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Introduzione

La percezione del proprio corpo come tale e il sentimento che ci lega ad esso, se
intaccati possono, portare a diversi scenari. Da disturbi neuropsicologici come
sindrome di neglect, sindrome della mano aliena e asomatoagnosia, a disturbi
prettamente psicologici come il dismorfismo corporeo o la disforia di genere. Ma
quelli appena citati sono solo alcuni dei disturbi aventi a che fare con una
distorsione della percezione di sé e del proprio corpo: tante sono infatti le
condizioni ancora non riconosciute ufficialmente a livello medico-psicologico,
quindi non trattate, o alle quali non &€ comunque fornita un’adeguata assistenza.
Dunque, il lavoro che segue avra due di questi disturbi, somatoparafrenia e
xenomelia, come oggetti principali. La disforia dell'integrita corporea, chiamata
anche xenomelia, € un disturbo caratterizzato dal desiderio di amputazione verso
un arto sano del proprio corpo ed € stata riconosciuta tale solo nell’'ultima
revisione dell'ICD-11 del 2018; nonostante cid pende ancora un grande dubbio
sulle sue modalita di trattamento. La somatoparafrenia & un disturbo
neuropsicologico acquisito dopo ictus o trauma cranico che coinvolge
maggiorente I'emisfero destro e fa si che il soggetto non riconosce il proprio arto

come tale e neghi, quindi, un legame con esso.

Alcuni studiosi hanno proposto un collegamento tra queste due condizioni
considerando la mancanza di sentimento verso il proprio corpo o una regione di
esso in entrambe le situazioni e un comune coinvolgimento dell’emisfero destro.
Questa tesi racconta le due condizioni singolari e indipendenti 'una dall’altra
cercando di mettere in luce le somiglianze e le differenze scoperte per

comprendere l'unicita di queste situazioni e dei soggetti che ne soffrono.






Capitolo I: Somatoparafrenia

1.1. Percepire il corpo
“Mi sono svegliata la scorsa notte e ho chiamato l'infermiera perché c’era
questa mano qui e pensavo che Nadia I'avesse dimenticata. Volevo
restituirgliela. Lei non pud lavorare senza. Povera Nadia” (Gandola et
al.,2012, p. 1177, paziente9)'

La sensazione che le parti del nostro corpo siano proprieta di noi stessi fa
riferimento al senso di appartenenza che puo essere fortemente intaccato da un
danno cerebrale. Nel 1942 il neurologo Josef Gerstmann (Gerstmann, 1942)
descrive due pazienti con danno cerebrale destro che manifestano anosognosia
e alterazione del senso di proprieta verso un arto del proprio corpo. Essi riportano
una convinzione delirante e confabulatoria in cui parti specifiche del proprio corpo
non appartengano a loro stessi. Quanto descritto rappresenta una situazione di
dispropriazione dell’arto con illusione e alterazione della percezione della
proprieta, a cui Gerstmann conferisce il nome di “somatoparafrenia”. La
somatoparafrenia € un disturbo neuropsicologico acquisito specialmente dopo
ictus o trauma cranico, associato per lo piu a lesioni dell’emisfero destro, in cui il
soggetto vive l'illusione che i propri arti paralizzati appartengano a qualcun altro.
| soggetti somtaoparafrenici riportano un delirio selettivo a una singola parte del
corpo e spesso riportano anche deficit motori, somatosensoriali e di
propriocezione, tutto cio in assenza di un disturbo psichiatrico. La prevalenza dei
casi indica che é I'emisfero destro la zona piu colpita, di conseguenza il soggetto
percepisce il proprio arto sinistro come non proprio, o di proprieta di qualcun altro.
L’errata attribuzione verso una parte del corpo, secondo Daniele Romano e
colleghi (Romano et al., 2019), € I'elemento che distingue la somatoparafrenia
dall’asomatognosia in cui € presente un senso disproporzione dell’arto colpito ma
senza la convinzione delirate che il proprio arto sia altrui. Per gli autori i
meccanismi cognitivi deficitari sono la conseguenza di una mancata connessione
dei tratti coscienti e stabili della rappresentazione corporea. Altresi,

'anosognosia da emiplegia fu frequentemente associata alla somatoparafrenia

! Tutte le traduzioni sono ad opera dell’autore.



