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Introduzione:
aspetti generall e classificazione
dell’handicap motorio

La presenza di un'alterazione anatomica o
funzionale che comporti un handicap mo-
torio, vale a dire una difficolta a camminare
0 a compiere i normali movimenti della vita
quotidiana, determina come diretta conse-
guenza la comparsa di problemi psicologici,
a volte di notevole entitd. Questi si espri-
mono in pratica essenzialmente in una diffi-
colta pit 0 meno spiccata da parte dell’han-
dicappato ad affrontare la realta della pro-
pria condizione ed a comunicare con l'am-
biente che lo circonda, ed in un impulso da
parte dei familiari a rifiutare la realta ¢ ad
evadere da essa.

I vari tipi di handicap motorio, che pre-
sentano ciascuno ripercussioni psicologiche
particolari, sebbene sussistano e si sovrap-
pongano aspetti comuni, possono essere di-
stinti in base alla loro gravita ed al loro
carattere clinico ed evolutivo.

Si distinguono pertanto handicap motori
totali, allorché la compromissione dei movi-
menti ¢ tale da impedire ogni attivita valida
¢ rende cosi estremamente difficile il rap-
porto di vita con I'ambiente, e parziali, allor-
ché sussiste un grado pitt 0 meno rilevante
di autosufficienza.

L'handicap motorio pud essere ad insor-
genza precoce, a volte gia presente alla na-
scita, oppure ad insorgenza tardiva. In que-
sti casi le ripercussioni psicologiche nel sog-
getto colpito differiscono, in quanto, se le
difficolta motorie insorgono precocemente,
vale a dire alla nascita o nell’eta infantile,



& presumibile una maggior facilita di adat-
tamento alla propria condizione; nei casi ad
insorgenza tardiva, vale a dire nell'adole-
scenza o nell’eta adulta, la minorazione &
invece presumibilmente pil traumatizzante,
in quanto interviene su un soggetto il quale
ha gia affrontato aspetti positivi ¢ negativi
della vita e impostato programmi futuri che
vengono ad essere drammaticamente stron-
cati dalla comparsa della lesione invalidante.

L'handicap motorio pud presentare carat-
tere di stabilita oppure di progressivita. Nel
primo caso il soggetto, superato il periodo
pit 0 meno lungo dello shock dovuto alla
malattia od al trauma, pud adattarsi ed im-
postare una nuova vita, in quanto le sue
condizioni gli permetteranno di modificare il
proprio comportamento psicologico ¢ di me-
glio programmare il futuro. Quando invece
I'evoluzione & progressiva, i problemi psico-
logici, soprattutto se l'invalidita inizia nel-
I'eta adulta, si ingigantiscono, in quanto
sopravviene e si perpetua la necessita di
continui adattamenti alla propria condizione
ed ai rapporti con ambiente.

Queste caratteristiche si riscontrano in
varia espressione in tutte le forme di han-
dicap motorio, nel cui ambito si distinguono
essenzialmente ':

— mancanza anatomica di arti {focomelie,
amputazioni);

— malattie osteo-articolari gravemente in-
validanti;

— invalidith motorie (emi-, para-, tetra-
plegie) da lesioni del sistema nervoso cen-
trale, congenite o acquisite (traumatiche,
infiammatorie, vasculopatiche, dismetaboli-
che, ecc.);

— malattie neuromuscolari (miopatie, di-
strofie muscolari, atrofie muscolari neuro-
gene).
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Le malattie neuromuscolari
(miopatie, distrofie muscolari,
atrofie muscolari neurogene)

Tra le situazioni patologiche che compor-
tano un handicap motorio ad insorgenza
subdola e ad evoluzione progressiva verso
I'inabilitd parziale o totale, in periodi piu o
meno lunghi a seconda della forma clinica
in causa, un posto di primo piano occupano
le malattie neuromuscolari, di cui le distrofie
muscolar: costituiscono un’espressione chia-
ramente esemplificativa.

La loro classificazione secondo criteri cli-
nici e genetici ¢ la definizione, in talune for-
me, delle modalita di trasmissione eredita-
ria, hanno aperto negli ultimi anni maggiori
prospettive sul piano della prevenzione, pro-
ponendo perd, accanto ai gid numerosi pro-
blemi psicologici che I'handicap motorio
pone al malato ed ai familiari, anche quello
concernente la responsabilita della procrea-
zione 2.

E utile ricordare quali sono le principali
forme, di varia gravita ed ereditaricta, delle
distrofie muscolari progressive {DMP)?.

La DMP tipo Duchenne & la forma piu
grave e piu frequente (28 casi su 100.000 ma-
schi nati vivi). E una malattia ereditaria
legata al cromosoma X, trasmessa cio¢ da
madri portatrici sane al 50 % dei figli maschi,
che esordisce nella prima infanzia e com-
porta un deficit muscolare ingravescente
con invalidita totale alla deambulazione tra
gli 8 ¢ i 12 anni e morte intorno ai 20.

La DMP tipo Becker & simile alla prece-
der!tc per insorgenza e trasmissione eredi-
taria, ma clinicamente ¢ pitt benigna. I ma-
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schi possono giungere in buone condizioni
all'eta della procreazione: se hanno figli,
questi saranno sani se maschi e portatrici
se femmine.

La DMP dei cingoli di Walton-Nattrass,
ereditaria con trasmissione autosomica re-
cessiva, esordisce di solito nell’adolescenza
in ambo i sessi ¢ interessa prima uno dei
cingoli, poi l'altro con progressione lenta.

La DMP facio-scapolo-omerale di Landou-
zy-Déjérine, ereditata con modalita autosomi-
ca dominante, colpisce sin dalla nascita i mu-
scoli mimici della faccia: in seguito sono
colpiti i muscoli del cingolo scapolo-omerale
ed i muscoli della loggia anteriore delle
gambe. La progressione & lenta.

Le distrofie oculare e oculo-faringea sono
localizzate agli occhi con ptosi oculare ed
oftalmoplegia e ai muscoli faringei con di-
sfagia e disfonia. Talora si assiste ad una
lenta progressione che colpisce anche i mu-
scoli somatici.

La DMP distale tardiva di Welander, rara
forma dell'adulto ad eredita autosomica do-
minante, esordisce tra i 40 e i 60 anni e col-
pisce i muscoli distali degli arti. La progres-
sione € scarsa.

Le miotonie, caratterizzate dal fenomeno
miotonico (incapacitd di rilasciare il mu-
scolo contratto), comprendono varie forme.
Da tenere presente che il fenomeno mioto-
nico pud associarsi a miopatie diverse.

La distrofia miotonica di Steinert ¢ una
malattia ereditaria a carattere autosomico
dominante. Alla miotonia ¢ alla debolezza
muscolare progressiva si associano catarat-
ta, calvizie nei maschi, disfunzioni endo-
crine, ecc.

La miotonia congenita di Thomsen, in cui
domina il fenomeno miotonico con ipertrofia
muscolare diffusa, & ereditaria, a trasmis-
sione autosomica dominante.
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La paramiotonia congenita, caratterizzata
da attacchi miotonici scatenati dal freddo,
¢ ereditata come carattere autosomico domi-
nante.

L.e paralisi periodiche, ereditate con mo-
d_ahth autosomica dominante, sono caratte-
rizzate da crisi di paralisi della durata di
alcune _ore, a regressione spontanea. Alla
base vi sono squilibri elettrolitici del po-
tassio,

Nelle migpatie congenite, quando l'esordio
¢ alla nascita o poco dopo, il bambino si pre-
senta come una « bambola di stracci », con
ipotonia diffusa e debolezza muscolare. Que-
ste miopatie tendono di regola ad essere
non progressive, benché vi siano eccezioni
talora anche rapidamente fatali®. '

Problemi analoghi a quelli posti dalle di-
strofic muscolari, sul piano dell’handicap
motorio e delle ripercussioni psicologiche
presentano le atrofie muscolari neumgene’
nelle quali il progressivo processo degcne«'
rativo interessa le corna anteriori del mi-
dpllo spinale, con compromissione seconda-
ria del sistema muscolare.

I problemi psicologici
nella malattia neuromuscolare

; Ripercussioni diverse sul piano psicologico

si_pongono a seconda che I'handicap mo-
torio sia presente gia alla nascita o invece
si instauri nella prima infanzia, in modo
!entamemc progressivo in un bambino che
in precedenza, almeno apparentemente, di-
mostrava soddisfacenti capacitd di n'iovi-
mento, oppure nell'adolescenza o nell’eta
adulta.

In pratica, un handicap motorio da ma-
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Jattia neuromuscolare non & mai esclusiva-
mente tale, in quanto comporta sempre non
soltanto un interessamento del sistema mu-
scolo-scheletrico, ma anche una ripercussio-
ne psicologica che si traduce in alterazioni
affettive e sociali. L'handicap, in sostanza,
non fa che aggiungere ulteriori difficolta a
quelle che gia sostiene ogni individuo nel-
I'adattamento all'ambiente familiare e so-
ciale, e che coinvolgono direttamente anche
i genitori®,

Su questa complessa problematica ven-
gono formulate in questa trattazione alcune
considerazioni, sulla base sia della rassegna
della piu recente bibliografia sull’argomento,
sia degli elementi ricavati da una serie di
incontri<colloqui svolti nell'ambito della Se-
zione Regionale Piemontese della U.LLDM.
(Unione Italiana per la Lotta contro la Di-
strofia Muscolare) con 45 soggetti colpiti da
malattie neuromuscolari ¢/o i loro genitori.

Le forme cliniche in tali soggetti, di eta
compresa tra 5 ¢ 61 anni, erano costituite
da DMP di Duchenne in 25 casi (55,55 %)
di cui 19 non deambulanti, DMP di Becker
in 3 (6,66 %) di cui 1 non deambulante, DMP
facio-scapolo-omerale in 4 (8,88 %) tutti
deambulanti, DMP dei cingoli in 10 (22,22 %)
di cui 2 non deambulanti, atrofia muscolare
neurogena in 3 (6,66 %) di cui 2 non deam-
bulanti.

