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L. GIORNQ CHE VERRAY Come i genitori di disabili
gravi vivono & immaginano il futuro dei figli.
Una serie di testimonianze tratte da una ricerca

del Dipartimento di Psicologia dell'universita di Bologna

Cingue famiglie composte
da genitori relativamente
anziari e da un figlto han-
dicappato grave. Madri e
nadri che con le loro testi-
monianze mettono a nudo,
talvolta con estrewmda
erudezza, Vinguietudine
per il domani, per quando
non potranno pitt prender-
si cura del figlio. E la man-
canza di prospettive porta
anche ad elaborare solu-
zigni estreme,

di Giannl Selleri

huio oltre la siepe

1"aliro frateifo

Madre. Siamo una famigha
serena e normale. Ho il problg-
ma di dove |a lascerd... Spero
chs il Signore ci penst.
Domanda, Avste qualcuno &
cui affidarle in un futuro?
Madre, Nessuno. Noiognitan-
to ¢i pensiamo perd non ci vo-
gliamo pensare, cerchiamo di
mandarlo via questo proble-
ma.

Padre. Abbiamo un altro figlio
e lui dice sempre; "Non vi pre-
occupate”.

Madre. Non verrsi lasciarlo a
lui questo problema, & mio, &
mio. Lui {il fratslio} ha una sua
vita, perché sacrificarli tutli e
due? Voglio tanto bens a mio
figlio, ma wvoglio tanto bene
anche aquell'altro e non voglio
lasciargli questa disgrazia...
Non lo so, non o s0, prego solo
Dio che lo faccia morire prima
di me.
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Non ¢'a nessuno a cui affidare
if figtio; “asciarfo” af fratelfo si-
gnificherebbe far soffrire an-
che lui perche sf frafta di una
disgrazia, che d'afira parte ap-
partiene esclusivamente alla
madre e quindi non pud e hon
deve sssere trasforita ad aftri.
C'e un richiamo alla Prowi-
denza, malfa vera e unica soft-
zione consisterebbe nella
morte anticipata daf figlio. In-
tanto & meglio non pensarci.

In mazzo ai vecchl

Madra. Dove andra questo ra-
gazzo quando noinen ¢i sare-
mo pil? Adesso pid sivaavant!
con gli anni, pidl ¢i pensi: coms
sard la sua vita? Non si riesce
a non pensarci. Tante volie
dico che sono stata brava, con
tutto gusllo chse ho soppontate,
perché ¢i sono delle donne
nella mia situazions che | han-
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noammazzati. lonon le ho mai
condannate perché so che
cosa mi frullava per la testa.
Bisogna viverls certe cose.
Padrs. |l "dopo famiglia® & un
grosso problema. Mancano le
istituzioni, anche dipronto soc-
corso, Se il padre o la madre
devono andare all'ospedals, &
capitato anche a noi, & terribi-
le. Ma ci dobbiamo pensare
noiafare gualcosa adessoche
sfamo almendo. Conoscouna
ragazza, alla quale sono morti
i ganitori, adesso vive in mez-
Zo ai vecchi che si tirano ad-
dosso | piatti, si sputano. Noi
dobhiamo pensare gi

future del proprio fighio.

Mom & stala una vita

Madre. Guello del dopo & |l
problama pitt grave, non & una
cosa che si risalve dall'eggi al
domani. | genitori cominciang
ad essere tutti anzianotti, que-
sti ragazzi una volta non vive-
vano tanto: adesse vivono di
pitl, questo & il problema.

Padrs. E' comsa con i vecchi: si
fa vivere unmalato in coma per
mesi & mesi. Ci song stati dei
momenti in cui sembrava (if

nostri figli, perché
nessuno ¢l pensa.
Madre. [o non voglio
pensareaguel famo-
50 giomo che verra,
perché se no conti-
nuo a impazzirs.
Dopo che siamomer-
ti diventano come
reclusi o finiscono in
manicomio.

GHI HA CERCATO D! DARE UNA RISPOSTA AL PROBLEMA

La Nostra Famiglia, Ho § case-famiglia. Sede cenfrale; vig don Luigs Monge, 1 -
22037 FPonte Lambro (Co) - Tel, 031/62.05.66-62.51.11-625.22 75,

Case della carity. Opere delle comunitd parrocchieli: 15 nel reggiono, 3 nel
modenese, § nel bolognese, 1 « Parma, Vicenza, Firenze, Rora. Sede centrale:
Congregarione Case della Caritd, via 8. Girolame, 24 - 42100 Reggio Emilin - Tel,
0522{38.675-43.86.75-94.12.14,

O.AMI. (Opera Assistenza Malati Impediti). E° un’Associozione di iniziotico
private e volontaristiea. Dal 1564 gl 1991 ho realizzato sedici case fumiglia. Sede
centrale: via del Ghirlandaio, 56 - 50121 Firenze - Tel. 055/67.72.50.