poiché quest’ultima fu vista come un sintomo della prima condizione, ma questo
legame € smentito da piu studi, uno dei quali di Paola Invernazzi e colleghi
(Invernazzi et al., 2013) in cui pazienti con somatoparafrenia non mostrano né
anosognosia né emiplegia. Anche la emianopsia controlesionale, come
segnalato da Daniele Romano e colleghi (Romano et al., 2019) nel 2019, &
manifestata nel 80,6% dei casi di somatoparafrenia. Detto cid, questo dato non
conferma l'associazione tra le due condizioni poiché i deficit somatosensoriali 0
disturbi del campo visivo possono non essere presenti in pazienti

somatoparafrenici.

La condizione discussa, pud avere una molteplicita di manifestazioni e i soggetti
possono attribuire la proprieta dell’arto a persone vicine e presenti nel momento
considerato, ma anche persone assenti, come nel caso riportato da Matteo
Pugnaghi e colleghi (Pugnaghi et al., 2012) in cui una donna dichiarava che il
proprio braccio apparteneva alla sorella, la quale era in stato vegetativo da anni.
A conferma di quanto detto, Giuseppe Valler e Roberta Ronchi (Valler et al.,
2009) riportano svariati casi clinici in cui gli individui attribuiscono il proprio arto
ad un'altra persona, l'arto di un'altra persona a loro o presentano convinzioni
deliranti pit complesse. Ad accrescere le incertezze sulla condizione, non esiste
conferma sulla sua natura poiché alcuni soggetti riportano la remissione totale

dei sintomi causati.

Il lavoro di Romano e colleghi (Romano et al., 2019) gia citato in precedenza
riassume i risultati di piu studi condotti sulla somatoparafrenia e ne traccia le

peculiarita:

¢ la somatoparafrenia si presenta in seguito a lesioni dell’emisfero destro
nel 97,5% dei casi, ed & piu frequente dopo ictus;

e anche se & una condizione rara nel 15% dei pazienti con danno cerebrale
destro & presente un’alterazione generale della rappresentazione
corporea;

e |a parte del corpo interessata principalmente & I'arto superiore sinistro
(emisfero destro);



e anosognosia, sindrome da neglect, negligenza personale sono spesso
associati alla somatoparafrenia per la sovrapposizione di substrati
anatomici;

e il 991% dei casi di somatoparafrenia ha mostrato negligenza
extrapersonale;

e la propriocezione (capacita di localizzare il proprio corpo nello spazio) nel

97,1% dei casi € compromessa.

Gli stessi studiosi ipotizzano che la sompatoparafrenia crei una rappresentazione
sbagliata dell'arto controlesionale ma non elimini tale rappresentazione, e che
quindi il deficit della percezione della posizione dell’arto, intacchi la mappa corpo-
spazio dellindividuo. In conclusione, a detta degli autori, le informazioni
necessarie per formare una corretta rappresentazione sono presenti all’interno

dell'individuo, ma a causa del deficit non si integrano nello schema corporeo.

Valentina Moro e colleghi (Moro et al., 2004) descrivono due pazienti con
somatoparafrenia causata da ictus all’emisfero destro che presentano paralisi
della parte sinistra del corpo. | soggetti negano la proprieta dell’arto anche dopo
somministrazione di test tattili, termici e con stimoli dolorosi. Nello svolgimento
delle prove in condizione normali i soggetti non percepiscono e non rispondono
agli stimoli, ma nel momento in cui la mano sinistra viene spostata verso lo spazio
destro sono in grado di rilevare gli stimoli che prima non percepivano. Questo
effetto porta i soggetti a vivere il paradosso di sentire qualcosa in un braccio che
non gli appartiene. Una distinzione fatta da Todd E. Feinberg nel 2005 (Feinberg
et al.,, 2005) infatti accenna al tipo di identificazione che una persona pud
attribuire a sé, separando una identificazione errata “semplice” quando il
soggetto non accetta I'idea che I'arto sia suo e lo attribuisce ad un'altra persona,
da una identificazione errata “delirante” quando l'individuo si oppone all’evidenza

del contrario.

