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“ La reazione alla diagnosi di Sla: i vissuti psicologici 

del paziente e dei suoi famigliari”

Dott.ssa Giuliani – Dott.ssa Mastro

La letteratura sugli aspetti psicologici della Sla è molto povera e prevalentemente ci fornisce di informazioni frammentarie e discordanti. 

Molti degli studi a disposizione sui vissuti che accompagnano il decorso della malattia si rifanno a quelli di pazienti ammalati per forme tumorali, per quanto sia profondo il divario tra le neoplasie e la Sla, dall’impatto psico-sociale alla diagnosi, dalla sintomatologia agli aspetti terapeutici. 

Pensiamo anche soltanto a quanto oggi è diffusa la parola cancro, mentre la Sla è tuttora sconosciuta alla maggior parte della popolazione. Così, se quel soggetto a cui sia stato diagnosticato un cancro, immediatamente sente la sua vita segnata, perché ancora oggi, che per fortuna quasi un paziente su due può guarire dal cancro, siamo comunque  portati ad associare nella nostra mente il cancro alla morte, il paziente Sla al contrario, in una fase iniziale, ha il campo psicologico sgombro da fantasie di morte, la contemplazione della morte  viene più tardi, mentre in origine fantasie di trattamento e di cura si affacciano in lui  e si alimentano, prima che la verità sia appresa.

La gravità della prognosi, in assenza di terapie, rende problematica prima di tutto l’informazione ai malati Sla. Molti medici ancora oggi ritengono che in questo caso, l’informazione, ovvero la brutta notizia, possa determinare un’inutile anticipazione della sofferenza, motivo per cui andrebbe giustificato il medico che nasconde la verità al paziente. 

Dire tutta la verità può in alcuni determinare uno stato depressivo tale da far cessare in loro ogni desiderio di combattere la malattia e di collaborare al trattamento, può spingerli fino al suicidio. Possiamo muovere almeno due obiezioni a tale atteggiamento: in primis è praticamente impossibile per il medico giudicare quale sarà l’effetto dell’informazione sul malato, inoltre non sottovalutiamo il potere del paziente che è in grado, se lo vuole, di informarsi lui stesso sulle sue condizioni, ed è quanto meno opinabile che la non informazione sia un bene, succede anzi spesso che si sollecitino aspettative illusorie, quando lo scopo fondamentale di un valido supporto al paziente trova il suo aspetto più qualificante nell’aiutarlo  a nutrire aspettative realistiche , come la possibilità di poter mantenere una buona qualità di vita.

In  secondo luogo, il medico che nasconde la verità al malato infrange l’impegno a rispettare i principi di lealtà e rispetto dell’autonomia che sono alla base del rapporto medico-paziente. E’ probabile che soltanto i malati adeguatamente informati possano raggiungere quella consapevolezza e motivazione che sono necessarie a contrastare la malattia. Senza tale consapevolezza il malato non può esercitare la sua autonomia decisionale , inoltre una maggiore consapevolezza aiuta chi è affetto da una malattia cronica ad affrontare la sofferenza. 

La non informazione, la cosiddetta “bugia pietosa”, troppo spesso, finisce per isolare il malato, la cui sofferenza è condannata a rimanere muta.

Il medico che predilige non informare il paziente rischia di rendere impossibile lo svilupparsi di quella relazione terapeutica che si è appena costituita a partire dalla richiesta di aiuto del paziente.

D’altra parte è vero che in questi casi l’informazione è un processo di comunicazione complesso e particolarmente difficile che si può sviluppare solo all’interno di una relazione medico-paziente. 

Sono numerosi gli studi che hanno rilevato come il malato Sla voglia ricevere precocemente  informazioni chiare, esaurienti, comprendenti anche le cattive notizie, l’effetto dell’informazione è giudicato favorevolmente dai più: “finalmente so quello che devo affrontare”, “l’incertezza è uno stimolo alla paura”, “non si può combattere contro qualcosa che non si conosce”.

E’ evidente che nella relazione medico-paziente uno degli obiettivi primari deve essere senz’altro quello di pervenire il prima possibile ad una informazione chiara, al fine di consentire al malato delle scelte, non solo terapeutiche, conformi ai propri valori e nelle migliori condizioni di libertà e consapevolezza.

Naturalmente questo obiettivo non sempre può essere raggiunto e la responsabilità non sempre e non solo è del medico curante. 

