendo dalla rigidita
dei suoi schemi esplicativi e patterns ripetitivi
Vediamo come questo si & verificato Il nucieo
problematico & il rapporto con { nonni. La fami-
glia Giorgi risulta invischiata con le famiglie este-
se, Praticamente genitori e figli non sono mai tutti
e quattro assieme Se Fabrizic va dai noani pa-
terni, Monica & invece affidata alla nonna mater-
na, ma paradossalmente i due genitori non sono
mai veramente soli, di solito hanno uno dei due
figh. Ormai il legame tra famiglia e terapeuti &
forte La famiglia ha fipercorso le tappe dell'han-
dicap di Fabrizio, ha constatato il vincolo e sem-
bra che ci dica: “1l vincolo & trappo forte, noi non
abbiamo possibiliti, possiame solo essere ajutati
e 5i sa che se si@aiutati si perde qualsiasi potere”.
“Cos, visto il rifluto dei nonni di partecipare alla
terapia, si pensa ad un ritvale che abbia il duplice
scopo di ridefinire la coppia e di delimitare le
famiglie stesse. Le retroazioni sone forti, i geni-
tori sono andali a prendere Fabrizio al termine
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delle vacanze ¢ 1o hanno trovato regredito. [l
padre ha litigato violentemente con i propsd ge-
nitori che. per alcund mesi, mantengono solo
rapporti con la moglie -Ma ridefinitasi la coppia
parentale, prosegue il lavoro sulla possibilit
Cost 1a famiglia compra una nuova casa che le
consente di avere l'aiuto di una baby-sitter e di
non avere necessitid dei nonni

Sostegno alla famiglia e uscita del terapeuta
dal sistema In queste momento [a famiglia ha
maggiore necessita di essere sostenuta e quasi
protetta T terapeuti abhbandonane il proprio
ruolo e si fanmo quasi “parentificare’; alia fa-
miglia Giorgi offrono, tramite un servizio pub-
blico una ragazza che tenga i figli permetten-
do ai genitori di uscire; nella famiglia Piccioni
si preoccupano dei sintomi bulimici apparsi
nelia sorella sana, spingendola “quasi di forza”
ad alcuni collogui con un aliro collega La
famiglia viene cosirassicurat e protetta rispet-
to alia ristrutturazione della propria visione del
mondo. Ma dopo la parentificazione & neces-
saric anche uscire dal sistemz, momento assai
complesso Nella nostra casistica abbiamo no-
tato c¢he queste terapie tendono a dilatarsi
notevolmente nel tempe; magari si interrom-
pono, poi riprendono, 2 volte & un altro com-
ponente della famiglia che manifesta un disa-
gio La famiglia viene volentier dai terapeuti
ascolta le prescrizioni Ma, se il terapeuta “re-
siste alla suggestione di onnipotenza” giunge
un momerio in cui la famigliz mostra di volere
fare da sola senza il supporto dello “zio tera-
peuta” Ela fine della terapia

In queste situazioni del tipo b) spesso &
indispensabile un lavoro preventivo di ridefi-
nizione di contesto, pena linsuccesso della
terapia. Al terapeuti viene presentata una ri-
chiestz di aiuto scolastico o riabilitativo o
assistenziale mvece che “terapeutico” Inque-
sti casi accettiamo di lavorare soprattutto sul
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contesto presentatoci attuando interventi si-
nergici con gli operatori coinvolti Ad esem-
pio si affrontz il problema del perché Gian-
franco, 14 anni, tetraparetico, non cammini,
nonostante il Servizio di Riabilitazione so-
stenga che potrebbe spostarsi da solo usando
itripodi Selo una serie diincontri con i riabi-
fitatori, € uno congiunto con i tre sottosistemi
(terapeuti, famiglia, riabilitatori) ha permesso
di affrontare questo problema e di definire le
competenze di ogni soltosisterna implicato
Dopo aver sgombrato il campo, fa famiglia
riflette sul fatto che it disagio non & solo
riabilitativo, s che esiste un disagio psicolo-
gico, su cui sofo allora & possibile lavorare

Osserviamo ora la famiglia Costantini. Angelo,
come & stato detto, non va bene a scucla Si
evidenzia una simmetria scucla- famiglia Lz fa-
miglia si sente accusata dalla scuola, ne hanno
gi& abbastanza con i problemi dell’handicap e
della riabilitazione senza doversi anche occupa-
re di farlo studiare, La scuola colpevolizza la
famiglia de] comportamento del ragazzo non
richiedendogli, dato 'handicap, lo stesso com-
portamento degli altri. E Angelo, come spesso
accade, cerca di utilizzare if beneficio secondario
dell'handicap “visto che & cosi, chi me lo fa fare
di studiare?”, Solo dopo tre sedute si riesce a
ridefinire il problema invitando anche tutto it
corpo insegnante Angelo, visto che non pud
usare le gambe, si & messo inmente di non poter
usare nernmeno la testa, che peraltro funziona
benissimo. In questa situaziene pensa solo alsuo
handicap senza pensare di sfruttare le sue possi-
bilitd, quelle che potrebbero permettergli di co-
struirsi una situazione lavorativa futura Cambia
la situazione: la scuola non lo protegge pit,
addirittura lo sospende, gli insegnanti chiedono
ora ad Angelo le stesse cose che chiedono agli
altri, e rifiutano l'idea della famiglia di farlo boc-
ciare per poter ricominciare in un'altra classe. In
poco tempo i comportamenti di Angelo cambia-
no e Fanno successivo viene promosso a pieni
voti (reali). 1 rapporti con i compagni dz conflit-
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tuali diventano amichevoli, con visite recipro-

che Solo adesso Ia terapia pud iniziare ¢ Ia’

famiglia accetta il contratto proposto di lavorare
sul disagio che la sitvazione di Angelo ha creato
per tuttj