| pazienti descritti poco fa non percepiscono stimoli tattici, termici o dolorosi nel
momento in cui viene toccata la mano sinistra, e, a conferma di questo fenomeno,
Gabriella Bottini e colleghi, nel 2002 (Bottini et al., 2002), attraverso un caso

clinico dimostrano che la percezione tattile non & sufficiente a conferire il senso



di proprieta. La paziente descritta € una signora di 77 anni che dopo un ictus
allemisfero destro riporta una paralisi controlesionale completa, ella quindi,
ignora la parte sinistra del corpo e al momento del tocco non percepisce nessuna
sensazione. Quando le viene chiesto di toccare con la sua mano destra I'altra
mano, ossia quella sinistra affetta da paralisi, muove la mano in modo casuale
senza raggiungere la meta; quando le viene chiesto di chi €& il braccio
controlesionale risponde che & della nipote. Nel compito viene chiesto alla
signora di segnalare la percezione del tocco del braccio con una risposta
dicotomica (si € no), in 3 situazioni diverse: tocco della mano destra, tocco della
mano sinistra e tocco della mano della nipote. Nella seconda condizione la
signora non riporta la percezione del tocco ma nella terza situazione dichiara il
contrario rispondendo alla percezione. Questa alternanza di risposta € dovuta al
fatto che la signora € in grado di sentire il tocco solo se dichiaratamente attribuito
ad un'altra persona, cioé la nipote. La consapevolezza somatosensoriale &
fondamentale per un livello di rappresentazione corporea superiore come il senso
di proprieta, e quanto successo nel caso sopra descritto, secondo gli autori, &
dovuto alla funzionalita residua di alcune attivita corticali superiori
somatosensoriali elementari, i quali soli non sono sufficienti a formare un senso

di appartenenza corretto.
1.2. Basineurali

Il primo lavoro condotto da Todd E. Feinberg e colleghi nel 1990 (Feinberg et al.,
1990) sulle strutture anatomiche di soggetti con asomatognosia non ha fornito
risultati generalizzabili anche alla somatoparafrenia; successivamente, Bernhard
Baier e Hans-Otto Karnath (Baier et al., 2008) propongono [linsula
posteriore/parietale destra come regione critica, ma anche questo risultato
potrebbe non essere specifico per la somatoparafenia data la scelta del
campione non esclusivo. Per trovare dei risultati piu specifici, nel recente lavoro
di Todd E. Feinberg e colleghi (Feinberg et al., 2010) si mette in luce un
coinvolgimento significativo temporo-parietale e orbito-frontale destro a discapito
di un minor coinvolgimento dellinsula destra, come invece affermato in
precedenza da Baier e Karnath. Martina Gandola e colleghi (Gandola et al., 2012)

confermano grandi lesioni fronto temporali parietali nella sompatoparafrenia,



aggiungendo un danno alla sostanza bianca sottocorticale dell’emisfero destro,
gangli della base e talamo, eppure non trova un’associazione specifica con
danno allinsula. Oltre a queste zone, anche ippocampo, amigdala, giro
postcentrale/frontale e inferiore sono associati alla presenza di
somatoparafrenia, ma a conclusione dello studio sono definiti i danni alla
sostanza bianca come piu specifici e critici. Queste considerazioni sono
condivise anche da un recente studio di Valentina Moro e colleghi (Moro et al.,
2016): lesioni sottocorticali nei gangli della base e nella sostanza bianca sono
associati a una distorsione del senso di proprieta del corpo. Viene suggerito da
Daniele Romano e colleghi (Romano et al., 2019) come la funzionalita
dellippocampo e dellamigdala interessano tale condizione, ipotizzando che il
primo potrebbe essere fondamentale nella memorizzazione della posizione delle
parti del corpo e la seconda nell’elaborazione delle informazioni sensoriali

relative all'arto paralizzato privandolo di contenuti emotivi.