Capodareo, Gestisce numernse eomunitd clloggio soprattutto per persone coh
handicap fisico in tutta ftobic. Comunita di Roma: via Lungro, 3-00178 Roma - Tel.

- D6/798.76.53-709.47 84 Comunita di Capodareo: mia Vallescura, 47 - 63010 Capodarce

La tensione e l'ansia
&f intensificanc con
linvecchiamento def
geritori. L'idea delfa
propria morte si col-
lega con fantasie of

di Fevimo {Ap) - Tel. 073467 84, 16-67. 54,62,

Associaziene Papa Giovanni XXTIT, [lo organizzato mamerase casefomighid. Sede
centrale: vig Tiberio, 6 - 47057 Riminid (Fo} - Tel. 0541/55.025.

Fondazione “E. Zancan”. Sede centrule: viq Patriareato, 41 - 35138 Padova - Tel.
O49/66.38.00.

Fondazione “Dopo di noi”. Sedewazionale: vic Cannefo il Lungo, 21-16123 Genova
Tel Q10420 14.05.

soppressiona del figho. Nonc'e
fnessuna possibilita di fibera-
Zione anche dopo fa separa-
Zione, un’idea che “comtinua a
farci impazzire”. Gif esempi di
affrihandicappati sopravvissuti
af genitori rappresentanc
un‘anticipaziona del terribife

figlio) veramente alla fine inve-
ce lui si & sempre ripreso.

Madre. Non ha mai avuto pro-
blemi per la scuola, per il lavo-
ro, ma soltanto quello della
sopravvivenza. E adesso o'
guello grosse del futuro. Biso-
gnerebbe dire fa solita frase:
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“Speriamo che il Signore selo
prenda prima di me”. Non sa-
pere a chi lasciarlo, non poter
lasciarlo sulls spalle di mia fi-
glia...

Molti genitari, almeno a livelle
di fantasia, pensano di ucei-
dersi insieme al figlio; qualche
volta 'ho pensato anch'io, so-
prattutto quando le sue condi-
zioni pasggiorano: la tosse, |l
catarro chenonriesce a espel-
lere, le crisi epilettiche e poi la
tachicardia epoiquiepoila. E’
possibile? In quei momenti i
uno dice: “Se avessiil coraggio
la-farei finita”. Poi quel corag-
gio non 1o si ha.

Dopa moiti anni un po’ di con-
forto I'ho trovato nelia religio-
ne, sono arrivata insomma a
pensare che 'unica speranza
& quella. Se io sapessi che per
lui con questa vita & finito tutto,
non mi resterebbe che aprire
ia finestra e buttarmi gi0.
Perch& non &; non e stata una
vita. La speranza deldomani &
data scltanto dallafede; perun
po' ho creduto nelle guestion|
social, negli aivti materiali, ma

¢i deve essere qualcosa dipio, .

altrimenti...

i desiderio che if Kglic muoia
prima, le fantasie dif omicidio e
di suicidio, Fimprobabifita oi un
tempo futuro, oltre fa vita, co-
stringono fa madre ad unana-
lisi sulfa gravita deffe condizioni
del figho, sui sacrifici e fe fati-
che che comportano. La con-
clusiong €: “non e una wia
possibife”. La situazione ofire-

passa i limiti dalla ragionevo-
lszza e della sopportabiiita &
poiché non sf verifica nessuna
sgparazione o dacisione ag-
gressiva, tutto sembra
ricomporsi neffa prospetiiva
defla fade, un'altra vita che
dovrebbe compensare quella
agia vissula.

U “toimbing™ pay mio figlio

Padre. lo conosco una ragaz-
za che & stata messa in un
ricovero dove ¢i sono i vecchi.
L'altro giorno sono andalo a
trovarla, mi ha detto: “Non ho
dormito perche ho la pipi e la
popo addosso, ancora addos-
80, non hanno avutoiltempo di
vanirmi a cambiare”. Lei non
ha pit n& babbgo, né mamma,
non ha nessuno. Non vorrsi
vedare mio figlio cosi, piutto-
sto muore con me. E sicuro
che e io miaccorgo dimorirs,
mig figlio muore un minuto pri-
ma, a meno che non rusciamo
a organizzare qualche struttu-
ra per il dopo-famiglia.
Domanda. Yoi non {affidere-
ste al fratella?