Pensiamo a quante volte le famiglie chiedono di non dire niente al paziente per il suo bene, incoraggiando atteggiamenti di deresponsabilizzazione e di dipendenza che sono controproducenti perché, come detto, tendono ad isolare il malato. 

Un ambiente familiare apparentemente insensibile, perché risoluto a non lasciar trasparire le sue emozioni e preoccupazioni per la malattia, può disorientare il malato che si sente isolato con le proprie paure. Quando il paziente è consapevole della sua malattia, il poterne parlare apertamente in famiglia riduce il suo disagio, favorisce l’empatia, la coesione con la sua famiglia e la convivenza con la malattia.

Si può supporre che in molti casi, ad esempio, quando il paziente è tenuto all’oscuro della prognosi infausta della malattia, la possibilità di una ventilazione meccanica non gli venga prospettata, il malato giungendo al pronto soccorso in crisi respiratoria e, in assenza di direttive anticipate sulle misure rianimatorie, rischia di essere sottoposto nell’emergenza a una tracheotomia che forse avrebbe rifiutato, dato che tale procedura peggiora notevolmente la qualità di vita. 

Generalmente si tratta da parte dei familiari di reazioni emotive iniziali che hanno buona probabilità di essere superate col dialogo, analizzando le motivazioni e i pro e contro dell’informazione al malato. Nella mia esperienza sono molto più frequenti casi di estremo coraggio, esempi di serena accettazione e totale disponibilità a sostenere il malato.

Altre volte è il paziente stesso a manifestare il desiderio di non essere informato e chiede al medico di scegliere per lui. Questa la situazione più difficile da gestire perché corrisponde a una completa delega etica e terapeutica.  E tuttavia il bisogno del paziente va rispettato, quello che ci sta dicendo è che ha la percezione, che quel tipo di informazione, in quel momento, sarebbe per lui troppo pericolosa, tanto da mettere a repentaglio il suo equilibrio psichico, motivo per cui ci chiede di proteggerlo non dicendo a lui tutta la verità. 

L’informazione al malato è una comunicazione che presuppone dunque da parte del medico un atteggiamento di costante  attenzione ai molteplici messaggi che continuamente il malato gli trasmette. È lui a comunicargli il livello di protezione che vuole che si usi con lui . 

Comunicare col malato non significa dunque dare sempre e comunque la notizia. Non esiste un unico modo di dare una diagnosi. 

Informare significa selezionare quell’informazione che si ritiene pertinente in quel momento e veicolarla nella maniera più opportuna, significa entrare in relazione col paziente, identificarsi con la giusta empatia nella sua condizione per aiutarlo a esprimere i suoi sentimenti e le sue emozioni, per aiutarlo a scoprire la sua verità che è quell’unica verità che in quel momento della sua vita può comprendere, affrontare ed elaborare.

In qualunque modo l’impatto psicologico oltre che fisico della Sla è devastante. Anche a quel paziente che inizialmente abbia voluto negare a sé la verità , presto la malattia si impone in tutta la sua evidenza. Il processo di adattamento alla progressiva e inesorabile perdita della sua autonomia ed indipendenza è lento e difficile. Questioni relative alla propria dignità e al significato della propria esistenza invadono la sua realtà, ecco perchè è sempre consigliabile per lui e la sua famiglia una  formula di sostegno psicologico, perché egli possa avere uno spazio garantito e protetto entro il quale poter dar voce ai suoi sentimenti. 

Ciò nonostante sono diversi gli studi che ci dicono che sintomi di sofferenza psicologica nei pazienti Sla sono molto meno frequenti di quello che potrebbe far prevedere la malattia e sono comunque secondari alla malattia.  Contrariamente a quanto si potrebbe pensare la durata, il tipo, il livello di gravità della malattia non comporterebbero effetti psicologici di rilievo. E’ vero comunque che quando presenti possono giocare un ruolo importante nel processo di adattamento alla malattia stessa e nella sua gestione.

Non siamo in grado ad oggi di tipizzare psicologicamente il paziente Sla, ci sono pareri discordanti al riguardo. Alcuni riterrebbero che il paziente Sla è contraddistinto da un uso frequente della negazione come meccanismo psicologico di difesa e la presenza di tratti depressivi, altri smentiscono queste conclusioni e affermano che anzi il paziente Sla è quasi sempre positivamente motivato, aderisce ai trattamenti con fiducia a dispetto della malattia. 