Per fare chiarezza su qual € il meccanismo sensoriale interrotto nella
somatoparafrenia, Daniele Romano e colleghi (Romano et al., 2014) hanno
misurato la risposta anticipatoria della conduttanza cutanea a stimoli nocivi che
si avvicinano al lato del corpo affetto da questo senso di dispropriazione. | risultati
indicano che la risposta di conduttanza cutanea agli stimoli nocivi verso il lato del
corpo controlesionale € ridotta rispetto la risposta agli stimoli nocivi verso il lato
ipsilesionale, il che riflette, secondo gli autori, il distacco dalla rappresentazione
corporea dell’arto interessato. In linea con quanto detto prima, questi soggetti
presentano lesioni sovrapposte nella sostanza bianca sottocorticale dell’emisfero
destro, gangli della base e circuito limbico (ippocampo e amigdala). Anche in
questo studio viene specificato come la somatoparafrenia e 'anosognosia siano
condizioni diverse, anche se associate a danno cerebrale destro e spesso

verificate insieme.

Giuseppe Vallar e Roberta Ronchi nel 2009 (Vallar et al.,2009) reputano che alla
base della sompatoparafrenia esiste una rappresentazione spaziale del corpo di
ordine superiore difettosa e una limitata integrazione multisensoriale,
confermano inoltre, la doppia dissociazione tra la somatoparafrenia e la maggior

patre dei disturbi di ordine superiore come il neglect (sindrome da negligenza



spaziale). L’abbandono extrapersonale/personale e la somatoparafrenia come
spiegato da Valler, possono coesistere, ma i soggetti somatoparafrenici, anche
quando pongono l'attenzione sulle parti del corpo ipsi-lesionale, mantengono la
loro convinzione delirante. Ne consegue che la sompatopafrenia € indipendente
dalla consapevolezza della posizione dell’arto contro-lesionale del corpo. Questa
incapacita di discriminare tra le parti del corpo nello spazio personale ed
interindividuale, secondo gli autori potrebbe rappresentare uno dei meccanismi
patologici della somatoparafrenia e cid che la rende indipendente da altre
sindromi. Per quanto riguarda [linfluenza che lo spazio pud avere
sull’interpretazione del corpo in soggetti somatoparafrenici, nel 2011 Aikaterini
Fotopoulou (Fotopoulou et al., 2011), indaga il senso di proprieta quando I'arto
viene visto in terza persona. | risultati di questo studio vengono riconfermati nel
lavoro successivo di Paul M. Jenkinson nel 2013 (Jenkinson et al., 2013) in cui il
paziente somatoparafrenico, dopo aver negato la proprieta della mano in tutte le
prove di visione diretta, ha migliorato il suo senso di proprieta grazie alla visione
della propria immagine riflessa in uno specchio. Lo studio si basa sull'utilizzo
della mano di gomma al fine di creare l'illusione che essa sia propria, dopodiché
in modo alternato viene tolto o inserito lo specchio durante le prove in cui lo
sperimentatore tocca in modo sincrono la mano destra e la mano di gomma
(sinistra). Nel momento in cui il soggetto guarda attraverso lo specchio e da
importanza allo spazio personale, i sintomi deliranti della somatoparafrenia
sembrano sparire e avviene una remissione totale, ma temporanea, della
convinzione delirante. Questo effetto di remissione momentanea e improvviso
del deficit &€ creato grazie al feedback visivo riportato dallo specchio, che
garantisce una prospettiva in terza persona. Il cambio di prospettiva conduce ad
una traslocazione dal punto di vista egocentrico ed allocentrico, oltre ad invertire
da sinistra a destra. Gli studiosi assumono che focalizzare I'attenzione sullo
spazio peripersonale potrebbe migliorare la rappresentazione del proprio corpo,
inoltre il paziente descritto riporta danni cerebrali coerenti con le aree proposte
da Martina Gandola e colleghi (Gandola et al.,2012) a discapito pero della zona
orbito-frontale osservata da Todd E. Feinberg e colleghi (Feinberg et al., 2010).

