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I figlin handicappaio provoca una sorta di
scompiglio nel nucleo familiare.
Linformazinne adeguate e una buona
metodologio POSSONO Giulare o Superdre
difficoltd, stress e isolamento.

di CIANNI SELLERI

iriceromtore, INpartimento &) Pairalngie of Bofogime!

el mostro Lipo di cultara allis na-
N soita d1 wn Oglio song connesse

imlense aspettative di gealifica-
zione persnnale e sociake. Quando inve-
co del “bainbine sano ¢ bello” nasce un
figlin handicappate, 11 [allo s trasfor-
ma it un evento angosciante & luttuos
che, proporzignalmente alla gravita
dell’handicap, avrd conscguimsze per
tutta la famiglia.

V. Famiglia in cud viwe un handicap-
paino grave & una famiglia a rischio: lo
slaliatiche rilcvano alle percentuali di
divora e di separaziont, sono froquenli
gravi depressionl della madre che cul-
minand tabvolia nel suicidio £ nell aeci-
sione del [glio minorato; diventano
presgoché coatamtl situisioni di nevrosi
¢ di disadattamento del fkatelll.

Tutte cid & causalo dall'isolamen-
o, dalla dispurazione, dalle proocou-
pazioni ceoncmiche, dall’ansia per il
future del liglio (cose sard & lal
quands zaremo morti?), dallo stress

e dalle fatica massaceante alla quale
per anni ¢ anni viene sottopostse Tullo
1l mmeleo familiare,

Mel caso pol di un handicappato
grave, la famiglia si colleca in una “po-
wizione di frontiera”, in una terra di
neasuno, fra la sahule e la malattia, fra.
l'uguaghianza ¢ la devianza, poichd pay-
tecipa contemporatesmente ¢ in modn
ambivalenle & mondo diod sand (In
quanle famighia naturale ¢ normale} e
al mondo delbalienith ¢ della eventara
(in quanto gruppo varallerizzato dalla
presenza di un ¢omponente portators
i deficit). T dulo, che non trova solu-
giomo, & cosliluite del fatto che quel
congiunio non ha una valenza sociale
puosiiiva, e quindi non pai essere oggat-
o di acambio e di comunicazione con lo
altre famiglic ¢ col reslo della comumi-
ta, nalle funzioni aflettive, economiche
o simboliche.

In uleunt ambienti, 1l figlin handicap-
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palo & aneora eonzidersto [ oot o | prepararsi a sostituirll nei

T vergogna, una “punizio- F'B'f ““WI&GW :
ne divina”, il frutto diendpe s | di teotan mtermni |

compili di eustodia e di as=i-
stenza. La lendonza piil oe-

di tare ereditarie. o edeskaemi 0 § veralizzata ¢ quella defla

Ma anche nelle aree wm- Tes Eumi'gliu ] “vostione privaia dell'bandi-
banizzale o industriafizzate , - ... ﬁ-:lm-i': A eap” alfine di mandenere nel
la reazinme zociale ¢ altret- |- . SORUNERGHO- - § zegreto familiare una reshd

tante negaliva, bonehé pin handlica

velata; proprio porché le |- -
wspettative di prestigio ¢ di | - gmg

sUCCUES0 conmessoe alla nascd- lem

a i un figlic sono maggion,
i sentimenti 4 commizera-
zinne, di fallimentn, di disperagione
aonn relativimente pli [ordi.

Nella Famighia, considerala eome
unitd aislemica, la realtd e la presenza
di ogni eomponente influenza quelba
di tutti gli altri. Ta famiglia di un
hundicappato grave [inisce spesso per
diventare uns “famighia handicappa-
ta” g un compleaso di motivi intormi
ed aslernt ancora poco enmdsciuli o
che non gono quindi oggetto di specifi-
cl intervendi.