Madre, Non so. |l fratelle 1o
prenderebbe ... mala moglie...
i me lo prendersbbe perd
andrebbe contro sua moglie.
Allora io non glielo chiedo ne-
anche. Quando lui {il fratello
sano) era giovane mi ha dato
dei problemi perché& non si vo-
lova sposare e diceva: “Mam-
ma, i0 sto con mio fratello”.
Almeno fosse stata una fem-

oty i Digene Arbay “Moree! Duchomg (Espotrigte Frepeh Dadaist awad fiis wifie Aleeina
Saftler, ot home on Tdth Sfveet mn New York Coan”™ oo "Moot Works”







chiamino come voglions "casa
protetta”, “ricovero”, “istituto”,
basta che sia funzionale e
umana. Siamo in 80 famiglie &
abbiama costituite una coope-
rativa per crears Una casa dove
andranng | nostri figli dopo la
nostra morts & abbiamo mes-
go fuori dei soldi... adesso sia-
mo pil tranguilli perché come
unodice: “Vadoa comprareun
tombino al cimitera, casiio ho
gcercato un tombing per mio
figlio quando non ci sard pil,
¢iog una casa protetta”.

L 'assmpio dihandicappatigra-
Vi rieoverati in ospizio, gif inci-
denti successi al figlio, Ila
difficofta i frovare una certez-
za neffa disponibilita del fratal-
lo sono tutll efermenti di una
realta persecutoria che
prefigurano e costituiscono
quast una verifica e una tra-
sformazione didatiimmaginari
in fatti concreff,

Tutto cio provoca stati d'ansie-
ta e fantasie dimorfe nel senso
df morire insiame e df togiiere
fa vita af figlic poco prima di

morfre. Anche la struttura “wasa.

protetfa” per la quale si opera
at fine i garantire if futuro as-
sistenziale del figlio & immagi-
nata in termini di fins e oi utfo:
come uno sipreoccupa dicom-
prarsiunatomba dove riposa-
re” dopo fa morte, cosi un
genitore df un handicappato
grave deve pensara a un "po-
sto” dove mettare suo fighio. Di
quif scaturisce Hapsus! “io cer-
co un tombino per mio figlic”.

Gh seogl 2 200 mety da ferya

Padre. Mi ricorde che era in
periodg estivo e ig ero moito
stressato, lamia mente comin-
cio a fare dei caleoli, eravame
al mare, ¢’'erang degli scogli a
200 metri da terra e dopo gl
scogli Macqua e profonda... In-
somma comingiarono a girar-
mi delle idee per |a testa: vado
al di la degli scogli, butto git lui
(il figlio) & mia moglie... Poi
torna & riva & dico: "Aiutg, aiy-
10" come se fasse stata una
disgrazia. Perdc’gra anche mia
tiglia e pansavo che dopo gus-
sta ragazzina sarebbe rimasta
da sola. Allora bisognava but-
tarli giv tutti & tre! E dope mi
dicevo: “Ammettiamo che la
gente ci creda, che mi vada
liscianel sensoche & stata una
disgrazia e dopo io sarg un
fallito, un verme. Allora comin-
ciai a pensare, concentrando-
mi al massimo e, sempre
aiutato dai medicinali, riuscii a
capire che quelio che avevo
calcolato era una pazzia, una
follia € ancora una volta, come
era succasso in passate, sono
riuscito a useirne fuori.

Madre. | momenti di crisi li ho
avuti anch'ic perd non... non
per vantarmi, non mi & mai
venuto in mente di sopprimere
mictigle, semmaimisarai sop-
pressa io stessa, perd ancha
questa era LUna cosa in parten-
za da scartare perché mio fi-
glio era li, dove rimaneva®? '
naturale che guestimomenti i
crisi Il ho avuti, avrei preferito

la morta per me 2 per mio figlio
perd li ho superati.

Domanda. E rispetto al futuro
che cosa pensate?

Padre. Se sto male & crepo
non cisono problemingt senso
che lzi & una donna molto vali-
ta e la saprebbe cavars. (o da
solo cosa faccio, messo come
sono, parenti non ne ho, non
ho nessuno a cui potermi ap-
paggiare, invecs da parts sua
gisarebbe grande disponibilita
(di parenti}. Comungque, pernai

-genitor di questi ragazzi, & un

problema grande. Se capita
gualeosa, luidove va? Dove lo
mettano?