Detto cid, la maggior parte degli studi non indicano la ragione orbito-frontale



come zona che determina in modo diretto la sompatoparafrenia, anche se nel

caso di lesioni pud comportare alterazioni della prospettiva.
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Capitolo Il: Xenomelia
2.1. Dai primi casi ai piu recenti: nuovi nomi ed eziologie

“Mi sento completo senza la mia gamba sinistra [...] Sono troppo completo con
essa” (First, 2005, p.922)

La xenomelia € una condizione rara e complessa in cui I'individuo convive con la
sensazione di essere “troppo completo” e desidera 'amputazione di uno o piu arti
sani del proprio corpo, manifestando una forte attenzione e un marcato disagio
verso la parte del corpo indesiderata. Detto ci0, € necessario distinguere questa
condizione da disturbi che sono caratterizzati da sintomatologie simili, come |l
disturbo da dismorfismo corporeo e la disforia di genere. Il dismorfismo corporeo
€ rappresentato dalla eccessiva preoccupazione e attenzione centrata su aspetti
estetici e visivi di una specifica parte del corpo; mentre la disforia di genere si
manifesta con una forte sensazione di disagio verso il proprio corpo causato dalla

non identificazione con il sesso biologico.

Nella versione del 1990 della Classificazione Internazionale delle Malattie, la
xenomelia fu inserita all’interno della categoria “disturbo dell'identita dell’integrita
corporea”, la quale include una molteplicita di disturbi (desiderio di disabilita,
sordita, cecita e castrazione). Per questo motivo nell’ultima revisione della
Classificazione Internazionale delle Malattie (ICD-11; Organizzazione Mondiale
della Sanita, 2018) venne introdotta la “disforia dell’'integrita corporea”, specifica
per il desiderio di amputazione. Nei diversi studi trattati, i termini “xenomelia”,
“disturbo dell'identita dell'integrita corporea” e “disforia dell’integrita corporea”
(Sedda, A., & Bottini, G., 2014) vengono utilizzati in modo quasi interscambiabile,

detto cio, in questo lavoro utilizzero il termine xenomelia.

| soggetti xenomelici hanno consapevolezza della proprieta dell’arto e la loro
rappresentazione corporea non esclude I'arto indesiderato come in altri disturbi,
ma € proprio questa consapevolezza che fa nascere in loro il desiderio di
amputazione. Gli individui possono mettere in atto diversi comportamenti per
mimare la condizione di disabilita desiderata, come I'utilizzo di stampelle, sedie

a rotelle, ma anche con la fasciatura dell’arto. | primi casi documentati, descritti
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nel lavoro di John Money e colleghi (Money et al.,1977) riportano il desiderio di
amputazione di due soggetti di sesso maschile, che presentano questo desiderio
gia dall’eta di 11-13 anni e riferiscono di essere attratti verso individui amputati.
Gli autori di questo studio pongono I'attenzione sulla componente parafilica del
disturbo, associando il desiderio di amputazione ad una disfunzione sessuale in
quanto, come riportano i soggetti, la realizzazione di questo desiderio
preserverebbe la loro mascolinita. Venne proposto il termine apotemnofilia per

descrivere 'amore per 'amputazione.

Al contrario, nel lavoro condotto da Walter Everaerd (Everaerd,1983), il soggetto
desideroso di amputazione riporta come fine ultimo il benessere fisico e mentale,
essendo 'amputazione della gamba 'unico modo per sentirsi completo. Questo
ha fatto sorgere dubbi sulla centralita della componente parafilica della
condizione. A favore di questi dubbi, uno studio condotto dallo psichiatra
americano Michael B. First (First, 2005), mostra che su 52 soggetti con desiderio
di disabilita, solo il 15% dei partecipanti dichiarava che la motivazione primaria
sottostante il desiderio di amputazione era I'eccitazione sessuale. In questo
lavoro Michael B. First (First, 2005) ha descritto le caratteristiche principali di

questo disturbo:

e esordio nella prima infanzia;

e disagio significativo nel mettere in atto comportamenti di finzione e/o
tentativi di auto-amputazione;

e manifestazioni di interesse parafilico

e prevalenza maschile con maggior desiderio di amputazione unilaterale

e presenza anche nelle femmine ma con desiderio di amputazione
prevalentemente bilaterale;

e comportamenti di ammirazione dei corpi amputati;

e una prevalenza nel desiderio di amputazione del lato sinistro del corpo;

e preferenza di amputazione degli arti inferiori.