La convivenza con un figlio han-
divappata, dopo una prima fuse di sen-
timenti di lutto & di ricsees ansiosa di
aoluzivni terapeutiche, provoes una ri-
atrulturarion: delle relazioni e doi
comportamenti 1 ol dati essensiali
BOILO:

- riorganizzazione dei rooli della coppia
{14 madre agaume compiti assistensiali,
i pudre funzioni “rivendicative™);

- gl verifica un'interruzione dei rappor-
tH con i Bamiliari @ ambiente;

- gorgono, in un contesto accusatorin,
divergenze sull’educazione e la riahili-
tazione del figlio;

- les communicazioni sano epclysivamernte
centrute sui problemi deli’handicap,
che diventa un fatio eaclusive, o =
determinirne difficolth nell affeltivila e
nefla sesszalitih;

- per quento riguarda la prosenza diun
altro figlio, se & nato prima & quelle
hundicappato gli viene solbratta gran
parie dell’attenzione affetliva e gli si
impone di “responsshilizzarai®, se &
nate dopo deve ripararo la ferita navei-
sistica che hanno subite i genitor e
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ﬂh_‘_ che xugcita pletd e dizpresso.
o La femiglia cerca di avol-
gere nel confrontl dell handi-
cappato una fuuzione di
cmologasione, & maschora-
mento € di mimetizzarione
della diversita con lo seopo di cvitare
altegriamenti socdali negalivi. Ma ¢
tratia di un’intenzione bnposaibile per-
cihé I'handicapputo & continuamente
oggetio di interventi assistenziali e sa-
aitari che lo rendonn “frasparente” ed
esposto al giudivio degli altrd, coinval-
gendo cosl tutta [a famiglin

Coglretti al conformisma, 7 goniterd
devono fare riferimento odsessiviamen-
te ai rucli ¢ alle tappe evolutive che Ta
nostra culiues definisee per il hamne
normale, ma tuldi @i indicl di normali-
LA cudono drammalicwmente,

I fallimenti riabilitalivi ¢ terapouticd,
Finserimento scolastico, i lentstiv oc-
cuparinmal o di recupereo, ripropongo-
ne inevilabilmente, ogni volia, il traa-
ma originale subite dope la neaeita e ka
verificn delle anomalie,

In scpmito, quando il figlio diven-
ta adulty ¢ i genitori invecchiano, =i
complicany | problemi assistenziali e
diventa centrule i tema della marte, del
“dopo di ned”. Per il figlio handieappato
# profila come inevitabilo il ricovero in
un itituto, ma i geniton (soprattutto
Ia madre} vivono guesta prospettive
colne se dovossero aoprayvivers nyl fi-
glio e quindi gubire ancora sollerenze,
abbandono e gatilita,

Diventa allora prodominante Pidea
del “morire insfeme”.

Ma perché queate gituarioni, che ao-
na &l limite della tollerabiliti, non tro-
vano ancora ung soluzione e risposte
adeguate ¢ qual ¢ la spiegazione delle
reazioni che provova la presenza di un
figlio handieappalo? Il tema “handicap-
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pati gravissimi” & smerat in leimpl rela-
tivemente recenli, dopo 11 decentra-
mento defle lyngioni statali in materia
sovto-gamitaria, con affermarsz della
idoulogin della deiatituzionalizzazione
i+ delie aggociaziond del gendtorl

Anwhe ge la percezione del problema
& difMfusa, le rizposte restano disartico-
lale & generiche: assistenza domicilia-
re, centri diurni per gravi, attiviti di
animazione. ¥i & CoTTngue T Surall-
za di informazioni, maneansa i una
metodaloga che constnta un approccio
umitarie, azsenzg di ong prodpettiva
{pragmaticy e sociologica) complesaiva
choproponga ana valirlesione obiettiva
& prabicabile dei hizogni e dei corrclativi
inlerventi.

Anzitutto ¢ necessario individua-
re le comsepuenze egistenzicli di 1n
handicap grasv:

- mancanza i antosuficiensa e di co-
sticnza rizpedla alle funsioni elementa-
i di sopravvivenza (alimentazione,
igiene peraonale, contrallo sfinterico);
~ mancanza di autonomia mitoria o
wmotricitd incontrollata,

- mancanga di capaciti di comunicasio-
ne o comuniciaziune preverhale.

Se s considerano gl indici di grovifd
snindicall in wna prospettiva pratica, ci
sl meenrge che la realté di vita dell’han-
dicappato grave ha tuttc Jo connutazio-
ni del periodo neonatale, Thizogni zeno
quelli della nutriziome, dells pulizia
peraonala, dol controlle dei vikmi biola-
e, dolla difesa da eventuali attacchi
morbos, detla alfeltivitd e comumnicn-
zinne, limitale perd alla stimeolazions
gengoriale. Quindi non =i
lratta soltanto di interwenti
di nursing, ma di una vera g
TTOPTia cura Tatern.