Questi incontricolloqui sono stati intra-
presi con il precipuo scopo di fornire ai sin-
goli miodistrofici e/o ai familiari che con
maggior impegno se ne occupano le nozioni
elementari per una fisiochinesiterapia attua-
bile quotidianamente a livello domiciliare
senza l'impegno dell'orario prefissato dai
trattamenti extradomiciliari: un’'esperta te-
rapista della riabilitazione ha fornito i sug-
gerimenti teorico-pratici e la dimostrazione
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diretta dei principali esercizi di mobilizza-
zione passiva e ginnastica respiratoria. La
iniziativa per la « fisioterapia familiare » &
apparsa giustificata considerando che soltan-
to 12 miodistrofici su 45 avevano praticato
trattamenti fisiochinesiterapici continuativi
oa cicli ravvicinati presso strutture sani-
tarie specialistiche adeguate.

Nel corso di tali incontri & stato contem-
poraneamente possibile rispondere ad inter-
rogativi su taluni aspetti clinici della mio-
patia e sulle prospettive di inserimento so-
ciale, e soprattutto valutare una multifor-
mita di atteggiamenti e reazioni di adatta-
mento alla malattia ed al progressivo han-
dicap motorio che essa comporta.

Oltre che all'esperienza personale, & stato
fatto riferimento ad un'indagine condotta
da Otelli ¢ sull’integrazione sociale dei mio-
distrofici che vivono a Torino, suddivisi in
5_ fasce d’eta. L'indagine ha tra T'altro sotto-
llpcato nella fascia d'eta entro il quinto anno
di yita l'esistenza di amicizie nel 100 % dei
casi, una vita sociale all'esterno della fami-
glia nel 100 %, la frequenza scolastica nel
66 %, la vita in famiglia nel 100 %; tra 6 e
13 anni tali percentuali sono di 669%, 100 %,
91 %, 95%; tra 14 e 24 anni di 54 %, 50 %,
40 %, 95 %; tra 25 ¢ 40 anni di 709%, 58 %,
0 %, 94 %; oltre i quarant'anni di 87 %, 58 %,
0%, 91 %.

(_}li elementi ottenuti dagli incontri-collo-
qui hanno in pratica consentito di eviden-
ziare i tipi di impatto psicologico e le rea-
zlqni di adattamento sia dei geaitori che dei
miodistrofici nelle varie epoche della vita.
A conclusione ¢ stato illustrato il possibile
ryolo degli « operatori » nel futuro del’han-
dicap motorio e nel favorirne l'accettazione
lc!a parte sia di chi ne & colpito, sia dei fami-
iari.



A) Problema psicologico e reazioni di adat-
tamento dei genitori

La diagnosi di distrofia muscolare in un
bambino, con la previsione dell'ingrave-
scenza futura dell’handicap motorio, se per-
cepita nella sua realta, sconvolge profonda-
mente ciascuno dei genitori ed il gruppo
familiare come entitd. Questo sconvolgi-
mento, a volte drammatico, determina rea-
zioni di adattamento che si ripercuotono
sull'intera vita dei genitori, per i quali « non
sara mai pill come prima »’.

In questo ambito, per valutare «il punto
di vista dei genitori», ¢ necessario analiz-
zare il trauma da essi subito alla rivelazione
della malattia, le reazioni di adattamento nel
rapporti reciproci familiari, l'evqluziogxe dei
rapporti a distanza e in conclusxone_ i com-
portamenti dei genitori verso l'ambiente fa-
miliare, sanitario e sociale®.

E necessario premettere che ogni geni.tore,
nel dramma che egli si appresta a vivere
con il figlio handicappato, si comporta come
un individuo a sé, con caratteri e precedenti
personali, e forma con il figlio una coppia
del tutto originale: la comparsa dell’han-
dicap motorio nel figlio determina nel ge-
nitore un profondo sconvolgimento, ma non
lo modifica nella sua essenza. )

Considerando, come spesso avviene, tutti
i genitori di bambini handicappati come una
entita mitica, a volte designata con il ter-
mine di « genitori handicappati », sussiste il
pericolo di annullare incoscientemente .la
personalita di ciascun genitore e I'pngmahté.
di ciascun gruppo familiare, i cui caratten
specifici si sono invece rivelati, se vogliamo
riconoscerli, nel corso del lungo travaglio
di adattamento all’handicap del bambin'o. E
quindi difficile e dannoso parlare « dei ge-
nitori » in senso generale: non bisogna di-

menticare che la personalita di ciascuno
modella in modo originale le sue reazioni
di adattamento ad un dramma in apparenza
simile per la sua violenza’.

a) Problema psicologico

Quando la gravita di un handicap motorio
insito in una malattia come la distrofia mu-
scolare ¢ individuata nei primi anni di vita,
il violento trauma psichico interferisce con
un altro processo psichico complesso ¢ co-
stante, che gli studi psicoanalitici® hanno
insegnato a conoscere: quello del « lutto»
da osservare per il bambino immaginario
di fronte al bambino reale. Il figlio handicap-
pato pud infatti comportare per i genitori
uno sforzo psichico per essere « adottato »
nella sua realta, diversa da quella del figlio
atteso e sognato. Non si tratta semplice-
mente di una sorpresa, ma di una vera e
propria violenza per i genitori, accompa-
gnata ad una sensazione di stupore e di
ribellione: essi possono vivere in un vero
¢ proprio stato di depressione brusca ed in-
tensa, che presenta il rischio di durare tanto
pitt a lungo quanto meno ¢ riconosciuto dal-
I'ambiente circostante,

Alla violenza del tutto particolare della
disillusione, si aggiunge # fatto che il bam-
bino reale a volte viene visto globalmente
soltanto come handicappato, e tutta la sua
originalita ed i suoi caratteri peculiari sono
temporaneamente, ma a volte per molto
tempo, obliterati dall'esistenza dell'handi-
cap . I genitori possono non aver avuto il
tempo di stabilire con il bambino una rela-
zione o uno scambio dai quali I'handicap sia
stato escluso.

Questo aspetto « totalizzante » dell’handi-
cap ¢ ancor oggi gravido di conseguenze, in

9



quanto i sanitari spesso non sono pil pre-
parati dei genitori ad una tale eventualita,
e di conseguenza le loro parole ed i loro
atteggiamenti sono di frequente malaccorti,
se non brutali ¢ traumatizzanti. Essi a volte
contribuiscono a non far apparire il bam-
bino che nel suo handicap, con parole spesso
definitive e stercotipate, la cui « impronta »
rimane indelebile nello spirito dei genitori.

Quando la distrofia muscolare nella sua
progressivita si rivela pil tardivamente, la
violenza non & meno grande, ma i genitori
ed i bambini si sono gid adattati e ricono-
sciuti nei loro rispettivi ruoli: il bambino
¢ stato piu facilmente accettato per quello
che &, e viene visto altrimenti che « handi-
cappato ».

b) Reazioni di adattamento

Le reazioni di adattamento, strettamente
correlate alla personalita di ciascun genitore
ed al modo di essere della coppia, sono in
parte modellate dal contesto culturale, so-
ciale, religioso, politico, economico che ¢ loro
peculiare. Esse possono inoltre essere at-
tenuate o accentuate dalla presenza o dal-
l'assenza di un sostegno psicologico nel-
'ambiente familiare e nella comunita, si
tratti di un sostegno spontaneo di presenze
umane, disponibili ed altruiste, oppure di
un sostegno speciale da parte di associa-
zioni di genitori o deputate a servizi so-
ciali 10,

In assenza di tali sostegni, i genitori, ab-
bandonati nel primo sconforto della rivela-
zione dell’handicap, saranno indotti, per so-
pravvivere all'angoscia, ad adattarsi ricor-
rendo a meccanismi di difesa di varia espres-
sione.

L'isolamento e |'introversione costituisco-
no il meccanismo di protezione piu fre-
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quente contro il dolore. Per i genitori del
bambino handicappato questo isolamento &
tanto pit naturale, in quanto si verifica
spesso in rapporto all'isolamento che subi-
scono da parte di coloro che li circondano:
parenti, conoscenti, amici, che fuggono di
fronte alla loro sofferenza, a volte avvertita
profondamente come una maledizione. L'iso-
lamento dei genitori in se stessi provoca
pertanto, ¢ a volte accentua, in interazione,
un allontanamento dei componenti del loro
ambiente abituale.

Non era rara, in passato, la presenza di
un senso di vergogna da parte dei familiari
nell'esporre il bambino handicappato, che
sfociava nella tendenza a segregarlo in casa.
Tale fenomeno, dovuto alla paura ed alla
ignoranza della coppia in rapporto allo svan-
taggio del figlio, presenta ancor oggi radici
profonde in quelle regioni in cui il progresso
ed i rapporti umani si sono fermati a con-
cezioni medioevali, secondo le quali la ma-
lattia ¢ vissuta come una punizione dell’en-
tita divina o come il risultato di sortilegi
malefici '

All'interno della coppia dei genitori I'iso-
lamento minaccia in particolare la madre.
L'handicap pud accentuare il processo na-
turale di interdipendenza totale tra madre
e bambino ®, con il rischio di perpetuarsi
indefinitamente. Se non interviene qual-
cuno o qualcosa in questa relazione esclu-
siva, esiste la possibilita di giungere nei casi
estremi ad un vero e proprio rapporto di
« simbiosi » tra madre ¢ bambino. Meno
spesso i genitori si isolano insieme dal resto
della famiglia, ed a volte anche dagli altri
figli, che possono allora soffrire di profonde
carenze.

Questi diversi atteggiamenti di isolamento,
per fortuna ben lungi dall’essere costanti,
costituiscono sempre un rischio che & ne-

11



cessario conoscere per attuarne la preven-
zione.

