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LA MIA GRAVIDANZA:  

l’incubo della mia gravidanza.  

Test positivo, sembravamo essere tutti felici. 

La mia prima ecografia: in ospedale, i simpaticoni dei medici, mi 

dicono che è destrocardio. Menomazione cardiaca. Prima cambiavano 

colore e parlavano tra loro,  poi si sono decisi. Mi è preso il panico. 

Decido di andare dal mio ginecologo privatamente, che mi dice che 

hanno sbagliato l’ecografia, hanno invertito destra con sinistra. 

Da lì però mi mandano in un altro ospedale, con un ecografo di 

secondo livello e mi dicono: potrebbe avere una atresia esofagea 

perché non cresce di peso. Amniocentesi al volo, con i rischi del caso. 

Dall’amniocentesi i cromosomi sono risultati normali ecco, la mia vita 

era cambiata: mi sentivo tranquilla…Tranquilla…Poi le prime cose 

che non funzionavano sono emerse. Io nel frattempo, come se fossi in 

una bolla di sapone, non capivo niente, non sapevo se pugnalarmi 

o no, non sapevo cosa avevo fatto di male….La mia gravidanza è stata 

così: una bolla di sapone.  

Con i medici che mi dicevano le cose si superano: le cose degli altri si 

questa no. 

Fingevo nella bolla di sapone che tutto andava bene, ma in fondo 

sentivo di no. Il medico all’ultima visita inizia a dirmi: la scelta è tua: 

ha la labiotoschisi, ma per lui in cinque minuti si siste
mava tutto. 

Inizio a frequentare i corsi di preparazione al parto. Cercavano di farmi 

vivere la gravidanza come se niente fosse: io invece sopportavo gli 

altri genitori e già dalla bolla cominciavo a sentirmi diversa: 

io avevo già un handicap in partenza e non ero ancora partita. 

IL MIO PARTO:  dopo notti, pensieri che mi uccidevano, nella mia bolla sono arrivata al parto. 

Dolori lancinanti. I medici sapevano, ma hanno scelto il parto naturale. Mio 

figlio è nato prima, l’ostetrica urlava: “Spinga, cosa ci vuole?” Io spingevo ma 

non usciva. Il bambino saliva. L’ostetrica premeva la pancia. Mio marito era 

dentro con noi. L’ostetrica ha detto non c’è battito. Hanno fatto veloce. Mio 

figlio è nato bianco come un cadavere e non ha pianto. L’ho visto: labbro 

leporino è una parola orrenda. Aveva le orecchie piegate. Era vivo, ma non 

sembrava. Era stanco forse, non ha pianto. Non si è degnato di piangere. 

Incubatrice. Il nostro primo viaggio è stato: lui in incubatrice da solo in un 

altro ospedale, io la sera dopo il parto in un’altra ambulanza sdraiata digiuno 

con il vomito verso mio figlio. Digiuna e con un’ora di strada in ambulanza. I 

barellieri erano gentili. Il primo medico che ho visto mi ha detto: è un parto, 

mica è stata in guerra può benissimo alzarsi. Non c’era nulla di cena. Quindi a 

digiuno. I miei parenti non c’erano perché non era un evento da festeggiare. 

In seguito è arrivato mio marito che non mi diceva niente del bambino, non so 

con che angoscia è tornato a casa. Tra tutto crollo e mi sveglio la mattina. 

Guardo fuori e vedo che sono ai piedi di una montagna. Non chiedo di mio 

figlio. Volevo rendermi conto se ero viva. Mio figlio per nove mesi mi ha 

angosciata. Non avevo niente perché mio marito non aveva fatto la valigia, 

era domenica e andavo in giro con un accappatoio per scaldarmi perché era 

dicembre. Arrivo da sola in patologia neonatale: un labirinto che hanno 

riproposto nell’ospedale nuovo: pareti grigie e linoleum di merda per terra. 