Anni successivi, con il loro lavoro, Paul D. McGeoch e colleghi (McGeoch et al.,
2011), propongono il termine “xenomelia” che deriva dal greco e significa:

«xenosy» = straniero e «melos» = arto. |l cambio di nome fu deciso per focalizzare
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I'attenzione sulla percezione di estraneita dell'individuo per il proprio corpo e per
I'arto da amputare, non considerando piu la componente parafilica come fattore
centrale del disturbo. Lo studio condotto voleva individuare le regioni cerebrali
compromesse attraverso la stimolazione tattile ai siti superiori e inferiori la linea
immaginaria desiderata per  l'amputazione e la registrazione
magnetoencefalografica. | risultati riportano una ridotta attivazione nel lobulo
parietale superiore dell’emisfero destro al momento del tocco della gamba
indesiderata, rispetto alla gamba accettata. Secondo gli autori, questa ridotta
attivita potrebbe rappresentare il fallimento del processo di costruzione di
un’immagine corporea completa. In accordo con questi risultati, Leonie Maria Hilti
e colleghi (Hilti et al., 2013) hanno trovato differenze morfologiche corticali
evidenti in piu regioni all'interno del lobo parietale destro e dell'insula anteriore
destra. In questo lavoro € inoltre emersa una correlazione negativa tra la forza
del desiderio di amputazione e la superficie del lobulo parietale inferiore destro,
con una riduzione della superficie corticale prevalentemente in aree che
rappresentano il piede e la gamba sinistra. L’aumento della superficie corticale e
dello spessore di aree come il lobulo parietale inferiore sinistro sarebbero per gli

autori, una conseguenza dei meccanismi compensatori.

Come gia detto, i soggetti xenomelici mantengono la consapevolezza della
proprieta dell’arto, eppure mostrano un’attivazione differenziata nella visione
dellimmagine del proprio corpo virtualmente amputato. Questo risultato &
riportato nel lavoro di Silvia Oddo-Sommerfeld e colleghi (Oddo-Sommerfeld et
al.,2018) in cui pazienti xenomelici hanno mostrato un’attivazione diversa nelle
situazioni proposte: (1) immagini del proprio corpo al momento dello studio, (2)
immagine del proprio corpo virtualmente amputato e (3) immagine del corpo
virtualmente amputato e con protesi. | soggetti affetti da xenomelia come risultato
alla visione dellimmagine del proprio corpo amputato (2), hanno mostrato

un’attivazione differenziale in 15 regioni cerebrali specifiche.

Per quanto riguarda i correlati strutturali, lo studio condotto da Rianne M. Blom e
colleghi (Blom et al., 2016), ha riportato una riduzione della materia grigia in aree
corticali come il lobulo parietale destro ma anche in aree piu legate al controllo

motorio, come nella corteccia premotoria sinistra. Gli studiosi includono anche il
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cervelletto attribuendogli un ruolo nella formazione del senso di proprieta del
corpo e nell'integrazione multisensoriale. Nello stesso anno, Jirgen Hanggi e
colleghi (Hanggi et al.,2016), si sono concentrati sul ruolo del talamo e gangli
della base nella xenomelia, per la loro mappa somatotopica del corpo e per il
ruolo nella trasmissione ed integrazione delle informazioni sensomotorie. |
risultati hanno evidenziato un aumento dello spessore a livello del globo pallido
laterale sinistro e della zona fronto-laterale sinistra del talamo e uno spessore
significativamente minore a livello del putamen dorso-mediale sinistro. L’atrofia
nella zona del putamen si sovrappone alle zone attive durante i movimenti del
piede (Gerardin et al.,2003), il che sarebbe in accordo con la compromissione
della rappresentazione delle gambe nei soggetti xenomelici. Si ritiene inoltre che
le aree sottocorticali atrofiche riflettano la rappresentazione somatotopica
dell’arto indesiderato. Sono state localizzate atrofie, anche nel recente lavoro di
Gianluca Saetta e colleghi (Saetta et al., 2020) utilizzando I'fMRI, nella corteccia
premotoria ventrale sinistra e lobulo parietale superiore destro. L’aumento
dell’atrofia nel lobulo parietale superiore destro comporta un incremento nella
forza del desiderio di amputazione. Queste atrofie, secondo gli autori, potrebbero
rappresentare un’errata integrazione multimodale delle informazioni tattili e