Il rischio di isolamento & favorito dall'abi-
tudine molto diffusa del « non detto». Al
di ]a di una rivelazione rapida e breve sul-
I'evolutivita di una malattia come la distro-
fia muscolare e sull’handicap motorio che si
aggravera nel tempo, il medico a volte non
illustra in modo sufficiente ai genitori le
difficolta che si creeranno in futuro. Inoltre,
praticamente mai il medico si rivolge diret-
tamente al bambino per spiegargli il suo
stato o i trattamenti che dovra seguire. Que-
sti silenzi agiscono come un modello, e raf-
forzano una certa tendenza naturale dei ge-
nitori a non colloquiare, ed a tacere al figlio
la realta della situazione. Questo « non det-
to » all'interno della famiglia e nell'ambiente
che la circonda aggrava l'angoscia e Il'iso-
lamento.

Il rifiuto della realta della malattia e del-
I'handicap motorio rappresenta un altro pos-
sibile meccanismo di difesa adottato dai ge-
nitori, soprattutto nella prima infanzia, ed
a volte sino a quando il bambino raggiungera
I'adolescenza e la vita adulta. Dopo lo scon-
volgimento immediato che segue alla rivela-
zione diagnostica, i genitori si rifugiano
spesso in un rifiuto dell’handicap, che si
esprime nella negazione di questa inaccet-
tabile realta.

Di fronte al bambino che presenta i primi
sintomi, progressivamente accentuantisi, di
affaticamento muscolare, di difficoltd a cor-
rere ed a salire le scale, ¢ poi a camminare
od a sollevarsi da una sedia, i genitori ten-
dono in genere, almeno nelle fasi pilt pre-
coci, a sottovalutare la gravita delle manife-
stazioni, a non accettare la prospettiva ine-
luttabile del peggioramento, a rifiutare quan-
to della malattia non sia attuale: in sostanza,
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tendono spesso a «vivere alla giornata »,
rifiutando di porsi il problema di quanto
accadra in un futuro piit remoto .

Attorno alla negazione di difesa si instau-
rano spesso malintesi tra i genitori ed i
componenti del loro ambiente familiare e
professionale (medico, educatore, insegnante,
operatore sociale), i quali, misconoscendo il
carattere difensivo della negazione, possono
reagire essenzialmente in due modi.

A volte il profondo rifiuto che i genitori
esprimono nei confronti dell’handicap viene
interpretato come un rifiuto del figlio han-
dicappato: questa mancata comprensione
maschera spesso il rigetto della situazione,
da parte degli stessi sanitari ed educatori,
e li porta a comportamenti colpevolizzanti
nei confronti dei genitori, che essi giudicano
come tendenti al rifiuto oppure all'iperpro-
tezione, e mai come adattati 2,

Altre volte la negazione della realta del-
I'handicap, avvertita come una negazione del
bambino stesso, irrita incoscientemente 1'am-
biente, che ritiene di possedere una visione
pilt obiettiva di una situazione nella quale
¢ meno direttamente implicato. Si crea cosi
una distanza tra genitori ed ambiente, quasi
una « gerarchia », in base alla quale gli altri
familiari e gli « operatori » si sentono auto-
rizzati ad adottare un comportamento diret-
tivo nei confronti dei genitori.

Sono probabilmente queste interazioni in-
coscienti che spiegano come i genitori rice-
vano, spesso senza averli richiesti, tanti con-
sigli pil o meno imperiosi sulle cure, sul-
I'educazione ¢ sull'inserimento. E nella stes-
sa prospettiva che ognuno ribadisce ai ge-
nitori la necessita di accettare I'handicap
del figlio, ed al paziente stesso di accettare
il proprio stato.

Tutto accade come se l'ambiente atten-
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desse tale accettazione per essere piu tol-
lerante. Ora, I'handicap ¢ di per sé imaccet-
tabile: ¢ opportuno riconoscerlo, per smet-
tere di assegnare a coloro che vivono I’han-
dicap tutta una serie di obiettivi irraggiun-
gibili e per lasciare che essi dispongano piu
liberamente delle loro risorse personali nel
vivere la difficolta della loro situazione’.

Un'altra via alla «sopravvivenza », fre-
quente ma spesso intrapresa piu tardiva-
mente dai genitori, & costituita dalla subli-
mazione, strettamente legata alle condizioni
ambientali, al contesto culturale, religioso,
economico e sociale, ed anche al dinamismo
individuale e della struttura familiare. An-
che qui, l'atteggiamento dipende essenzial-
mente dalla personalita di ciascuno, che la
situazione di handicap potenzia e rivela.
Alcuni attuano una sublimazione individuale,
attraverso un impegno intellettuale nelle
scienze umane, un impegno quasi profes-
sionale di « genitore-rieducatore », una subli-
mazione spirituale, mentre altri investono in
maniera esclusiva tutte le loro energie in
un’attivita collettiva, attraverso impegni as-
sociativi inerenti la malattia del figlio.

Tutte queste vie rappresentano in pratica
mezzi per « sopravvivere » con un bambino
handicappato, fondati su correlazioni reci-
proche complesse ¢ continue tra i genitori,
lo stesso bambino handicappato ed i fratelli,
¢ l'ambiente sociale. Globalmente, i mecca-
nismi di adattamento dei genitori ¢ dello
ambiente che li circonda presentano un'in-
tensita di grado pari a quella della violenza
della ferita che I'handicap nel bambino ha
inferto a ciascuno. Questa intensitd delle
reazioni di isolamento, di negazione o di su-
blimazione pud indurre gli estranei ad in-
terpretarle come « nevrotiche ». In questo
ambito ¢ perd pilt importante tentare di
comprenderle che di classificarle ®,
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¢) Evoluzione dei rapporti intrafamiliari

L'evoluzione a lunga scadenza delle rela-
zioni intrafamiliari attorno ad un bambino
handicappato ¢ subordinata all'influenza di
vari fattori riguardanti 'handicap in sé, la
struttura familiare ¢ le diverse tappe della
vita.

Senso di colpa e comportamento dei ge-
nitori. — La comparsa di un handicap nel
figlio pud creare in uno dei genitori, o in
ambedue, un senso di colpa che rischia di
avere su di essi un peso schiacciante.

Come esempio significativo va ricordato
l'impatto psicologico di fronte al « fattore
genetico » evidenziato allorché si pone la
diagnosi di distrofia muscolare tipo Du-
chenne o Becker, trasmessa dalla madre ai
figi maschi®., Le reazioni dei genitori, in
questo caso, di fronte alla rivelazione delle
modalita di trasmissione della malattia ed
alle prospettive del consiglio genetico, non
sono uniformi: appaiono comunque corre-
late al grado di accettazione, al momento del-
la diagnosi, delle informazioni e dei sugge-
rimenti circa il comportamento da seguire
nei confronti del bambino e il futuro di
questo, i pericoli della trasmissione genetica
ad un’eventuale prole successiva e l'impor-
tanza di razionali indirizzi anticoncezionali?.

La presenza del bambino handicappato
pud mettere alla prova la solidita del lega-
me coniugale. L'impatto negativo che si eser-
cita sulla famiglia pud causare, secondo al-
cuni ¥, un aumento dei casi di separazione
o di divorzio. Altri* non hanno per contro
registrato aumenti in tal senso, rimarcando
invece che le eventuali fratture coniugali si
verificano per lo pilt in relazione a problemi
gia esistenti tra i genitori prima della na-
scita del figlio. E in effetti possibile che i
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rapporti deboli o gi incrinati tra i compo-
nenti della coppia possano non sopportare
l'ulteriore trauma della comparsa di un bam-
bino handicappato; al contrario, relazioni
soddisfacenti possono ulteriormente raffor-
zarsi, in quanto i genitori uniscono i loro
sforzi per fornire al figlio un’assistenza ot-
timale .

In qualche caso la madre del bambino con
distrofia muscolare di Duchenne pud rifiu-
tare in un primo tempo di far sottoporre
le eventuali figlie, possibili portatrici, ai ne-
cessari controlli clinici e biochimici, rin-
viando questa misura indispensabile alla
epoca in cui la figlia si apprestera ad af-
frontare la maternita.

Mentre gran parte delle madri con figlio
Duchenne rivolgono alle proprie madri una
domanda che ¢ in sé un'implicita accusa,
questa colpa viene spesso respinta e attri-
buita alla generazione successiva. Sorge quin-
di il problema della regolazione delle na-
scite, in rapporto alla possibilita di avere
un figlio colpito: mentre alcune madri di
miodistrofici affermano che tale misura do-
vra costituire un problema personale della
loro figlia portatrice potenziale, altre ne
prospettano addirittura la sterilizzazione 2,

Il ruolo del padre &, come per ogni bam
bino, essenziale. Al suo ruolo educativo abi-
tuale, si associa, con la presenza reale, il
compito di prevenire lo stabilirsi di rela-
zioni di « simbiosi » tra madre e figlio: in
questo ambito, gli « operatori » presentano
un ruolo importante se intervengono con per-
severanza ¢ simultaneamente sul padre e
sulla madre %,

E frequente che, quando le limitazioni mo-
torie sono piu conclamate e si concretano
nell’arresto della deambulazione, fase in cui
¢ ormai scaduta ogni illusoria speranza di
recupero fisico, che pilt 0 meno larvatamente
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sussiste sino a quando il bambino, 0 anche
I'adolescente o 1'adulto, cammina, si instauri
un momento di maggior crisi psicologica an-
che per i genitori.