Quello che possiamo affermare con più sicurezza è senz’altro che il paziente Sla mantiene durante tutta la malattia una strategia di parziale negazione della stessa così da mantenere viva la speranza ed accrescere la sua capacità di fare fronte alla minaccia di annientamento che ne deriva e conseguente paura dell’abbandono.

L’esperienza clinica evidenzia come alcuni pazienti, nonostante abbiano ricevuto un’informazione adeguata, continuino a sottostimare o ridimensionare i disturbi presenti o le limitazioni in atto  o ad attribuirvi spiegazioni che esulano dalla patologia “sono molto debole perché non dormo”, “mangio poco perché il cibo non è buono”. 

Lo scopo della negazione sarebbe anche quello di sostenere le relazioni sociali, questo spiegherebbe il perché alcuni negano più in presenza delle persone a loro prossime che di altre.

Si può ritenere il decorso della malattia incurabile suddivisibile in cinque fasi distinte. La prima fase nota come del rifiuto e dell’isolamento si contraddistingue proprio per la messa in atto da parte del paziente del meccanismo della negazione. 

La negazione può essere totale o parziale. Nel primo caso è l’intera realtà della malattia ad essere rifiutata, nel secondo caso il malato accetta di dover modificare l’immagine del proprio sé ma mantiene alcune zone franche per cui si comporta come se alcune azioni, che pure riguardano la sua malattia, non abbiano alcuna incidenza sulla sua vita.

Si tratta comunque sempre di reazioni inconsce che rispondono all’esigenza di trovare il coraggio di continuare a vivere. Praticamente una situazione inizialmente percepita come una minaccia, viene depurata della sua natura al fine di diminuire l’angoscia che provoca e confinarla entro limiti sopportabili. 

In letteratura si ritiene che il rifiuto che segue la diagnosi generalmente è più tipico di colui che è stato informato prematuramente o senza quell’attenzione a cui facevamo riferimento prima. 

Col tempo il rifiuto sarà sostituito da una parziale accettazione e da meccanismi di difesa meno radicali quali l’isolamento. Questo meccanismo permette di conservare nella coscienza la rappresentazione della malattia mentre rimuove nell’inconscio l’affetto collegato ad essa per cui il malato riesce a parlarne pur preservando intatta la speranza della sua sopravvivenza.

Quando la fase del rifiuto volge al suo termine, il paziente comincerà a sentirsi arrabbiato, la seconda fase della malattia incurabile è infatti la collera.

La collera è molto difficile da affrontare soprattutto dalla parte della famiglia e del personale medico e questo perché la collera è riversata dal malato in qualsiasi direzione e sull’ambiente.

La collera come la depressione si associa al sentimento di impotenza e di perdita del controllo e gioca un ruolo importante nella condizione legata alla presenza di malattie croniche.

Secondo alcuni autori la possibilità di esprimere la collera insieme ad altre emozioni negative come odio, irritazione, di manifestare dunque gli stati d’animo dettati dall’esperienza di malattia può essere correlata con una sopravvivenza più lunga e una prognosi più favorevole. La collera avrebbe dunque una valenza positiva, costruttiva e uno degli obiettivi dell’intervento psicologico deve essere proprio quello di permettere al malato di esprimerla e consentirne un reimpiego e una riutilizzazione nella sua valenza costruttiva. 

Il malato può elaborare la collera principalmente in due modi:  ora introiettandola per cui pensa di essere lui stesso il cattivo e a livello clinico si manifesta come depressione e malumore; ora proiettandola per cui sono gli altri a diventare cattivi, il malato vive sotto la costante minaccia di essere distrutto, motivo per cui diventa estremamente difficoltoso in alcuni casi il rapporto con gli altri.

Le persone che circondano il malato devono potersi immedesimare con lui e cercare di capire le cause che lo spingono ad essere aggressivo. Così facendo riconosceranno che la collera non è rivolta contro la propria persona ma è piuttosto espressione della ferita che, il fatto di essere un malato terminale, ha inferto al loro congiunto e cominceranno a interpretarla dunque come una richiesta di aiuto. 

La terza fase della malattia incurabile è  meno nota ed è quella del cosiddetto compromesso. Il malato entra in trattative con Dio, con i medici, con chiunque possa aiutarlo a posporre l’inevitabile.

Il venire a patti generalmente include una promessa e questa di solito si collega al riconoscimento di una qualche colpa nascosta. Biosgna considerare questo comportamento come rispondente al bisogno del malato di dare un senso alla malattia. Di nuovo l’empatia verso i sentimenti del paziente è da ritenersi il comportamento più adeguato.