Ho giafatioun’esperienza, anni
fa, abbiamo fatto una prova
per 15 gierni, Fabbiamo poria-
to in un istituto, guando l'ab-
biameo riportato a casa era
pieno di lividi, aveva la cacca
seccaanche su per la schiena,
non gli trovavano pid le scar-
pe; quando aveva delle crisi,
gli facevano la puntura, poi [0
mettevano a letto e lo legava-
no, come Lna bastia...

In guesto caso fe fantasie di
omicidio sembrano frasformar-
si in progetti veri e concreti. {f
confronto fra i genitori dimo-
stra che fa madra vive it figho
come una ‘appartencnza’ e
quindi, uccidendosi, risofvereb-
ba ogni aggressivita, menire
per i padra if figho rappresenta
un aggetto “caliivo™ ed @ aigri-
ficativo che Fomicidio immagi-
nario debba coinvolgere anche
fa mogfie.

Fretn i THatie Artels "The Bishop's eharisme die "Menazine Word"
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IL GIORNO CHE VERRAY Alcuni genitori sperano
che il figlio muoia prima, mentre la maggior parte ri-
muove il problema non pensandoci. In generale non

si riesce a superare una "gestione privata” del dopo-famiglia

Nell'esperienza esistenziaie
di uha famigha in cul vwe
un handicappato grave
(cioe tolalmente non
autosufficiente rispetto
alla sopravvivenza e alla
comathicazione), Ui & un
problema, oggettivo e 1h-
TOHTLLTED che Progressiva-
mente st impone at
genttori: ehe cosd sard del
figlio dopo ¢ loro morie.

diG.S.

- tinanziate

Dal punto di vista dell'organiz-
zazione dei servizi sitratta del-
la questione che viene definita
coma il “dopo di noi", cioé di
programmare e realizzare re-
sidenze e centri per accogliere
glihandicappatiadultigraviche
sono assistit direttamente dal-
Is famigtie. L.a carenza di gue-
sta strufture edellaconoscenza
sul loro funzionamento € pre-
stazioni, accentua l'ansia dei
genitari che non hanno fiducia
nei servizi pubblici e che prefa-
riscono prospettare la costitu-
zione di case protette private,
direttamente,
configurate come fondazioni
nelle quali affluiscone i patri-
moni delle famiglie e vi sianc
garanzie di tutela giuridica dei
figki.

Le iniziative diquesto tipo fino-
ra realizzafs sono molto poche
e la prospsttiva piu concreta
resta quella delio sviluppo del-
e residenze socio-assistenziali
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analogamente a quanto avvie-
ne per gli anziani. Tuttavia nel
vissuto dei genitori non sem-
pre Findicazione di una solu-
zione pratica e lo sforzo per
costruirla o rivendicarla, ac-
quietz 'angoscia di una sepa-
razione definitiva dal figlie. Cid
vale soprattutto per la madre.
Tra la madre g i figlio handi-
cappato grave non si vertica
duasi mai il normale distacco
biologico & psicologico che ini-
zia nel primi anni di vita del
bambino e si completa dopo
ladolescenza. Si crea invece
uno stretto rapporto disimbiosi
che deriva sia dal protrarsi in-
definito detle cure materne (nu-
trire, pulire, curare, difendere},
sia dalla mancanza di autono-
mia del figlio rispetto al com-
portamento e alle relazioni. In
questo sense il figlio fa parte
interamente della vita biologi-
ca e psicologica dei geniterl e
inguesto contesto diventaqua-
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stimpossibile Fidea o il presen-
timento di un abbandono do-
vuto alla morte.

le preocsupazioni per it futuro
del figlio dopo la morte vengo-
no razionalizzate e attribuite
aila mancanza di adeguate
strutture assistenziali: i figlio
finira in un istituto, verra di-
menticato da tutti, nessuno o
capird pil, nessunc o curera e
guindi dovra soffrire.

Ura condanga perpetua

Questa idea sembra caricarsi
di ulteriori e pia gravi

nazione di sopravvivenza nel-
la vita del figlio anche dopo ia
marte & peichd la realta del
figlio @ considerata dolorosa e
negativa, essa costituisca una
specie di condanna perpstua
afle sofferenze e alle iatiche
gia sopportate.