E possibile, in questo momento, che uno
di essi, piut di frequente il padre, ricerchi
un'evasione dalla realta, rifugiandosi in una
attivita lavorativa piu intensa, che lo man-
tenga il pit possibile lontano durante il
giorno, dall’ambiente familiare ove la pre-
senza del figlio, o dei figli, con il grave han-
dicap lo richiama bruscamente alla realta,
ben diversa da quella sognata al momento
del matrimonio. Pud esistere nel padre la
tendenza sia a rifiutare il contatto con
I'ambiente in compagnia del figlio, sia a
considerare l'opportunita del ricovero di
questo in istituto. Contemporaneamente egli
a volte non soltanto non fornisce alcun so-
stegno morale alla moglie, ma anzi accentua
progressivamente l'assenza affettiva nei con-
fronti di questa. E possibile che in parte
quest’ultimo atteggiamento sia correlato alla
responsabilitd attribuita alla moglie della
trasmissione ereditaria della distrofia mu-
scolare al figlio maschio.

In contrasto con tale atteggiamento del
padre, in genere la madre tende invece a
riversare tutto il suo affetto e impegno sul
figlio, o sui figli, soprattutto se in cid &
sostenuta materialmente e moralmente dai
familiari, consanguinei o affini.

Comportamento degli altri familiari. —
Sebbene sia in qualche caso il padre ad ac-
centuare il senso di colpa della madre, il
problema altre volte si ripercuote in mag-
gior misura negli altri consanguinei.

E frequente che i familiari della madre
portatrice non accettino l'idea del fattore
creditario, adducendo presunte indagini ge-
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nealogiche risalenti a pitt generazioni ed a
pilt rami collaterali.

Vi sono inoltre frequenti conflitti tra le
due famiglie: piu particolarmente la nonna
paterna sottolinea la responsabilita genetica
alla nuora, la quale ribatte rifiutando di as-
sumersi la responsabilita della malattia, ma
riversando in un secondo tempo il senso di
colpa sula propria madre?.

Va comunque sottolineato che, nelle cor-
relazioni reciproche familiari, in gran parte
dei casi i nonni assolvono ad un ruolo im-
portante: positivo o negativo, esso non ¢
che la cristallizzazione di posizioni preceden-
temente stabilite tra le generazioni. In que-
sto ambito, i nonni fungono da « camera di
risonanza » delle rivalita conflittuali; d’altra
parte, essi garantiscono un collegamento che
permette ai genitori di rimanere aperti a
tutti ed alla vita sociale.

I fratelli svolgono un ruolo notevole nel-
I'impostazione dei rapporti tra il bambino
handicappato ed i familiari. Inizialmente il
posto che egli occupa tra i suoi fratelli non
¢ indifferente: se & primogenito, i genitori,
non ancora esperti nel loro ruolo, sono du-
ramente colpiti, ed il primo nato handi-
cappato rimane spesso figlio unico. L'adat-
tamento ¢ pilt facile se egli nasce dopo che
altri fratelli e sorelle hanno « rassicurato »
i genitori. In linea generale, la reazione verso
il bambino handicappato da parte dei fratelli,
se non eccessivamente trascurati, riflette il
comportamento dei genitori nei suoi con-
fronti ed in gran parte dei casi la loro pre-
senza costituisce uno stimolo ed un soste-
gno per i genitori e per lo stesso handicap-
pato. Solo eccezionalmente la nascita di un
altro figlio rimette in questione il ruolo del
giovane handicappato in seno ai fratelli ed
alla famiglia.

Recenti indagini psicologiche condotte su
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miodistrofici e sui loro fratelli sani attra-
verso la valutazione di disegni da essi ese-
guiti, in cui venivano rappresentati i diversi
componenti della famiglia durante un'atti-
vita della giornata, hanno messo in Juce spes-
so un senso di restrizione, di isolamento
sociale e psicologico oltre che fisico dei mio-
distrofici. Nei disegni di questi ¢ apparsa
frequente la separazione ben netta, in caselle
delimitate da linee precise, dei vari compo-
nenti Ja famiglia: tipica in tali disegni ¢ la
vicinanza della figura della madre. Nei di-
segni dei fratelli non & stata rilevata sepa-
razione delle figure componenti la famiglia,
mentre ¢ apparsa evidente la tendenza a non
disegnare se stessi, 0 comunque a porsi lon-
tano dal fratello malato: cid potrebbe es-
sere interpretato come il risultato del sen-
tirsi relativamente trascurati da parte del
resto della famiglia e dei frequenti inviti
a fare attenzione per « non far male al fra-
tello malato e debole » .

Rapporti  intrafamiliari e tappe della
vita. — Le diverse tappe della vita svolgono
un ruolo non indifferente nell’evoluzione dei
rapporti in seno alla famiglia.

Per il giovane handicappato, il passaggio
dall'infanzia all’adolescenza ed all’eta adulta
puo avvenire con le stesse tappe psicoaffet-
tive percorse da ciascun bambino. La pre-
senza dell’handicap accentua perd la fragilita
ai cambiamenti sia personali, soprattutto
corporei, sia a quelli di vita ¢ di ambiente,
che possono essere avvertiti in modo pil
traumatizzante, in quanto a volte sfociano
in situazioni di crisi emotive e piii violente.

Per i genitori si assiste ad una cristalliz-
zazione analoga delle tappe da superare: la
fase dell'adolescenza, ad esempio, mette pit
crudamente in rilievo le questioni poste abi-
tualmente dalla sessualita. E perd soprat-
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tutto 'equilibrio dei rapporti stabiliti in seno
alla famiglia che rischia di essere rimesso
in causa nel corso degli anni, per il timore
da parte dei genitori che vedono incombere
su di sé¢ la vecchiaia e la morte con la pro-
spettiva del figlio abbandonato a se stesso,
evento contro il quale essi avevano sempre
lottato.

Il lungo percorso che i genitori seguono
per adattarsi al figlio handicappato, qualun-
que sia la via affrontata, crea comporta-
menti abbastanza comuni. I genitori hanno
bisogno di essere riconosciuti come tali e
non destituiti dal loro ruolo in nome del-
I'handicap: per mantenere questo ruolo, essi
hanno bisogno di essere informati con esat-
tezza, senza essere impauriti, sul futuro del-
I'handicap del figlio, sulle necessita specifi-
che, sui diritti e su tutta la gamma di pos-
sibilita sul piano terapeutico, educativo e
sociale *,

E necessario sottolineare che spesso ¢ l'in-
sufficienza di cognizioni medico-scientifiche a
non consentive una corretta integrazione cul-
turale delle informazioni fornite dal medico.
Ma pitt importante ¢ forse lo stupore atto-
nito che finisce per costituire uno schermo
impermeabile al fluire dell'informazione: il
discorso del medico non viene pilt seguito
nei particolari, ed i genitori sono frastor-
nati da brandelli significativi di esso, atten-
dendone con spasmodica ansia altri che pos-
sano prospettare una tenue speranza. D'altra
parte, le notizie circa una malattia come la
distrofia muscolare non devono essere pro-
poste al malato ed ai familiari come un
momento informativo, ma come un processo
di apprendimento in cui, per gradi ¢ in mo-
menti successivi, possano essere comprese
ed apprese tutte le implicanze connesse alla
malattia ®,

Per fornire ai genitori un'informazione del
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genere, in modo che sia adattata alle loro
esigenze durante tutta 1'evoluzione, & neces-
sario conoscerli, capirli ed ascoltarli piti che
giudicarli. Cid impone agli « operatori » una
buona conoscenza delle proprie capacita,
una certa disponibilita di tempo, un’aper-
tura mentale ed una preparazione alle rela-
zioni umane con chi si trova in difficolta.
E quanto i genitori hanno diritto di atten-
dersi dall'ambiente familiare e sociale, di
cui gli operatori sanitari e sociali, e gli altri
genitori di handicappati, fanno parte’.

La naturale tendenza dei genitori a tenere
il figlio all'oscuro della malattia e soprat-
tutto della sua evoluzione e delle ripercus-
sioni che essa pud avere nei rapporti con
il mondo esterno, si traduce in alcuni casi
in quell'atteggiamento che viene definito
« iperprotezione » e che viene spesso mante-
nuto, a volte anche in modo parossistico,
da altri componenti della famiglia, soprat-
tutto i nonni.

Tale atteggiamento pud avere conseguenze
negative allinizio dell'adolescenza, allorché
i normali impulsi verso l'indipendenza pos-
sono essere frustrati sia dai genitori sia
dallo stesso handicap motorio. I genitori ten-
dono spesso ad evitare, a volte in modo
possessivo, tutte le difficolta al figlio, cosic-
ché contemporaneamente questo tende sem-
pre pili a non cercare di raggiungere una
reale indipendenza.

Per evitare o almeno limitare il consoli-
darsi di questa situazione & necessario aiu-
tare i genitori, nelle varie tappe della vita,
a rendersi conto che I'iperprotezione non fa
che peggiorare ulteriormente la qualita di
una vita a volte non lunga e gid di per sé
densa di difficoltd. Essi devono tentare sin
dallinizio di vincere l'imbarazzo avvertito
nell'esporre il figlio allo sguardo degli estra-
nei. La barriera pilt grande ad un normale
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rapporto sociale & infatti costituita dalla
reticenza ¢ dal senso di vergogna che i geni-
tori a volte non riescono a superare e che
inevitabilmente trasmettono al figlio*.

Non si dimentichi che gli atteggiamenti
dell’'handicappato verso la propria condi-
zione derivano per molta parte direttamente
dall’atteggiamento dei genitori, e questo so-
prattutto quando 1'handicap si stabilisce nel-
linfanzia: se & desiderio dei genitori che
il loro figlio si sviluppi in adolescenza e poi
in adulto ben adattato, essi devono ricor-
dare che non esiste probabilmente fattore
pilt importante del loro atteggiamento verso
I'handicap 2.