Quando diventa evidente che né le trattative né la collera aiutano e conducono al risultato sperato, quando il malato non può più negare la sua malattia subentra un grave stato di depressione.

Per quanto riguarda il problema della depressione sono numerosi infatti gli studi che riportano una sua relazione significativa con i deficit motori relativi all’autosufficienza nel vestirsi, nell’igiene personale, e al comunicare.

In questo caso si parla di depressione reattiva alla perdita della capacità di funzionare normalmente e normalmente sono le donne a dichiarare maggiore disagio, in accordo con una superiore capacità a riconoscere e verbalizzare i problemi rispetto agli uomini. Il malato deve essere aiutato a modificare il proprio repertorio di abilità sociali in funzione della sua nuova condizione e ad accettare il proprio corpo malgrado i suoi gravi deficit di sensibilità e movimento. Là dove l’osservazione ci fa intravedere un paziente segnato da gravi limiti fisici, l’ascolto insegna che nella sua realtà psichica esisterà una diversa percezione del proprio corpo e dei suoi organi e delle funzioni intaccate dalla malattia. ……..

L’intervento clinico a questo livello deve avere come obiettivo quello di rinforzare la capacità residue del paziente, di verificarne gli interessi e le attività realizzabili nel quotidiano, accompagnandolo gradatamente a focalizzare la sua attenzione su ciò che gli rimane possibile pianificare  e concretizzare nel quotidiano  e questo anche al fine di prevenire l’eventuale accentuazione di reazioni depressive reattive all’impossibilità di reagire e dalle quali potrebbe scaturirne una sempre maggior chiusura verso l’esterno e un’ulteriore aggravante compromissione dei rapporti interpersonali.

Esiste anche una depressione preparatoria che si verifica generalmente quando il paziente ha la sensazione di star avvicinandosi al momento della morte. Se la nostra reazione iniziale verso le persone depresse è quella di incoraggiarle forse più per la nostra incapacità a tollerarne la presenza che altro, quando la depressione è preparatoria all’imminente perdita di tutti gli oggetti del proprio amore, incoraggiare non serve più. Nel dolore che precede la fine non c’è bisogno di molte parole.

Infine la fase dell’accettazione. Non sono molti i malati che riescono a raggiungere questa fase di accettazione dell’ineluttabilità della propria morte.

In questa fase la morte è quasi auspicata. I familiari e i parenti non riescono a comprendere come si possa abbandonare la lotta per la vita e non sanno darsi pace. Senz’altro quello che si può affermare è che non si tratta mai di una rinuncia rassegnata, non fa parte della natura umana accettare la morte senza lasciare almeno una porta aperta a un po’ di speranza. Quando il malato cessa di esprimere la sua speranza di solito la morte è vicina.

Generalmente è più facile che questo stadio lo raggiungano i malati più anziani rispetto a quelli che non hanno ancora avuto il tempo di dare un significato alla loro vita. Ci sono poi quei malati che lottano fino allo stremo delle loro forze perché hanno la percezione che il giorno in cui dovessero arrendersi, la morte sarebbe davvero inevitabile. Per questi sarà praticamente impossibile raggiungere lo stadio dell’accettazione con pace e dignità.

Quello che si riscontra è che ciascun malato poi ha modi e tempi diversi di vivere la malattia. Ci sono pazienti che adottano fin dall’inizio un solo tipo di risposta emotiva. 

Queste modalità differenti si devono a molti fattori fra cui :

· lo stadio evolutivo della malattia, il livello di invalidità fisica conseguente, la sua aggressività , sono fattori determinanti;

· altri sono la capacità di adattamento del pz;

· che tipo di minaccia la malattia riveste per il pz. in relazione ai suoi obiettivi evolutivi;

· fattori culturali e religiosi;

· il supporto sociale disponibile;

· le potenzialità del pz. in termini di età, livello culturale, motivazione, capacità introspettiva;

· le caratteristiche di personalità;

· lo stile personale cognitivo e comportamentale di affrontare la malattia meglio noto a noi come stile di coping……..

Questo è un concetto che negli ultimi anni ha assunto un ruolo di estremo rilievo perché si è rilevato essere uno dei fattori determinanti la reazione individuale alla diagnosi, la qualità della vita dopo la diagnosi.