Conclnsione

In questo articole abbiamo cercato di sof-
fermarci sulle nostre premesse epistemologi-
che e sulla prassi attraverso esempi di terapie
di alcune famiglie Data la complessita della
tematica riteniamo necessario affrontare que-
ste situazioni con flessibilit e molteplicith di
interventi, cosi che le diverse component in
gioco (hambino, famiglia, operatos, organiz-
zazioni del [avoro) possano integrarsi m un
progetto comune

In questo senso & importante ribadire
quanto le problematiche psicologiche ponga-
no reali vincoli anche ai tecnici che si oecu-
pano di disahili

Seguendo la lettura di handicap come vin-
<olo e possibilitd analizziamo brevemente la
“mappa ¢el mondo” in cui pud trovarsi il
tecnico.

Se nel proprio scherna esplicativo 1 opera-
tore non ha il concetto di vincolo pud seguire
la richiesta della famiglia e definirsi poco co-
me tecnico, non dando una diagnosi chiara,
lavorando su una mistificazione di fondo, ne-
gando il vincolo Oppure ¢'¢ il tecnico che si
immedesima troppe con la famiglia: cio2 il
suo schema esplicativo parte dal presupposto
che come la famiglia non pud far nullz con

RIASSUNIO

Gl autori, nella costruzions a;z‘ ur discor-
so sull'handicap, analizzano i posstbili mo-
delli e tagli metodologici, seguendo il per-
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una disgrazia cosl anche [ operatore & immo-
bilizzato E facile che si trovi in posizione
parentifica con un membro deila famiglia

Inaltre simazioni ¢ & capitato divedere che
1operatore ha la consapevolezza che 'handi-
cap € eresta un vincolo nella vita del disabile
e nella vita della famiglia, cio& ha I'idea del
vincolo ma non ha Tidea della possibilita;
ciog, ad esempio, per dare una diagnosi chia-
ra pensa che non si possa dare un messaggio
di comprensione alla famiglia (come per le
condoglianze). Introduce Yidea divincolo ma
lasciz la famiglia in difficoltd insormontabili:
non intravede la possibilitd, pensa che un
livello di relazione inquini la chiarezza. In
altre sttuazioni il tecnico corre il rischio di
lavorare solo sulla pessibilitd negando il vin-
cole, come in cerie situazioni riabilitative do-
ve l'intervento & centrato sulla riabilitzzione
motoria del soggetto (lo tirano, Io rimettono
a posto), se cid servird poco interessa

Concludendo, ci sembra che spesso nelle
premesse epistemologiche del tecnico non
passi questo doppio assioma che 'handicap
& vincolo ed & possibilitd Finché nelle consi-
derazioni del tecnico non prende forma idea
dell’handicap come vincolo che limita, ma al
contempo determina una gamsma di possibi-
litd ali‘interno della quale si possona trovare
una serie di situazioni possibili non & possi-
bile lavorare

Selo accettando i vincolo infatti si puo
vedere la possibilica Vediamo stasi se ¢j ve-
diame immutabili, vedizmo cambiamento se
ci vediamo nel cambiamento

corso della Joro esperienza lavorativa (pits
che decennale) con i portatori di handi-
cap le loro famiglie, gli operatori
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Dl considerare [ "evento ” handicap come
wna “comunicazione eccezionale” nel siste-
ma famiglia, doll'analizzare langoscia pa-
rentale e 'isolamento sociale, gl autori pas-
sano poi a proporre unad letturd del fenomie-
no handicap alla luce dell'epistemologia Ci-
bernetica di 1T ordine, In particolare si sof-
Jermano su due aspetti salienti che hanno
influito non poco sulla loro wltima riflessio-
ne: il considerare i sistemi lontano dall'equi-
Iibrio e la diversa posizione dell'osservatore

Contemporaneamenie vengono considerati
alcuni fenomeni come la morte, 1 ‘dlaborazio-
ne del lutto, il lavoro con { malati terminali

SUMMARY

The authors, relating handicap, analize
possible models and methodological pat-
terns, following the path of their more than
decennal working experience CONCcerning
handicapped people, thelr families and ope-
rators Having considered the "event” han-
dicap as an “exceptional comunication " in
the family systemn, the family anguish and
the social isolation, the authors propose @
reading of the handicap following the I or-
der cybernetic epistemology Particularly
they go deep into two salient aspects which
influence quite some of their Iast reflec-
toms: constdering the sysiems far from ba-
iance and the different points of the ob-
server
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