B) Problema psicologico e reazioni di adat-
tamento del miodistrofico

E evidente che una malattia che compro-
mette in forma progressiva la capacita a
camminare od a svolgere i movimenti pilt
comuni dell’attivita quotidiana comporta per
chi ne ¢ colpito uno shock a volte non facil-
mente superabile. Chi gia & inserito nel tes-
suto sociale pud vedere nel proprio handi-
cap un ostacolo enorme per proseguj.re la
realizzazione di se stesso e dei propri sco-
pi. Si impone quindi un intervento per ridi-
mensionare la visione spesso altamente
drammatica di questi soggetti ed i pensieri
autodistruttivi che possono insorgere, ten-
tando di ritrovar loro soluzioni alternative
ed aiutandoli ad emergere in un nuovo equi-
librio personale: & questa la premessa es-
senziale all'inserimento o reinserimento so-
ciale, che in pratica significa immettere
I'handicappato motorio nell'ambiente piu fa-
vorevole possibile, familiare, scolastico e
lavorativo.

2

La qualita e l'entita del problema diffe-
riscono comunque a seconda che 1’handicap
motorio progressivo compaia nell'infanzia
oppure nell’adolescenza o nell’eta adulta.

I problemi psicologici generali del soggetto
colpito da distrofia muscolare nell’infanzia
non sono in linea di massima peculiari e
diversi da quelli di tutti i bambini « nor-
mali », ma presentano gravitd maggiore in
quanto, coesistendo una progressiva diffi-
coltd motoria, esprimono in modo ben piu
accentuato i problemi comuni inerenti lo
schema corporeo, I'adattamento familiare, i
rapporti con i coetanei, la sessualita: in so-
stanza, i problemi che tutti i bambini affron-
tano nel corso dello sviluppo.

Il bambino miodistrofico incontra perd
maggior difficolta a stabilire un’indipendenza
affettiva dai genitori ed a volte, se i contatti
sociali sono limitati, utilizza la fantasia ed
il rifiuto come mezzi di adattamento. Se deve
acquisire una soddisfacente capacita di rap-
porti interpersonali ed impostare un’iden-
tita significativa e stabile che conduca alla
autoaccettazione, egli ha bisogno di stimoli
realistici e non di atteggiamenti pietistici 2.

Momenti di « crisi»

Nell'evoluzione della malattia il miodistro-
fico, bambino, adolescente o adulto, pud an-
dare incontro a periodi di intensa crisi psi-
cologica in cui spesso sembra prevalere uno
stato depressivo.

Uno di questi si rileva verso il settimo
anno di vita, quando egli si rende maggior-
mente conto di essere fisicamente diverso
dai compagni di scuola. E in questo stadio,
ad esempio, che deve maggiormente affron-
tare gli impedimenti costituiti dalle cosid-
dette « barriere architettoniche ». £ dram-
maticamente evidente l'impaccio rappresen-
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tato da una pur breve scalinata di accesso
all’edificio scolastico; meno evidente, ma non
meno grave, e psicologicamente traumatiz-
zante, ¢ la « barriera » costituita da un lungo
corridoio, di per sé ancora praticabile dal
paziente, ma reso ostile e pericoloso dallo
sciamare disordinato ed improvviso di sco-
lari impazienti di raggiungere od abbando-
nare l'aula®,

Quando il bambino incomincia a « cadere »
con sempre maggior frequenza ed a non
essere in grado di rialzarsi senza aiuto, i
risvolti psicologici negativi individuali ed
ambientali acquistano consistenza e signifi-
cato sempre piu rilevanti: con la progressiva
presa di coscienza dell’handicap, egli avverte
sempre pitt chiaramente la sua condizione
di differente dai coetanei.

Un altro momento di maggior crisi per
il bambino, come d'altra parte per l'adulto,
coincide con quell’epoca, difficile dal punto
di vista dell’integrazione sociale, in cui scom-
pare del tutto la capacitah a camminare,
evento che si verifica in etd variabile in rap-
porto alla forma della malattia. Tuttavia,
per la mancanza di dolori fisici ed il lento
incedere del processo degenerativo, & rara
una crisi depressiva vera e propria che con-
duca all'apatia, per cui il miodistrofico ha
spesso la possibilita di crearsi uno spazio
per realizzare interessi ed obiettivi da rag-
giungere &

Gli eventuali momenti di crisi e di depres-
sione anche molto intensi sono in genere
« momenti » legati a delusioni che vengono
a sovrapporsi alla consapevolezza della pro-
pria situazione. Non va dimenticato che,
quando & costretto alla carrozzella, il ragazzo
pud non essere in condizioni di spostarla,
per cui la sua dipendenza dagli altri assume
rapidamente livelli di estrema gravita: d'al-
tra parte, contemporancamente tende a de-
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cadere la capacitd di nutrirsi, di lavarsi, di
tossire, di respirare.

E indiscutibile che la tappa della sedia
a rotelle realizza un notevole impatto psico-
logico. Esso pud perd essere di frequente
superato, se alla sedia a rotelle si conferisce
un ruolo di « passaporto» per un'attivita
non piu ridotta ma bensi aumentata: a tal
fine possono essere utili adattamenti tecnici
che consentano un maggior conforto ed una
pii ampia funzionalita. Se sfruttata razio-
nalmente, la sedia a rotelle pud consentire
all'individuo, bambino o adulto, che sarebbe
altrimenti costretto a non muoversi, di viag-
giare in lungo ed in largo nella comunita .

Sul presupposto secondo cui il movimento
costituisce un mezzo per esprimere se stessi
e quindi per comunicare, indipendentemente
da una finalita puramente « fisica » dell’atto
motorio, & possibile che in molti miodistro-
fici, per la peculiare natura della malattia,
si verifichino sia carenze legate al movimento
inteso come mezzo per la conquista di uno
spazio vitale, sia carenze legate alla espres-
sivita motoria. L'entita dell’'una o dell'altra
carenza potranno giustificare nel primo caso
una maggior tendenza aggressiva, e nel se-
condo una maggior tendenza al rifiuto del
contatto con l'esterno ed alla depressione:
la depressione si rivelerebbe cosi come una
forma di aggressivita, sia pure introiet-
tata &,

In pratica, poiché la malattia moltiplica
le occasioni di frustrazione e rende piu dif-
ficile soddisfare desideri peculiari all'eta,
desiderio di liberta, di amare, di vivere, si
instaurano, specie negli adolescenti, frustra-
zioni verso le quali I'atteggiamento di aggres-
sivitd & a volte, secondo essi, la reazione pilt
naturale. L'aggressivitd pud essere rivolta
contro se stessi ¢ tradursi in una mancanza
di fiducia nelle proprie capacita ed in una
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svalorizzazione della propria immagine. Altre
volte l'aggressivita ¢ rivolta verso gli altri,
sia gli adulti che i coetanei, e si esprime
attraverso insulti, litigi, minacce verbali?®.

Negli ultimi anni la maggior attenzione de-
dicata ai problemi psicosociali dei miodistro-
fici ha portato ad ipotizzare che alle preva-
lenti reazioni di tipo depressivo si sostitui-
scono oggi manifestazioni in cui, alla carica
emotiva, si associano spunti rivendicativi,
spesso a carattere corporativistico, tendenti
cio¢ a sostenere particolari diritti, derivanti
da una malattia pit « handicappante » di al-
tre. Questi atteggiamenti sostengono implici-
tamente manifestazioni di aggressivita, in
ultima analisi perd conseguenti all’ansia ed
a sentimenti di insicurezza®,

Il fatto che la malattia costituisce un co-
stante pericolo per il miodistrofico, che si
sente messo in dubbio nella sua esistenza
psicologica, oltre che minacciato da compli-
canze fisiche, ne pud sconvolgere il gia de-
bole Io e lo pone di fronte ad un’autentica
tempesta emotiva. E probabile che egli, non
potendo raggiungere un pur precario equi-
librio, ricorra talora a meccanismi difensivi
immediati ¢ poco strutturati, come appunto
I'aggressivitd. L'ansia che deriva dal sentirsi
costretto da una sorta di « pressione » fisica
e sociale, e dalla difficolta di identificazione
con se stesso e con gli altri, si dirige, in
sostanza, verso reazioni relativamente fre-
quenti di tipo aggressivo: il motivo di cid
si identificherebbe in una certa indifferen-
ziazione psicologica e cognitiva, per la sen-
sazione che viene originata dal fortissimo
dubbio che la malattia e le sue conseguenze
esercitano nel soggetto circa la sua stessa
esistenza psicologica e fisica®.

In contrasto con questi atteggiamenti &
stato osservato®, in circa un terzo dei mio-
distrofici adolescenti, un certo senso di
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umorismo cinico nel parlare con gli altri del
proprio handicap motorio: tale atteggia-
mento riveste maggior importanza in quan-
to consente di mantenere un notevole di-
stacco in rapporto alla grave evoluzione
della malattia ed al pensiero della morte.
A volte il miodistrofico, di fronte all’ango-
scia di coloro che lo circondano, avverte che
I'unico modo per sfuggire all’angoscia ¢
quello di provocarli e di stupirli, smitizzando
il concetto della morte, scherzando sul suo

tragico significato.

Le amicizie

H bambino miodistrofico, come anche lo
adolescente ¢ l'adulto, pud meglio adattarsi
alla propria situazione, desiderare il con-
tatto con I'ambiente esterno, se ai familiari
si aggiungono amicizie extrafamiliari, che
rappresentano un mezzo essenziale per man-
tenere la comunicazione con il mondo ed evi-
tare la pericolosa emarginazione ¢ l'intro-
versione.

Un momento importante nel processo di
integrazione o di emarginazione & infatti la
presenza o la mancanza di amicizie, inten-
dendo con questo termine le persone che
presentano con 1’handicappato interessi uma-
ni e culturali in comune e rapporti frequenti,
non legati necessariamente ad interessi pro-
fessionali, in misura nettamente superiore
rispetto agli altri membri della famiglia o al
gruppo in cui il soggetto & inserito.