Non & concesso quindi di mo-
rire in pace & in diversi casi la
“vera morte', intesa come ter-
mine delle fatiche, come libe-
razione dalle angosce e dal
tempo, richiederebbe la con-
temporanea morte def figlio
handicappato: solo cosi & pos-
sibite Iacce-ttazmne della pro-

significati.
Una vita intera di ta-

tiche, di rinunce, di -

umikiazioni, didifficol-
{4 personalie sociali,
dedicata giorno dopo
giorng, anno dopo
annginteramente ed
esclusivamente ad
un possibile proget-
todimiglicramento e
di cambiamento, si
dimestraallafine, per
l'immodificabilitadesl-
le condizioni del fi-
glio, un fallimento o
un compito irmsolto:

HFFIMMEH?I EXTRAFARILIAR] ANCHE PER | DESHBILI ABULT: UNA PROPDSTA
RELLA FONDAZIONE ZONGAN

Lat legrge gudadrn sullhandicap he Hiconosciuto Pistituto givridico dell’affidamento
etevo-fremalinre di disabili magpiorenl, od Bmatoti find dei permesst lavoraeton o
fowvore degle affidatar conmnents fare, 350,

Hecentemente Lo Fondazione Zarnegn he proposto whid sormotiva che amplic L:r.
purtete degli affidementt extrafamilior: previsti dolle legge 184/83 anche agli
handiveppatt moggioranni,

"I testo legislative potrebbe prevedere delle faeilitazioni per chi prende in ﬂﬂidﬂ.

{agevolaziond fiscali, polizza assicuralivg, responsabilitd solo nel easn & dolo o 44

Leolpa grave. ); i soggetti affidatari potrebbero essere persone singole o fawriglie,

- assoctaziont di volontariato, cooperative, fondaziont o altri enti pubblici (a paito che,
“non ospHne confempordneaments pii di § persone per epitare forme di
“istituzionolizzosiones ).

Le legye potrebbe unche prevedere payenzie per forme 4 assicurazione sulle vita

stipulare dat genitor a fasore dellaffidato per o eostitusione & rendile vitolizie da

terogarst dopo le snorte del genitore o coperfure varziale delle spese gravants”
i‘suii uﬁ‘idammu Fondozione Zavcdn, ieE 049766, 33 og- :

pria more,

inoltre questa situazione ha
creato un rapporto di apparte-
nenza e di identificazione tal-
-mente torte c¢he sembra
protrarsi oltre tiimiti della vita
stessa e vincolare in un unico
destino Vesistenza della ma-
dre & del figlio.

Tutto cid produce unaimmagi-

In generale perd si assiste ad
una rimozione def problema:
“Non voglio pensare a guando
non ¢i sard pid™; °ll dopo di noi
& un tarlo che ci rode, ma non
ol pensg’.

Ulteriori approfondimsnti indi-
cano sostanzialmente le se-
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guenti prospettive immaginate
daigenitori: lasperanza dichia-
rata che il figlio “muocia prima’;
'immaginare una soluzione di
eutanasia per il figlio o di omi-
cidio, anche violento, collega-
to spesso col suicidio del
genitore; un'estrema difficolta
per lipotesi di affidars al figlio
handicappato ad un fratelin;
un'angosciants precceupazio-
ne che il figlio finira in un ospi-
Zid 0 in un manicomio dove
sard maltrattato e trascurato.
L'interrogativo che non trova
4 scluzione &: a chi o lascio?

* Soltanto in pochi casi vi & una

richigsta diaiuto (primache sia
troppo tardi), di istituzioni assi-
stenzialiconlo scopodigaran-
tire una vita dignitosa alfiglic e
di consentire qualchse motivo
di tranguillita ai genitori. Una
madre dice: “Vorrei che venis-
se ricoverato insieme a me,
cosi guando mucio il ragazzo
si & gia abituato”.
Sembra di poter concludere
che la gestions privata dellesi-
stenza & dei bisagni del figlic
handicappato, I'esclusivo e in-
terminabile impegno della fa-
miglia, abbia fatto sparire dalla
coscienza stessa dei genitor
l'idea di gqualche possibilita al-
ternativa ¢ diversa. Inognicaso
il prablema piuttosto che a dali
oggettivi {mancanza di struttu-
re e di servizi adatti alle guali
"consegnare” il figlio} fa riferi-
menio a situazion! di grande
sofferenza.

fote di Dinve Artue “Mon obd parade on
Fifth Avevae, NY.O do "Diavee Arbiis”
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