1l retazione normale tra
madre ¢ i1 hambino piccolo:
la nagcita fzica del bambino
ot enmpleta la sua separs-
¢inne psieclogica dalla ma-
dre, questo avvicne pid tardd
Le artoni sono completamen-
te al sorvizio del hambino {a-
vare, nulrire, sollevare, cori-

care; e tuttavia fanma parte del monde
interiore delln mmadre, prasi che & trat-
tagoe di aver curs i una parte del
proprio corpa. La dipendenza del bagin-
bino e la sua separazione corporalc
provocand sbilualmente conflitti di
wentificarione, c¢he s risolvono nor-
mahmente quands il figlio acquista au-
FUTOINIL

E itntiavia ’handicappato grave
diventa un necnato can un corpo da
adulto, e percit intervienc una presa di
coscienza i anomalic fiziche, paichi-
che, funzirmakbi ¢ comporlamentali, per
cui gli stesst bigngni divengono ' oste-
rinvizaeione dello stato patelogico e
guindi «i una situagione fortoments
negativa: alla nascita fisics non 2egue
la naacita psicologica.

Lo stato di imadeguatezsa a vivere
dell'handicappato grave implica da par-
te dolla madre une particolare wilnera-
hidita all’angoscia che gl esprime nella
sollecibuding ininterrotia a aoddisfarci
hisogni, nel gignificato di offerta di be-
ne & di Lberazione dal male. Incenseia-
mente la madre =i costitwises in un
rapporto terapeatico che comporia non
golo 'assunzionc detle Mungioni di so-
pravvivensa, ma soche la condivisiona
dol male del bambing, Vivere 11 male
dell’slire eame e foaae il proprio, wivd
in une situazione di appartenenza di
dipendenza e di identificazione, signift-
ca aentiral confusamentc responsabili
del male che = vuoke @arare.

1n ogni caso Uhandicappato grave &l
portatore 41 une duplice e conflittuale
simholizzazione: da una parte &il “neo-
naty” che aollecitalacura ela
pena, dall’altra & il “portasto-
re della malattia”, cing 1na
realth cho deve essere coin-
Lattuty e rifiutata e guindi
nyn pud esgere condivisa. In
fuesia dinamica (2 seconda
che oggetio del male sia vis-
guto come inferno o esterno}
gl mataurano ansie depressi-
ve [sentimoenti i colpd) e an-
gie persectforie centrateand-
lx malallia-vergogna del fi-

SalGUA OGN, Trnas- 15




glio, aulla percezione dell ‘ustilitd-pield
dell’ambiente, | meecanismi di difesa
pia frequenli sano:

-~ 1a richiests di istituzionalicsaxione
(rimozione, allontanamenta, riliuto);

- un comporiamento di iperprotesishe
verso il figlio e di iperesigenza verso sé
stessi (dedizione assoluta come “moda-
Lita i espiazions™);

- la rivendicagione e agerossivitd nel
confrontd dellambiente {altegmamen-
to risarciiivin).

Gueste aimteliche comsiderasioni in-
diciane che i probieme degli handicng-
buli gravi é i probleme delle famigliv
dogli handicappeti gra.

Le situarioni, le reazinni, lo difficalts e
1comportamenti che si verilicans in pre-
somza di un fgho handicappalo grave
song qualitativamonte gli atessi per qual-
aigsl tipo o lvello di defieit, sollanlo Ta
eogenza e intensitd del problemd &,
quantitativamente, diversa,

In ugmi caso g deve alermare i “cdivil-
to” dell’handicappato (anche queilo in
stato vegetative) di stare nella famiglia e
il diritto dells Tumighia di vivere quosta
ripshtdl attuando ogni mtervento per alle-
viarne Ja condieione di isolamento, di
soflerenza psicologiea, di dispresazione.