Questo fattore appare tanto pill necessario
in determinate fasi della vita. Ad esempio,
quando il bambino o l'adolescente hanno
cessato la loro frequenza scolastica o quando
I'adulto ha sospeso la propria attivita lavo-
rativa, nel corso delle quali esisteva un quo-
tidiano contatto con persone estranee alla
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famiglia, pud crearsi una brusca interru-
zione o limitazione dei rapporti con l'am-
biente extrafamiliare: & in questa fase che
Iintervento di amici e di visitatori a domi-
cilio pud contribuire a far superare un mo-
mento di crisi che altrimenti potrebbe in-
durre ad un pericoloso autoisolamento.

E molto importante per il miodistrofico
I'aspetto in un certo senso esclusivo della
amicizia, in quanto proprio attraverso esso
si afferma gradualmente, nonostante linse-
rimento in un nucleo familiare che assorbe
gran parte dell’esistenza, anche uno spazio
privato che costituisce il primo e necessario
strumento per l'emancipazione futura del-
I'handicappato®,

Questo desiderio dei rapporti esterni, fa-
vorito da un ambiente di « amicizia » extra-
familiare, puo in pratica consentire di supe-
rare momenti di crisi, di accettare il temuto
passaggio alla fase della carrozzella, di man-
tenere un comportamento staccato dalla pro-
pria malattia, di comportarsi in modo disi-
nibito, e non solo verbalmente, nei confronti
del problema affettivo e sessuale.

La scuola

Un notevole contributo pud essere fornito,
nel superamento del problema psicologico a
tendenza emarginante, dall'accettazione del-
I'handicappato da parte dei compagni e
degli insegnanti. La sensibilita di questi, un
ambiente sereno, I'assenza di sguardi curiosi
o impietosi, il calore dell’amicizia, possono
agire positivamente sull’handicappato e con-
vincerlo che la differenza con i compagni
consiste soltanto nel fatto di non poter cor-
rere con essi, ma di essere invece in grado
di comunicare spiritualmente ed intellettiva-
mente allo stesso livello.
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Si ricollega qui l'opportunita di sostenere
l'utilitd dell'inserimento dell’handicappato
motorio nelle scuole normali, quale si attua
in base alle recenti leggi. E senz'altro posi-
tivo questo indirizzo, anche se purtroppo
va denunciata l'ancora enorme carenza nella
scuola italiana di strutture architettoniche
adatte e di insegnanti d'appoggio.

E da sottolineare, a questo proposito, che
in gran parte dei casi, 'handicappato moto-
rio per malattia neuromuscolare non pre-
senta deficit intellettivi e pud inserirsi otti-
mamente in un ambiente scolastico, se ven-
gono superati gli ostacoli che lo circondano,
non ultimo il problema delle barriere archi-
tettoniche, vale a dire la presenza di scale,
la mancanza di ascensori, la mancanza di ser-
vizi igienici adeguati.

La fisioterapia

Un indiscutibile aiuto, per l'inserimento
sociale, pud rivestire la medicina fisica riabi-
litativa, attuata non soltanto negli ambienti
sanitari specialistici da parte di terapisti
della riabilitazione, ma anche da parte dei
familiari stessi, adeguatamente informati ed
addestrati. Uno degli indirizzi della moderna
riabilitazione consiste infatti nel rendere
partecipi del trattamento fisioterapico il pa-
ziente stesso ed uno dei familiari che mag-
giormente se ne occupera a domicilio.

I vantaggi fisici e psicologici della fisio-
terapia sono rilevanti. Anzitutto, obiettiva-
mente essa pud ritardare l'evoluzione del-
I'handicap motorio ¢ determinare, se non un
miglioramento, la conservazione di un tono
soddisfacente nelle forme stabilizzate. Il pa-
ziente inoltre si sente oggetto di attenzione
e non emarginato: <id ovviamente pud riper-
cuotersi come stimolo ad attivita positive,
soprattutto intellettuali, che sono fattibili
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anche in presenza di un'invalidita motoria
grave ¥,

Anche se attualmente non sussiste una
opinione concorde in merito, non appare da
sottovalutare l'indirizzo di offrire all'handi-
cappato motorio un'adeguata disponibilita di
trattamenti fisioterapici nell'ambiente scola-
stico stesso. Questo aspetto potrebbe essere
importante nel risolvere in parte l'impegno
dei familiari che devono portare il bambino
ai centri di riabilitazione oppure sostenere
spese non indifferenti per la fisioterapia do-
miciliare, purtroppo prevista in misura an-
cora carente dalle nostre istituzioni sanitarie
ed assistenziali .

Il lavoro

Un impatto psicologico notevole si pud
creare in rapporto all'inserimento nel « mon-
do del lavoro ». Infatti, I'handicappato mo-
torio che, bruscamente impedito a svolgere
la propria attivita lavorativa, oppure colpito
in eta infantile, o nell'adolescenza, non riesce
a trovare un'occupazione, precipita in una
crisi psicologica che pud ripercuotersi sul
suo futuro. Non va dimenticata I'importanza
del lavoro come fattore di riabilitazione,
giacché l'individuo cosi inserito non si sente
sminuito, ma & cosciente di essere ancora
ua pedina attiva nella comunita.

All'inserimento nell'ambiente di lavoro si
oppongono numerosi fattori. Chi ¢ colpito
da un handicap motorio spesso non € in
grado di svolgere un’attivita fisica se non
adattata alle sue condizioni ed adeguata-
mente protetta. D'altra parte, anche qui si
pone il problema delle barriere architetto-
niche: un miodistrofico si pud trovare in
estrema difficolta se deve raggiungere un po-
sto di lavoro con scale e privo di ascensore:
questo semplice ostacolo pud a volte essere
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la causa determinante di uno stato depres-
sivo, la cui eliminazione coincidera soltanto
con l'abolizione dell’ostacolo stesso.

Se l'orientamento verso un’attivita lavora-
tiva su base prevalentemente intellettuale &
consigliabile per tutti i colpiti da una ma-
lattia neuromuscolare, esso ¢ imperativo
nelle forme in cui si prevede un'evoluzione
molto lenta, ad esempio le distrofie musco-
lari tipo cingoli o facio-scapolo-omerale, e le
atrofie muscolari neurogene: in esse, infatti,
I'apparente modestia delle limitazioni mo-
torie negli anni immediatamente successivi
alla comparsa dei primi sintomi non deve
indurre a facili ottimismi sulle prospettive
di un lavoro manuale, che inevitabilmente
dovra essere sospeso, a volte in un’epoca an-
cora lontana dall’abituale data del pensiona-
mento. Un'attivitd che invece non comporti
un pieno impegno fisico potra invece essere
protratta alla pari di qualsiasi altra persona
normodotata.

Appare qui importante l'intervento di me-
dici, psicologi, operatori socio-sanitari, nel-
I'indirizzare I'handicappato motorio verso la
giusta direzione gia nell’eta infantile, oppure
nell'etd adulta quando la malattia insorge
in questa epoca. Lavoro non significa infatti
soltanto manualita fisica ma anche e soprat-
tutto pensiero: sono numerosi i casi di sog-
getti con gravissime minorazioni fisiche che
hanno superato le loro barriere psicologiche
ed hanno raggiunto mete intellettuali eleva-
tissime.

Se questo ¢ indubbiamente un aspetto al-
tamente positivo, non bisogna dimenticare
che in alcuni casi la persona con un grave
handicap motorio e con capacita intellettuali
rilevanti si sente talmente stimolata all’atti-
vita, da sottoporsi ad un regime di vita
stressante, imponendosi dei traguardi il cui
raggiungimento comporta non solo un im-
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pegno mentale ma un impegno fisico che pud
essere eccessivo, Le condizioni muscolo-sche-
letriche, cardiocircolatorie e respiratorie del
miodistrofico esigono infatti un sufficiente
rispetto, in assenza del quale possono insor-
gere complicanze gravi, che annullerebbero
allora il programma che egli ha impostato
per vivere « come gli altri» o « piit in alto
degli altri ». Anche nel saper dosare le pro-
prie energie fisiche e le proprie capacita
intellettuali si rivela il senso di equilibrio
e di adattamento in seno alla societd in cui
si vuole vivere con diritti e doveri simili
a quelli di ogni altra persona.

La prospettiva di una possibile attivita
lavorativa assume un significato particolare
nelle forme di distrofia muscolare ad evolu-
zione piu rapida. Anche qui ovviamente as-
sume notevole significato l'acquisizione di
una adeguata formazione culturale: ¢ perd
giustificato chiedersi se in una evoluzione
che probabilmente non raggiungera I'eta
adulta, se non addirittura la tarda adole-
scenza, ¢ utile che il soggetto interessato si
sottoponga ad uno stress intellettuale per
superare mete scolastiche prestigiose che
non potranno mai avere una traduzione pra-
tica in un'attivitd professionale. L’acquisi-
zione di un bagaglio culturale dovrebbe es-
sere in questi casi liberamente scelta dal
miodistrofico, con l'aiuto dei genitori e de-
gli educatori come mezzo di arricchimento
spirituale per meglio affrontare la vita, senza
perd abusare delle proprie condizioni fisiche
per. raggiungere una meta purtroppo illu-
soria.

Non deve essere, d’altra parte, mai dimen-
ticato che il miodistrofico, soprattutto il
bambino e I'adolescente, adora la « novita »,
¢ sebbene I'evolutivita dell’handicap e la
compromissione muscolare limitino l'entita
delle sue spontanee risposte fisiche e intel-
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lettuali, queste possono essere potenziate
attraverso adeguati stimoli: il gioco, l'atti-
vita culturale, il lavoro, impostati in modo
da ridestare l'interesse grazie a criteri di
costante rinnovamento e attualita. Il bam-
bino miodistrofico & stato paragonato ad uno
strumento musicale fragile e straordinaria-
mente complesso: soltanto i virtuosi ne pos-
sono trarre gli effetti sonori che esso rac-
chiude 7.