Si tratta di un processo che si distingue in due momenti: 

· valutativo relativo all’attribuzione di significato alla situazione che può essere di sfida, come nemico, punizione, debolezza, perdita, strategia, sollievo.

· esecutivo che ha più a che fare con il comportamento operativo adottato e  manifestato dal soggetto. Sono diversi gli stili di coping che i soggetti manifestano. Qualcuno vuole avere maggiori informazioni (razionalizzare), vuole condividere con altri le proprie preoccupazioni, qualcuno sottovaluta la diagnosi, cerca di non pensarci impegnandosi in altre attività, qualcuno si rassegna e subisce passivamente l’inevitabile, si ritira e si isola, altri se la prendono con qualcuno o qualcosa, con se stessi.

In generale quei pz. che affrontano la diagnosi con spirito combattivo, che cercano di avere una visione più positiva dell’evento senza tuttavia ridurne il pericolo potenziale, che adottano strategie più flessibili e differenziate mostrano una sensazione di maggiore controllo personale sullo stato della propria salute e un decorso più favorevole di malattia. 

Non solo ma, in questi casi, l’adattamento alla malattia può anche trasformarsi in un’esperienza di crescita personale. Importanti filosofi nel corso della nostra storia hanno scritto che il confronto con la propria morte offre all’uomo un senso più profondo della propria vita e la possibilità di una vita più autentica e consapevole di sé

La malattia spesso fa scoprire, ad alcuni, aspetti della vita che prima non notavano o non li coinvolgevano affatto come il:

BISOGNO DI RESTARE IN CONTATTO CON LE PERSONE

BISOGNO DI DIPENDENZA E RASSICURAZIONE

BISOGNO DI INTIMITA’ E INTROSPEZIONE

Bisogni questi che spesso ne nascondono altri come il:

BISOGNO DI NON ESSERE ABBANDONATO, continuare a mantenere il proprio ruolo in famiglia e nella società, essere accettato come malato e morente

BISOGNO DI PRESERVARE AUTOSTIMA E RISPETTO DELLA DIGNITA’DEL PROPRIO CORPO

BISOGNO DI MANTENERE LA COMUNICAZIONE di essere ascoltato e riconosciuto nelle proprie sofferenze 

BISOGNO DI SENTIRE ED ESPRIMERE LA PROGETTUALITA’ che deriva dalla paura di perdere il controllo sulla propria vita.

E’ un po’ come dire che  “Il bisogno del fare lascia spazio al bisogno dell’essere con qualcuno”. 

I bisogni che prendono corpo nell’occupare la giornata del malato dunque sono soprattutto quelli legati alla conferma di essere amato.

Al contrario quando la situazione sia troppo pesante o il soggetto non abbia le potenzialità per affrontarla adeguatamente è possibile che insorgano reazioni psicopatologiche e di estrema sofferenza soggettiva.

Queste sono le caratteristiche che si associano ad una elevata vulnerabilità sul piano emozionale:

· maggior n°di sintomi fisici

-                     di preoccupazioni

· tendenza al pessimismo

· sentimenti di isolamento e di rinuncia

· rimpianti sul passato

· ansia intensa

· precedenti psichiatrici

· strategie poco efficaci di risoluzione dei problemi

· tendenza a subire o a prendersela con gli altri

· minor sensazione di poter essere aiutati dal medico

· scarso supporto sociale

· problemi coniugali.

E’ chiaro che quel pz. che sia più vulnerabile emozionalmente ha meno possibilità di rispondere in maniera adeguata all’esperienza che sta vivendo.

In quel pz. che sia più vulnerabile l’ansia, la depressione, la rabbia possono assumere proporzioni patologiche e necessitare di essere guardate come disturbo o espressione comunque di una malattia che può prolungare inutilmente la sofferenza soggettiva del pz., minando la sua capacità di mantenere la speranza. 

La famiglia del paziente spesso è anche portatrice di peculiari bisogni informativi ed emotivi, di fronte ai quali è opportuno disporsi con attenzione e sensibilità. Se è vero che una famiglia dovrebbe funzionare in maniera unitaria allora è chiaro che una diagnosi di sla che cada all’interno di un contesto di questo tipo ha una dimensione anche familiare. 

E l’adattamento del paziente sarà fortemente influenzato dalla risposta emozionale  e comportamentale dei suoi familiari. Spesso le persone che si occupano dei malati sviluppano sentimenti di colpa e inadeguatezza ogni qual volta reagiscono a lui con aggressività, insofferenza, rifiuto. Anche i familiari devono essere aiutati ad accettare le loro reazioni come assolutamente normali. 

