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Sempre più chi lavora con le famiglie che affrontano la labipalatoschisi di un figlio, sente la necessità di valutare l’impatto psicologico della LPS:

· Sui genitori

· Sul bambino e il suo sviluppo

· Sull’adolescente

· Sull’adulto

Secondo le Linee guida dell’American Cleft Palate Craniofacial Association (2007) vi è la 
necessità di un approccio integrato nei centri LPS con la presenza dello psicologo per rispondere ai bisogni psicologici e psicosociali di genitori, bambini ed adolescenti.

L’ IMPATTO PSICOLOGICO DELLA LPS SUI GENITORI

Consideriamo i differenti momenti in cui la diagnosi di LPS viene posta e le relative ripercussioni psicologiche:
1. DIAGNOSI PRENATALE:

 Il genitore si trova di fronte ad un brusco passaggio dal bambino dei sogni ,fantasticato come portatore di caratteristiche dei genitori e della famiglia spesso anche idealizzato come “perfetto”, a bambino da “riparare” sul piano reale-chirurgico- sul piano interno-psichico-. Il bambino è infatti  portatore di un problema funzionale e talvolta anche estetico da risolvere, ma è anche un bambino percepito come più fragile, più esposto e quindi da proteggere, rispetto agli altri bambini.
    E’ in questo contesto di fondamentale importanza la modalità in cui viene comunicata  la diagnosi: da questo aspetto dipendono in parte sia i vissuti e le proiezioni dei genitori rispetto alla patologia, sia in parte come verrà vissuto il periodo di gravidanza che rimane e le relative decisioni.
  Gli aspetti positivi  del ricevere la diagnosi in fase prenatale possono essere i seguenti:
· C’è il tempo di prepararsi 

· Informandosi sugli aspetti reali

· Elaborare il lutto del bambino immaginato come “perfetto “ 

2. DIAGNOSI ALLA NASCITA

L’impatto è traumatico, il vissuto è di brusca rottura con una realtà immaginata come positiva e gratificante, con difficoltà nel passare dal bambino immaginato al bambino reale. I sentimenti che frequentemente i genitori vivono sono:
· rabbia

· senso di colpa

· ambivalenza

Emerge spesso la difficoltà a guardare il bambino, ad incontrare il suo sguardo con possibili ripercussioni  sulla   relazione madre-bambino (nelle situazione più estreme): L’altra difficoltà molto comune è la difficoltà a mostrare il bambino quando la malformazione sia evidente. Sono situazioni che possono portare all’isolamento sociale e possono portare nella madre ad accentuarsi di vissuti depressivi e di colpa.
In una ricerca da noi condotta (Quatraro RM et al. 2007) sugli aspetti psicologici nelle coppie che hanno bambini affetti da LPS abbiamo potuto rilevare (attraverso autovalutazione) le seguenti difficoltà:

Coloro che scoprono la malformazione (Labiopalatoschisi)prima della nascita, 
·  Difficoltà di accettazione 15%

· Timori e perplessità in merito alle proprie capacità di accudimento 70%

·  Fantasie in merito alla mostruosità del bambino 80%

· Ipotesi fantasiose in merito alle cause 30%

· Senso  di colpa 80%

· "Ansia genetica" 70%

· Timore che possa avere altre malformazioni 60%

· Timore che non possa condurre una vita normale 30%

 

Coloro che scoprono la malformazione(Labiopalatoschisi) alla nascita 

· Preoccupazione per gli interventi 60%
· Ansia genetica 70%
· Senso di colpa 80%

· Fantasie in merito alle cause 40%

· Preoccupazioni relative all'alimentazione 80%

· Sfiducia nelle proprie capacità di accudimento 70%

· Timore del giudizio sociale 80%

· Difficoltà di accettazione 20%
· Disagio nel fotografare il bambino 40%

Coloro che sono  affetti  da palatoschisi:
 Preoccupazione per gli interventi 60%

· Timore che non possa avere una vita normale 10%

· Senso di colpa 80%

· Timore per eventuali difficoltà linguistiche 20%

· Difficoltà di accettazione 15%

· Timori relativi all'alimentazione 50%
· Timore del giudizio sociale 5%

· "Ansia genetica" 50%

· Fantasie in merito alle cause 30%

Aspetti psicologici nella coppia in seguito agli interventi 

· Senso di colpa 50%

· Difficoltà di accettazione 20%

· Apprensione e forte protettività verso il figlio 60%
Inoltre in  una recente ricerca  sui fattori che influenzano la qualità della vita nei genitori di bambini con LPS  (Stone et al., 2010) emerge come rilevante:
· Avere supporto sin dall’inizio 

· Avere informazioni attendibili

· La chirurgia (è il fattore che maggiormente influenza la qualità della vita, non solo i risultati ma soprattutto la qualità dell’assitenza, empatia , la comunicazione, la care pre e postchirurgica)

L’ IMPATTO PSICOLOGICO DELLA LPS SU BAMBINI-ADOLESCENTI

 La letteratura internazionale sottolinea che globalmente non si rilevano problemi

psichiatrici o psicosociali importanti nei bambini-adolescenti con LPS (non  c’è differenza con popolazione generale)

Possono però emergere in alcuni soggetti i seguenti problemi: 

· Relazioni sociali (Kramer et al. 2009, Sagheri et al. 2010)

· Autostima

· Immagine di sé

· Depressione e ansia (Pinquart e Shen, 2010)

· Problemi cognitivi e di apprendimento (Hoek et al.2009)

· Problemi comportamentali (Murray et al 2008)

Tali problematico spesso emergono soprattutto con l’entrata a scuola.
Per quel che riguarda l’adolescenza questo è un campo ancora poco esplorato. E’ una fase di rielaborazione della propria identità e dell’immagine di sé.
Ci può essere isolamento sociale con difficoltà di accettazione della propria immagine e ricerca di un’immagine ideale (“perfetta”) che porta alla richiesta di continui interventi.

E’una  fase a rischio di depressione che si può manifestare attraverso forme cliniche e comportamentali differenti.
In generale possiamo dire che è difficile definire quali siano i fattori e le cause che portano all’ insorgenza dei sintomi nei bambini-adolescenti con LPS.

La LPS è di per sé un fattore di rischio, ma è mediato da:

· Contesto familiare

· Temperamento del bambino

· Importanza della malformazione

· Protocolli chirurgici

· Ambiente sociale di provenienza

Come genitori è necessario fare attenzione alle seguenti situazioni ed eventualmente consultare un professionista psicologo o neuropsichiatria infantile che conosca le problematiche psicologiche della malattia:

Il bambino si descrive come brutto, svalorizzato,non riesce a stabilire buone relazioni sociali, non si sente desiderato, viene preso in giro, si sente colpevole

Il bambino è eccessivamente bravo, non mostra alcun segno di disagio anche in situazioni difficili  

Il bambino si organizza intorno al “non sentire” le proprie emozioni