Decorre considerave 1 realta del
grave M un confesto di lepislarione
sociale, ma soprattutto nell ambito del
diritto delle fomiglia. Bisognerchhe
guindi potenziave | servizi di appoggio
alla Famiglia per la sua integrazione
gociale: aszistenza domicilisre, consu-
lesize interdiseiplinard, smbienti ad alta
intensitd agsistenziale in cul nspitare i
figlio (perindicamente, giornalmentc o
in circostanze eccemicomalil, ecalegno
econamica,

Quedls gamma i prestaziond, che
peraiire & wid stata individuaty e in
parte attuaty, non sembra essers suffi-
ciente. Barebhero piit nefsivi aleumni
diritti e facilitaxion riferiti complessi-
vamonto alla famiglia. Por caemplilica-
re: il fumiliare che assislie continuativa-
mente un handicappato deve avere le
normali assitaraziomi previdenziali e
penaioniztiche; dove sasere consentito
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#l genilon di svolgers attivitd lavorati-
vid 4 tenrpe Tidotto; esensione delle tas-
ae di successione e di trasferimoento ded
patrimoni quando it beneliciario sia
Fhandicappato o chi Passiste; detrseig.
ne da ogni tipo di imposta del costo per
Passiztensa o1l mantenimento, caleola-
to seconde i parsarelr] dof scivizi oape
dalierd.

Dal punio di vista pratico & urgente,
anche con riferimento ad alir Pacs
europe, preveders una apecilica lgura.
di operatore che & definita “asaislenl
tamiliare”, il eni compito principale &
guelly i offrire conoscenze e compe-
tenze alla famiglia e soprattutto costi-
tuire un anello di conglunxione con i
servizl soclo-ganitard ed il conbeste so-
ciale, ristabilends le commnicasrioni o Te
“allesnze” che sono state interrolle.

E ecomungue importante una esien-
gione, intonzionale e pratics, degli in-
tervenli dill"handicapguato, come realtd
a 5& stanle, ol suo nuclen Namiliare e al
contesta gociale in ol & ingerito,

Gianni Selleri

A

X handicappato
grave

e i suol diritti
richiamat g setiooli

di leggi ¢ decreti attinenti
alla nostra tematica.

Definizione - «Qualora la minorazio-
nit, singola o plerima, abbia ridotto
lautonomia personale, correlaia al-
leld, in modo da rendere neceasario un
mtervento aeslstenzialc permanente,
continmwativo ¢ globale nella sforn indi-
viduale o in quolla di relasione, 1a situa-
zione aseline connotazione di gravith,
Le situezioni ricomoscinte in graviti
determinano prioritd nel programmi e
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negli intervenll dei servizi puahblici-.
{Legre n. 104, 5 febbraio 1982, ael. 3).

Principi generali - Assiourave atla
Farmiglin della porsomi handicappata
un'infurmazione & carallers danitario
o znciale per facilitare la comprensions
dellevento, anche in relasione alla pos-
2ibilitd di recupere e di intepgraziom:
della perzona handicappata nella socie
4. Craremtirn alla peraona handicappa-
ta e alla famiglia adeguato sozlegno
paicologion e paicopedagorion, servizld
aiuto personale o familiare, sleeimenti
i sussidl teeniel, prevedendo, nel cast
stretlamente necesson ¢ per 1 periedo
iniligpenaabile, intervenil ecomomici
inlegrativi per il raggiungimento degli
obiettivi.

1 Comund, anche consoraisti tra loro
¢ con le Provinee, le loro unicni, ke
Comuniti montane & le Unith ganitarie
locali, nedlambito delle competenze in
materia dei gervizi sociali loro attribui-
t¢ pozsono realizzare con le proprie
prdinarie risorsc di hilaneio, aszicuran-
dor eomungue i} dirillo all'integrasions
gociale e soolaskien, e nel rispetio delle
priorita degh inlerventi di cui alla Leg-
e 4 mageio 1983 n. 184, comunith
allogyio e centri socio-righilitativi per
persone con handicap in situazgione di
gravitd. {Legge n. 104, artt. 5 ¢ 10},

Cura e riabilitazione, ausili e pro-
fesi - (i handicappati n situasione di
gravita fruiseono delle prestasiond di
cura ¢ di rabilitagione soeio-aaniterie
erogats dal Servizio Sanilavio Naziona-
liz hanne inaltre diritlo alls fornitur
di ansili e protesi di ognd tipo con riferi-
mento alla deamhulagione, al solleva-
mente ¢ alla locomozione ¢ a apeciticd
problemi paiologiel (inconlinenza, diffi-
coltéd Tespiratorie ece.), Gli handicappati
gravi sono esentat ded lickst sulle pro-
stazioni disgnostiche e farmeccutiche
tdebbono cormungue pagare la queota fis-
g3 di lire 4.008) per ogii prescrizione}
{Legge 844/78, Decrato hinislero Saui-
tar 28, 12.1992),