visuo-motorie dell’arto indesiderato.
2.2. Terapie ed implicazioni etiche

Ad oggi non esiste accordo sulla terapia da somministrare a persone che soffrono
di questo disturbo, tuttavia, studi di casi singoli 0 a campione ridotto descrivono i
risultati di alcuni trattamenti. Nel lavoro di Giusy Militenda (Militenda, 2020) &
sottolineato come I'utilizzo della psicoterapia porta una riduzione dei sintomi
associati alla xenomelia, ad esempio la depressione, ma non riduce il desiderio
di disabilita. Per quanto riguarda la farmacoterapia, sono stati utilizzati specifici
antidepressivi come l'inibitore selettivo della ricaptazione della serotonina ma i
risultati non mostrano una riduzione del desiderio di amputazione (Mdaller, 2009).
La pratica chirurgica, come riportato nel lavoro di Clare Dyer (Dyer, 2000), mostra
miglioramenti immediati e duraturi rispetto all’angoscia vissuta dai soggetti.
Questi risultati sono stati registrati anche nel lavoro di Giusy Militenda (Militenda

,2020) su altri individui xenomelici che come conseguenza all’operazione
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chirurgica, hanno dichiarato un miglioramento nella qualita della loro vita e la
scomparsa del desiderio di amputazione. Nel complesso, il humero di casi
studiati € ridotto e questo comporta chiare difficolta nel comprendere quale delle

varie terapie puo essere quella adatta per le persone affette.

A sfavore dell’operazione chirurgica ci sono soggetti che dopo 'amputazione di
un arto, mantengono il desiderio di amputazione e di insoddisfazione nei confronti
della morfologia del proprio corpo. Una di queste eccezioni € il caso clinico
riportato nel lavoro di Giusy Militenda (Militenda ,2020), di un uomo di
cinquantuno anni che si era auto-amputato con un’ascia la mano sinistra, in un
modo tale per cui la recisione non potesse rendere possibile un reimpianto.
Quest'uomo anni prima aveva subito un’amputazione della gamba a causa
dall’osteomielite, ma ancor prima si auto-amputo piu dita delle mani, in un ordine
temporale diverso. Il caso fa sorgere vari dubbi legati al’amputazione, sia nel
considerarla I'unica terapia utile per porre fine al desiderio di amputazione sia nel
considerare i reali benefici nella vita della persona una volta subito 'amputazione.
Un altro punto su cui porre I'attenzione ¢ il rifiuto da parte dei medici di amputare
I'arto, poiché pud avere come conseguenza la pratica, in modo autonomo o con
I'aiuto di terzi non qualificati, di questa operazione. Nel 1997 un medico scozzese,
Robert Smith (Smith et al., 2003), ha praticato 'amputazione della parte inferiore
della gamba sinistra sana di un uomo che desiderava in modo profondo
quest’operazione. Pochi anni dopo opero allo stesso modo un altro individuo che
riportava, come nel caso precedente, un grande dolore emotivo causato dalla
presenza dell’arto. Nel 1999 il medico avrebbe praticato quest’'operazione per la
terza volta, ma fu fermato dalla decisione, da parte dellospedale, di imporre il

divieto della pratica.

L’amputazione € stata criticata ampiamente soprattutto per la violazione di
principi etici, legali e sociali, inoltre nella maggior parte degli stati 'amputazione
di questo genere ¢ illegale. Non in tutti i paesi del mondo, perod, & cosi e Sarah
Noll ed Erich Kasten nel 2014 (Noll & Kasten,2014) hanno rintracciato soggetti
xenomelici che erano riusciti, grazie all'operazione di un medico, ad amputare
I'arto. Il loro lavoro, attraverso alcune domande, va ad indagare il livello di
soddisfazione del soggetto dopo 'amputazione. Dalle risposte, nessun soggetto
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era pentito dellamputazione, ma anzi la qualita della vita era migliorata e
mantenuta nel tempo. Per concludere Tim Bayne e Neil Levy (Bayne & Levy,
2005), sono dubbi sulla illegalita dell’operazione chirurgica nel caso della
xenomelia e riportano: “l disturbi di depersonalizzazione sono invisibili al mondo
esterno: non sono osservabili dalla prospettiva in terza persona come lo sono la
maggior parte degli atri disturbi. [...] Se 'amputazione & una risposta adeguata a
questa sofferenza € una domanda difficile ma noi crediamo che in alcuni casi
potrebbe esserlo.” (Bayne & Levy, 2005, P. 85)
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Capitolo Ill: Una visione d’insieme
3.1. Somiglianze e differenze