C) Ruolo degli « operatori » nel futuro del-
I'handicap motorio da distrofia musco-
lare e nell’accettazione di esso

La diagnosi

L'impostazione di un accettabile schema
di vita a lunga scadenza, sia per il miodistro-
fico, sia per il suo nucleo familiare, deve
essere formulata sin dal momento della dia-
gnosi clinica. Questa implica l'attribuzione
di un’etichetta, che non pud essere stilata
in modo definitivo sino a quando non &
stata precisata la natura della malattia, e
comunque non & mai fine a se stessa. Il
medico deve spiegarne il significato ai genito-
ri ed all’handicappato stesso, se questo € in
eta da capire, usando una terminologia com-
prensibile ed aiutandoli ad accettare l'inelut-
tibile fatto di un handicap che non solo si
protrarra, ma si aggravera nel corso della
vita.

Questo indirizzo richiede colloqui e con-
trolli frequenti, in collaborazione con i vari
specialisti, soprattutto il pediatra, il neuro-
miopatologo ed il genetista. Anche se a volte
I'accettazione della diagnosi non viene per
lungo tempo ottenuta, essa deve sempre ri-
manere un importante obiettivo, in quanto
in assenza di cid tenderanno sempre piu
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ad accentuarsi il senso di amarezza ¢ di fru-
strazione %,

Il fatto che formulare la diagnosi significhi
applicare un’etichetta potrebbe essere con-
siderato un processo negativo che rimarca i
difetti fisici del bambino. D’altra parte, essa
costituisce la fase essenziale per la valuta-
zione successiva che, pilt positivamente
orientata, misura le forze del bambino e le
sue debolezze e ne definisce il potenziale.

Quando 1'handicap motorio & conclamato,
esso costituisce una presenza permanente
sia per chi ne & colpito sia per i genitori,
mentre quando non ¢ ancora manifesto nelle
sue espressioni pilt invalidanti, come accade
nelle prime fasi dopo la diagnosi di una
distrofia muscolare, si mantiene spesso la
speranza di una scomparsa magica della con-
dizione patologica.

Che la situazione si presenti alla nascita,
o nell'infanzia o nell'adolescenza o nell'eta
adulta, non & facile nella fase successiva alla
diagnosi ed a volte anche nelle tappe di ag-
gravamento dell’handicap, convincere il pa-
ziente, o piu spesso i genitori, della realth
e quindi dell'inopportunita di affrontare
stressanti peregrinazioni da un centro me-
dico all'altro per sperimentare le pia sva-
riate terapie, o per sottoporsi a trattamenti
alternativi (pranoterapia, fitoterapia, ago-
puntura, ecc.), spesso attuati da individui
disonesti con approssimative conoscenze me-
diche o addirittura sul piano della piu spic-
cata ciarlataneria. Sarebbe pilt opportuno
agire in modo da far considerare la malattia
evolutiva in maniera meno drammatica, da
aiutare i familiari a far superare al malato
le sue difficolta fisiche, da far accettare la
nuova situazione, evitando l'iperprotezione,
dannosa per il futuro, in modo da conside-
rare il miodistrofico come qualsiasi altro sep-
pure con minori possibilita fisiche.
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Tra i vari quadri di handicap motorio, la
distrofia muscolare, ¢ stato detto, «disabi-
lita » non soltanto i singoli individui, ma an-
che le loro famiglie, per cui la riabilitazione
deve « provvedere » alle necessita della fa-
miglia, intesa come un « tutto » durante l'in-
tero decorso della malattia %,

Il consiglio genetico

La « riabilitazione », in presenza di una
malattia neuromuscolare a trasmissione ere-
ditaria, implica, nella fase immediatamente
successiva alla diagnosi, il « consiglio gene-
tico », anzitutto convincendo i genitori delle
rilevanti prospettive a lungo termine di una
opera di prevenzione sistematica, ad esempio
nelle forme legate al cromosoma X attra-
verso l'identificazione delle portatrici, volta
ad accertare quante delle consanguinee su-
scettibili di essere tali {madre, zie materne,
sorelle, cugine prime per linea femminile del
miodistrofico) lo siano effettivamente. Le
metodiche proposte in questi anni per accer-
tare lo stato di portatrice sono numerosis-
sime, ¢ concordemente si suggerisce, allo
scopo «di ampliare la possibilita di accerta-
menti positivi, lo studio multifattoriale delle
portatrici, con l'adozione cio¢ di pitt meto-
diche contemporaneamente [esame clinico e
dinamometrico della forza muscolare, esame
elettromiografico (EMG), dosaggio della
creatina-chinasi (CK) e dell’'emopessina del
siero, valutazione degli isoenzimi della CK
in omogenati di muscolo, biopsia muscolare
con studio morfologico, istochimico, ultra-
strutturale e mediante costruzione di isto-
grammi].

La prevenzione di nuove nascite Duchenne
si realizza quindi grazie a questo « dépista-
ge», con il consiglio di non procreare sia
per le portatrici positive all'indagine, sia

35



anche per quelle negative, data l'esistenza di
un margine di errore per falsi negativi. In
caso di gravidanza si procede ad amnmio-
centesi con determinazione del sesso del
nascituro ¢ consiglio di aborto se il sesso
€ maschile ®.

Non sempre per il medico ¢ facile affron-
tare la situazione, giacché, come per ogni
malattia a trasmissione ereditaria, non sono
soltanto le informazioni coscienti ad essere
efficaci, ma & cid che viene trasportato sul
piano incosciente ad essere altrettanto im-
portante: & proprio questa componente che
il medico deve affrontare.

E comprensibile il peso dell’ereditarieta
ed il ruolo che questa svolge nell’accentuare
il senso di colpa. Alcuni genitori di bambini
miodistrofici rinfacciano ai medici 1'insuffi-
cienza del loro aiuto, anche in merito alla
limitazione delle nascite: si tratta spesso di
un tentativo di trasferire la responsabilita
della procreazione del figlio miopatico sul
medico. E perd necessario ricordare che una
diagnosi del genere, con tutte le conseguenze
che comporta, soprattutto genetiche, sui ge-
nitori, determina specie all'inizio una para-
lisi dei processi di pensiero e di elabora-
zione dell’informazione, e successivamente
un comportamento di difesa che puo indurre
a condotte opposte a quelle che si attendono,
ad esempio per quanto riguarda un «con-
cetto » intelligente sulla limitazione delle
nascite 2,

Si inserisce in questo ambito anche il pro-
blema del rifiuto della situazione da parte
del padre in contrasto con l'accettazione da
parte della madre, che in pratica pud a volte
concretarsi in una situazione di disaccordo
coniugale e di disgregazione del nucleo fa-
miliare. Vi sono pero fortunatamente i casi,
attualmente sempre pitt numerosi, in cui
dopo lo shock iniziale provocato dalla rivela-
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zione della malattia e dei rischi di una fu-
tura procreazione, ambedue i genitori ac-
cettano la realtd ed affrontano la situazione
in armonia e con forza. Sono questi i casi
in cui il bambino colpito dalla malattia
riuscira a meglio emergere dal buio della
sua tragedia e ad inserirsi positivamente,
pur con i suoi limiti fisici, nella comunita.

Il problema sessuale

Anche quando I'handicap motorio da ma-
lattia neuromuscolare si instaura nell'ado-
lescenza o all’inizio dell’eta adulta, alla crisi
psicologica di chi ¢ direttamente colpito si
associa quella dei genitori. Dapprima incre-
duli sulla gravita del processo patologico,
una volta presa coscienza della realta essi
tendono spesso ad assumere un atteggia-
mento di iperprotezione verso il figlio, osta-
colandolo nei rapporti extrafamiliari: que-
sto atteggiamento € a volte accentuato se
tali rapporti sono rivolti sul piano affettivo
verso persone del sesso opposto, nel timore
che egli possa essere strumentalizzato o an-
dare incontro a future delusioni sul piano
sentimentale.

Va perd sottolineato che, in pratica, molte
malattie neuromuscolari consentono il ma-
trimonio, ovviamente sulla base di una cor-
retta informazione dei coniugi circa l'evo-
luzione ed i rischi genetici.

In questo contesto si inserisce il dibattuto
problema dell’educazione e dell’attivita ses-
suale del miodistrofico, nel quale, al pro-
cesso degenerativo che compromette pro-
gressivamente i muscoli, si accompagna di
regola una piena integrita del sistema geni-
tale e degli impulsi sessuali. La libido si
stabilisce infatti a livello centrale ed & ali-
mentata da fattori psichici quali la memo-
ria, la fantasia ed i sogni, oltre che dalle
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informazioni che nascono dagli organi di
senso: la componente piu importante della
libido & costituita dalla sua stimolazione
centrale, che pud mantenerla ad un livello
elevato anche in assenza di organi genitali
o di integritd del midollo spinale ®.

Il miodistrofico presenta gli stessi stimoli
¢ desideri sessuali di qualsiasi persona nor-
modotata, nell’ambito degli stessi presuppo-
sti culturali ed eventualmente etico-religiosi.
Purtroppo, soprattutto per coloro che vi-
vono in seno alla famiglia, le possibilita di
espressione di tali impulsi sono spesso ri-
fiutate, pitt per timore, ignoranza o pregiu-
dizi, che in rapporto alle loro limitazioni
fisiche.

Si aggiunge a cio la carenza di informa-
zione ¢ di sostegno da parte degli « opera-
tori ». Non ¢ raro che la difficolta che incon-
tra il medico a fornire un'opportuna educa-
zione sessuale sia correlata non tanto alla
propria insufficiente conoscenza del proble-
ma, quanto al senso di colpa per le proprie
fantasie, ansiec ed esperienze sessuali: cgli
pud a volte sfruttare in modo errato la pro-
pria autoritad per imporre al paziente i pro-
pri miti. Troppo spesso medici e terapisti
affrontano i problemi sessuali dell’handicap-
pato negandoli: essi non dovrebbero im-
porre al paziente le proprie convinzioni ed i
propri valori, utilizzandoli per interferire
sul giudizio clinico.