Assistenza ceonomica - Agli han-

dicappati gravi, in quanto impeasibili-
tati a deambulare € non in grado di
comnpicre gii sttt quotidiani della vita,
coneessn Dindennift (df accompaginoe
et che ammonta & live 710,980 per
19 mengilita, aumentabili anmoualme-
ter per pereguazicne automatica @ non
snggette a lomite di reddito. Per le per-
sone affette da pid minoragioni (invali-
dith totale, cecild, sordomutismuy] cia-
scuma delle guali dareblbc diritlo ad 1na
spociica ndennita, vicno coneedas und
indennidd cumulativn di importo pari
alla zomma delle indennild attribuaibili
pet le singole minoraxioni,

(Gl handicappali gravi henno inollre
diritto alla pemsione of inabilitd di live
527 430 por 13 mensilith, a condizione
che 4 reddito peracnale non superd lire
18 446 445 annue (Legpe 1880, Legm:
425911,

Asgistenza generica - Le Regioni,
le Uat e i Commnd, con diverae modalitd
ed eterogencitd territoriale, realizzano
per pli handicuppati in situasione di
oravitd lo seguenti tipologie di servizi
socip-gusikleneiali:

- Togidenze gocio-pesistenzialt

- comuenitd-allogsico

- cenly divomi socio-riahilitati
- asgistenza domiciliare,

Abtri intervendd, dizcrerionali, ri-
guardanc ke vacange, il tempo libero,
Iaboratori proletti e Uaiato peroonale.

Agevolazioni per t genitori lavo-
ratori - La lsvoraivice madre, o in
allernativa il lawaralore padre, anche
adottivi, di un minore handivapgato in
situazione di gravitd, hadivilio [no a3
mni i aslenzione facoltaliva dal lavo-
o, # eondizione che 31 baumbine nen s
Ticoveratn g tempo piend.

Invece delastensione dal lavoro, il
genitore de] himbing handicappatoe ha
Bacoitd di otteners e ore di petmeeso
giornahiero veleiiniito, fino al eompimen-
to del tereo anno di otd del bambine,

Thpa il compiments del Lerzo anmo di
&la del hambino con handicap grave, i
genitore lavorature o anche chi by asei-
ste contimuamente, purché parente o
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alline cntro il Lerzo grado e conviventce,
ba diritto & tre givrni di permesso maon-
sili fruibili anche in maniera continya-
tive, Il genitore ail familiare che sasisle
von conlinuitd Phandicappato con lui
convivenie ha dudtto, ove possihile, di
acegliere la sede di lavars pit vicina al
proprio domicilio o non pud essere tra-
alerito senza il proprio congenso {Legun
n. 104, art. 333,

Gueste norme sonag state aggelio di
aleune interpretazioni rostrittive e
vangono applicate con difficolta, £ al-
'esame del Paclamentio una legge di
*mterprefazion: autentica™

Farticolarl disposizion riguardano
gl gssegni famidinri nel casn cho i)
tiglic sia permanentemente inabile ul
lawvare (T.ogre 153/1988),

Agevolarionifiscali- .c zpese me-
diche e di assistenza specificu ned casi di
permanente invalidita sono deducibili
dal reddito per 'ammontare che eccedo
il 8% (por reddil superiori s 15 miliond
annui} e il 10% per redditi superiori.

Guesia detrazione & wmmessa puie-
ché il eontribuente, nella divhisrazione
dei reddiii, indichi la reidenza o il
domicilic del pervipiente e dichiuri che
le spese sono rimaste effettivatnento a
proprio carico atche gquando Pallivita
assiglensialo & fornita da personale non
specializzato, come 1 eollaboratori fa-
miliari.

infatti il termine “asaisienys specifi-
£4" non presippone preatasioni di per-
sonale professionale, ma & riferito alla
gravild della menomazione (decizinne
della Commissione Tributaria centrate
1. 84 del 5 gennaio 10849),

1 merito alle detrazioni por caricki
di famiglia aono compresi anche i figh
magyioranni permanontemente ingbili
al lavoro, purché non abbiano redditi
propri superiort a lire 4,200,000 an-
nue{D.P.R. o. 917, 22 dicembre 1986

Barriere architettoniche - Sone
presvigti conlrit ] di varie entild poar-
co delly Stato per favorire 'aceessibili-
th dell’ubitazione & 1a sua fruihilils
mternalogre 13/1089). g.8.