Una diagnosi di SLA rappresenta dunque un evento stressante anche per la famiglia del malato e la obbliga non meno che lui a cambiare la propria vita per adattarsi alla nuova situazione e per trovare un nuovo equilibrio.

Le modificazioni che possono interessare il nucleo familiare possono essere:

· assunzione del ruolo di dipendente del malato

· contemporanea assunzione di una posizione di responsabilità nei confronti del malato

· impiego di energie per fronteggiare la nuova realtà

· possibili difficoltà economiche

· modifiche delle priorità della famiglia

· dei ritmi della vita quotidiana.

Tutti questi cambiamenti, insieme a molti altri, che si impongono alla famiglia del malato sembrano presentarsi in fasi parallele a quelle vissute dal paziente.

Anche all’interno della famiglia possono individuarsi tre distinte fasi che corrispondono pressochè a quelle che, abbiamo detto, caratterizzano il malato:

· choc e di incredulità in cui anche il fam. si chiede “perché proprio a noi ci è accaduto questo?”, 

· negazione di quanto sta accadendo, delle implicazioni dell’evento malattia sul lavoro, la vita, il funzionamento fisico e mentale e infine 

· accettazione e ricerca di comprensione in cui le difficoltà possono essere affrontate e progressivamente superate.

Esistono molte famiglie che non riescono ad adattarsi alla situazione di malattia di un congiunto e possono andare incontro a un fenomeno di vera e propria disgregazione quando, in seguito alla progressione della malattia, i singoli membri si allontanano dal paziente. Esistono al contrario famiglie caratterizzate da un ipercoinvolgimento reciproco che si concretizza nei confronti del paziente in un atteggiamento di iperprotezione e di scarsa spinta all’autonomia che è altrettanto pericoloso.

Sono diversi i fattori che influenzano l’adattamento della famiglia alla malattia:

· stadio di sviluppo della famiglia che, come i singoli, attraversa tappe maturative diverse che sono una funzione della sua età e ciascuna di queste tappe prevede modalità di funzionamento sue specifiche;

· l’organizzazione famigliare relativa alle modalità di funzionamento e di comunicazione tra i singoli membri della famiglia che possono essere di distacco o di ipercoinvolgimento. La struttura familiare ottimale ai fini dell’adattamento è stato dimostrato dover presentare carattere di coesione e intimità, espressione aperta delle emozioni e assenza di conflitti importanti;

· la storia della famiglia e dei suoi singoli membri

· le variabili culturali (origini, costumi, tradizioni, religione di appartenenza) e il supporto sociale inteso come la possibilità di ricevere aiuto da amici e confidenti;

· di nuovo variabili legate alla malattia.

Alla reazione emozionale dei figli di una persona che si ammala è stata da sempre dedicata poca attenzione. E’ frequente infatti che nelle situazioni di stress i figli vengano estromessi nella convinzione che non capirebbero o per non farli soffrire o perché si ritengono ancora poco autonomi.

Tuttavia anche i figli reagiscono in maniera molto evidente alla malattia del genitore. Sono molti gli studi che hanno provato che 1/3 dei bambini il cui genitore sia affetto da un cancro manifesti disturbi del comportamento come problemi scolastici, disturbi del sonno o dell’alimentazione, atteggiamenti aggressivi.

Un grosso contributo all’insorgenza di tali difficoltà lo danno proprio le scarsa informazioni che un figlio può aver ricevuto. Senz’altro la variabile di maggior importanza è la fase di sviluppo psicologico del bambino legata certo all’età ma anche alla personalità e al precedente rapporto del bambino con i genitori. 

Nella nostra esperienza per fortuna non sono molti i figli in tenera età dei pazienti Sla, sappiamo tutti che la malattia insorge nella maggioranza dei casi dopo i 50 anni, si presuppone che un figlio di un genitore malato a quell’età sia ormai grande e forse anche a ciò dobbiamo lo scarso interesse dimostrato dalla letteratura per questo ambito. 

Questa breve esposizione non ha certo la pretesa di essere esaustiva, come vedete sono molte le problematiche che a livello psicologico intervengono e di estrema complessità. Con quelli di voi che sceglieranno di partecipare al nostro gruppo di auto aiuto forse avremo occasione di approfondirne alcune.
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