La prima cosa, mi sentivo solissima. Era assurdo da vedere, inaccettabile e 

non mi immaginavo che fosse così esteticamente.  
Io mi sentivo da sola e in colpa. I medici mi dicono: “Non sappiamo se passa 

la notte”. Quella notte e molte altre notti le ha passate, invece. Ha anche 

passato nove mesi in ospedale. Noi eravamo stufi di vivere in ospedale e di 

fare tappezzeria in ospedale. Siamo tornati a casa con mio figlio e avevamo il 

passeggino come se fosse una navicella spaziale: con bombole ad 

ossigeno e fili ovunque. 
LA DIAGNOSI:  È stata una una dottoressa, mesi dopo, a dirci cosa aveva 

mio figlio. Siccome è una sindrome rara, hanno dovuto 

mettere insieme tutti i tasselli per vedere cosa fosse. Oltre 

a tutti i test genetici su di noi. La dottoressa ha cercato di 

essere delicata. Credo che abbiano fatto esperienza su 

di noi, erano umani, ma per esempio la psicologa è 

arrivata dopo di noi al reparto. Hanno fatto esperienza: 

non ci lasciavano uscire col bambino che era attaccato 

all’ossigeno. Era e è nutrito con il sondino naso gastrico. E’ 

nato a metà dicembre e io la vigilia sono tornata a casa 

perché mi sentivo fuori dal mondo. La mattina di Natale 

l’ho trovato in incubatrice col cappellino di Babbo Natale 

e la C PAP, un respiratorino sul viso. 

 

COME VIVO OGGI:  

mi angoscio ad ogni raffreddore, fingo di essere serena. Per 

fortuna la sua sordità non gli fa vedere cosa succede attorno e 

finchè vivrò gli farò passare delle belle giornate. 

Non penso al futuro perché non voglio entrare in crisi. Chiudo gli 

occhi sulle piccole cose, su tutto. Penso alle cose necessarie….E 

non al futuro perché il futuro non si sa. 

	
  	
  

INTRODUZIONE: 
il ruolo dell’attaccamento risulta uno dei fattori di mediazione nella relazione tra trauma infantile e il superamento del trauma stesso. Gli effetti a breve e a lungo termine di esperienze traumatiche legate alle numerose 

ospedalizzazioni, vissute all’esterno della famiglia, dovrebbero essere mediati dai modelli mentali sviluppati dal soggetto rispetto alle proprie relazioni di attaccamento con le figure adulte di riferimento (caregiver). È importante 
dunque evidenziare i pattern di attaccamento madre-bambino con malattia rara, per poter attuare piani di intervento atti ad aumentare la consapevolezza delle madri sul proprio stile di accudimento e migliorare la relazione diadica 

madre-bambino. 
 OBIETTIVI: 

attraverso l’auto narrazione di madri con figli affetti da Sindrome di Charge, ci si pone l’obiettivo di  
1.  studiare gli stili di attaccamento madre-bambino con malattia rara 

2.  migliorare la qualità di vita della diade caregiver-bambino. 

METODI: 
si ricorre ad una metodologia quali-quantitativa:  

1. metodologia quantitativa: sono stati previsti gli strumenti somministrati (AQS e ASQ). Per valutare l’attaccamento alla madre, si utilizza la versione AQS specifica per la rilevazione dell’attaccamento alla madre.. 
1.2 AQS: Q-descrizioni delle madri: le osservazioni sono self-report, (le risposte sono date dalle madri stesse). A tutte le madri coinvolte nella ricerca, è stato chiesto di partecipare volontariamente allo studio per descrivere: 

•  i comportamenti che i figli manifestavano nei loro confronti. 
Tutte le madri coinvolte hanno accettato di collaborare. 

1.3: ASQ: self - report, per misurare le differenze individuali nell’ attaccamento adulto.  
Verrà, infine, esplorata la significatività statistica delle relazioni tra i dati ottenuti da entrambe le procedure utilizzate.  

2. metodologia qualitativa: prevede l’utilizzo della propria autobiografia scritta, seguendo quattro momenti dati dal ricercatore.  
•  I questionari, in forma anonima, vengono restituiti compilati on line. 

3. Attraverso il supporto di specifici software, inoltre, si esplorerà il contenuto dei testi (in termini di frequenza, co-occorrenza e concordanza delle parole) con l’utilizzo di diverse tecniche di analisi testuale.  
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