L'handicappato ¢ spesso oggetto di discri-
minazioni ingiuste e della negazione dei
propri diritti a causa dell'ignoranza dei non
handicappati. I pregiudizi variano in rap-
porto al tipo ed alla gravitad dell’handicap.
In ogni caso, perd, I'handicappato ¢ un es-
sere umano, ¢ quindi dotato di fisiologica
componente sessuale: ha quindi diritto ad
un'educazione sessuale precisa, che riguardi
naturalmente anche le eventuali limitazioni
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alla procreazione e l'impiego di anticonce-
zionali.

E indispensabile non rendere pit oppri-
mente 'handicap attraverso la forzata inibi-
zione sessuale, rifiutando, a chi ne & colpito,
I'occasione di vivere pit completamente co-
me essere umano. Il miodistrofico deve poter
dire: « Mi rendo perfettamente conto che
in me esistono due Io, l'uno esteriore e visi-
bile agli occhi del mondo e 1'altro interiore
ed invisibile. L'Io esteriore ¢ evidentemente
il mio corpo, che rappresenta la facciata
attraverso la quale il mondo in molte circo-
stanze mi giudica. Il mio Io interiore ¢ il
mio spirito, la mia personalita, la mia co-
scienza, il mio vero essere. Allontanate dai
vostri occhi ¢ dal vostro pensiero i miei
muscoli atrofici e retratti, eliminate ogni
traccia della mia deforme immobilita fisica,
ed avrete di fronte a voi un essere umano
perfettamente normale » ®,

Ruolo attivo degli « operatori » e dei genitori

In tutti i casi, accertata la diagnosi, il
medico ha non soltanto il dovere ma la
« convenienza terapeutica » di illustrare esat-
tamente la situazione sia al miodistrofico
che ai genitori, indicandone la prevedibile
evoluzione, ma spiegando anche tutto quan-
to si pud fare per allungare i tempi dei vari
stadi ¢ per ridurne al massimo i pilt macro-
scopici disagi.

I genitori hanno spesso la sensazione che
gli « operatori » sottovalutino la loro capa-
citd ad accettare la realtd dei problemi di
fronte ai quali si troveranno in futuro. Essi
vogliono conoscere le scelte di cui potranno
disporre nel decidere sull’educazione del
figlio, gli aiuti in campo sanitario e sociale
ed inoltre il futuro potenziale dei figli nel-
I'eta adulta ™,
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Per queste informazioni, ed ai fini del-
I'adattamento a quanto & accaduto nella
loro famiglia, i genitori possono imparare
molto dai suggerimenti degli « operatori »,
tanto pit che molta parte del « trattamento »
e della « educazione » consiste in attivita che
possono essere apprese purché ne venga ad
essi fornita l'opportunita. E comunque sem-
pre utile un’informazione complementare,
che potrebbe essere fornita dalla discussione
con gli altri genitori che hanno sperimen-
tato gli stessi problemi con un figlio porta-
tore di un analogo handicap. La sensazione
di sentirsi isolati dalla comunita in cui vi-
vono, associata al trauma fisico e mentale
esercitato dalla costante responsabilita per
un bambino gravemente handicappato, pud
portare i genitori a risentimenti verso la
societh e addirittura verso coloro che ten-
tano di aiutarli. Sono questi i casi in cui
stremati, oppressi da sensi di colpa ¢ umi-
liati, alcuni genitori possono ricercare per
il figlio il ricovero permanente in istituto.

Molte possono essere le persone coinvolte
nell’assistenza del bambino handicappato,
ma nessuno lo ¢ pit dei genitori, che in
gran parte dei casi posseggono la necessaria
dose di affetto, tolleranza ed interesse nel
fare il pit possibile per il figlio. Per mante-
nere questi comportamenti positivi, i geni-
tori devono essere aiutati a sostenere il loro
eccezionale fardello. Devono quindi trovarsi
nella miglior posizione possibile, in quanto
in caso di insuccesso il figlio andra incontro
ad una gravissima privazione: ¢ raro infatti
che si possa fornire al bambino handicap-
pato una sostituzione adeguata dell’affetto
che anima l'assistenza da parte dei genitori.

Medici, terapisti, psicologi, insegnanti, ope-
ratori sociali, devono essere sempre coscien-
ti delle necessita dei genitori per un pieno
impegno nell’assistenza ai figli®. Nessuno
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deve usurpare i diritti dei genitori nel for-
mulare le decisioni, né tentare di metterli
da parte allorché si svolge con il bambino
un colloquio riguardante l'impostazione del
programma riabilitativo in generale: & cosi
possibile evitare l'accentuazione del senso
di isolamento ¢ di inadeguatezza dei geni-
tori stessi, i quali devono essere visti, e de-
vono vedere se stessi, come « partners » nel-
I'assistenza e nell’educazione del bambino
in seno alla famiglia, alla scuola ed alla
societa.

Occorre sostituire, alla rassegnata capito-
lazione od alla sterile ribellione dei genitori,
una serie di speranze ragionevoli, non men-
zognere o fallaci, che offrano un valido stimo-
lo ed un concreto sostegno psicologico ad una
lotta protratta ed a volte destinata all'in-
successo terminale, ma tuttavia non priva
di possibili importanti successi intermedi®.

Non va dimenticato che sino all'inizio del-
I'adolescenza la responsabilita di una buona
integrazione sociale, oltre che alla societa,
che dovrebbe fornire tutti gli strumenti e
le agevolazioni strutturali, spetta alla fami-
glia, che pud stimolare ed aiutare lo sviluppo
di interessi, specie culturali, tali da diven-
tare in seguito possibilita alternative di in-
serimento.

Tra le difficolta e gli ostacoli che si frap-
pongono al raggiungimento di questi obiet-
tivi va ricordata l'errata valutazione, da parte
sia dell'handicappato che della famiglia,
circa le future possibilitd di integrazione e
di scelta di una preparazione professionale
ad elevato grado di manualita. In questo
caso si pud verificare la spiacevole situa-
zione di dover lasciare il proprio lavoro per
I'impossibilita fisica a svolgerlo, con un con-
seguente stato di disoccupazione a gravi
effetti negativi.

Ad accentuare tale situazione possono con-
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tribuire un malinteso senso di pieta e com-
miserazione da parte dei familiari, che accet-
tano a volte il totale disimpegno da qualsiasi
tipo di attivita, e la carenza o mancanza di
amici che svolgano attivita intellettuali. Que-
sti, infatti, potrebbero fungere da stimolo
ad interessi culturali nell'ambito di un grup-
po in cui gli interessi di ciascuno tendono
ad uniformarsi a quelli degli altri®.

In sostanza, i problemi psicologici che
intervengono nel miodistrofico in rapporto
all'handicap motorio possono essere pilt o
meno gravi in rapporto a molteplici fattori.
Incide non soltanto la gravitad della mino-
razione, ma soprattutto il comportamento
di chi circonda I'handicappato: se i sanitari,
i parasanitari, i familiari ¢ tutti coloro che
vengono a contatto per vari motivi con I'han-
dicappato mantengono un comportamento
esente da pietismi e tendenze all'iperprote-
zione, ma di stimolo ad affrontare la nuova
situazione di persona limitata nei movimen-
ti, questa sara probabilmente piut spronata
ad affrontare la vita. Lo stimolo pud deter-
minare una maggior serenitad nell'accetta-
zione della propria condizione ed agire come
impulso all’attivita di studio, o comunque
ad attivitd che consentono di mantenere un
costante contatto con 'ambiente esterno e
di emergere dalla comprensibile introversio-
ne, sfuggendo alla tentazione di rifugiarsi
nella malattia, il che in molti casi costitui-
rebbe la premessa per un'evoluzione nega-
tiva sia sul piano mentale che su quello
fisico.

E giustificato ritenere, in questa prospet-
tiva, che l'impiego piu diffuso dell’aiuto che
pud essere fornito da gruppi di personc a
livello di associazioni benefiche o di amici,
costituisce senz'altro un mezzo capace di al-
leviare gli onerosi impegni della famiglia del
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miodistrofico. E anche ovvio che un ulte-
riore miglioramento dell’assistenza profes-
sionale pud essere raggiunto ampliando le
risorse destinate all'assistenza sanitaria ed
utilizzandole per finalita pitt razionali e con-
crete.

Un ringraziamento per la collaborazione alla
stesura di queste note va alla Dott.ssa Maria Te-
resa De Giorgis del Servizio di Ncuropsichiatria
Infantile della Provincia di Torino ed al Dott.
Carlo Doriguzzi del Centro per le Malattie Neuro-
muscolari della II Clinica Neurologica della Uni-
versita di Torino.
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L’Autore ha analizzato gli aspetti psicologici
dell’handicap motorio da malattia neuromusco-
lare, considerando dapprima il problema psi-
cologico e le reazioni di adattamento dei geni-
tori (isolamento e introversione, rifiuto della
realta, sublimazione) e l'evoluzione dei rapporti
intrafamiliari (senso di colpa e comportamento
dei genitori, comportamento degli altri fami-
liari, rapporti intrafamiliari e tappe della vita).
A proposito del problema psicologico ¢ delle
reazioni di adattamento del miodistrofico, sono
stati poi esaminati i momenti di « crisi» (stati
depressivi, tendenza all'aggressivita, umorismo
cinico) e V'importanza delle amicizie, della scuo-
la, della fisioterapia e del lavoro come fattori
di inserimento sociale. Discutendo infine il ruolo
degli « operatori » nel futuro dell’handicap mo-
torio da distrofia muscolare e nell'accettazione
di esso, I'Autore ha analizzato la formulazione
della diagnosi, il consiglio genetico, il problema
sessuale, il ruolo attivo degli « operatori» ¢ dei
genitori.
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