Nei capitoli precedenti sono state confrontate la somatoparafrenia e la
xenomelia, che nel corso degli anni hanno trovato difficolta nell’essere comprese
e riconosciute. Da alcuni studiosi venne proposta una relazione tra questi due
disturbi considerando la somiglianza delle aree coinvolte. In questo capitolo
riporto alcuni lavori che hanno proposto un legame tra queste due condizioni

singolari e le relative conclusioni.

Il senso di proprieta, che in entrambe le condizioni discusse si puo dire alterato,
€ descritto ampiamente da Frederique de Vignemont (Vignemont, 2011, P. 83)
che ne distingue le componenti: “Prima di indagare i motivi del senso di proprieta
del corpo, & necessario distinguere tra sentimento di proprieta e giudizio di
proprieta”. Con il sentimento di proprieta si fa riferimento alla percezione di una
relazione con il proprio arto o corpo mentre il giudizio di proprieta & la
consapevolezza di possedere l'arto o il corpo considerato e la capacita di
discriminarlo da quello altrui. Considerando quanto detto, il sentimento di
proprieta sembra essere assente nei pazienti con xenomelia mentre il giudizio di
proprieta non sembra essere intaccato in quanto riconoscono I'arto indesiderato
come proprio. Al contrario, i pazienti somatoparafrenici sembrano avere un
sentimento e un giudizio di proprieta deficitario, in quanto, né distinguono l'arto
come proprio né percepiscono una relazione con esso. Detto cid, una delle
differenze tra le condizioni & delineata proprio da questa capacita di giudizio,
fondamentale per possedere un senso di proprieta completo, presente nella
xenomelia e assente nella somatoparafrenia. Il lavoro di Anna Berti (Berti, 2013)
replica che alcune aree associate alla xenomelia, come osservato da Leonie
Maria Hilti e colleghi (Hilti et al., 2013), si sovrappongono a quelle trovate per la
somatoparafrenia, dunque, il deficit in una o piu zone specifiche puo intaccare
'immagine corporea che ognuno ha di sé portando talvolta a situazioni estreme

come quelle rappresentate da queste due condizioni.

Nel primo capitolo viene approfondito il lavoro di Daniele Romano e colleghi

(Romano et al., 2014) sulla somatoparafrenia in cui si misura la risposta

17



anticipatoria della conduttanza cutanea a stimoli nocivi che si avvicinano al lato
del corpo indesiderato. Successivamente Daniele Romano e colleghi (Romano
et al., 2015) hanno replicato tale lavoro registrando la risposta di conduttanza
cutanea a stimoli nocivi o neutri in soggetti con xenomelia, con l'idea di ottenere
risposte simili nelle due situazioni. | soggetti vengono sottoposti a due condizioni,
la prima con il tocco reale di una parte del corpo e la seconda con un contatto
simulato di solo avvicinamento alla sezione corporea. Gli autori presuppongono
che nella seconda condizione si andranno ad osservare i medesimi risultati
ottenuti con soggetti somatoparafrenici, cioé una riduzione della risposta di
conduttanza cutanea per l'arto indesiderato; mentre nella prima condizione
ipotizzano un aumento della risposta per gli stimoli nocivi sull’arto indesiderato. |
risultati ottenuti confermano tale andamento delle risposte e avvalorano I'ipotesi
che la xenomelia sia correlata ad una disfunzione della componente primitiva
della rappresentazione corporea, cioe il sentimento di proprieta di cui parlavo
pocanzi. Questi risultati sostengono I'analogia proposta nelle due condizioni
registrando risposte simili agli stimoli sopracitati, ciononostante gli esperti
tengono in considerazione le differenze. Oltre al senso e al giudizio di proprieta
discusso, esiste un altro aspetto fondamentale che le distingue, cioé 'eta. Stuti
Chakraborty e colleghi (Chakraborty et al., 2021) nel loro lavoro si focalizzano
principalmente su due aspetti: il senso di proprieta e I'eta di insorgenza. Parlando
di quest’ultima caratteristica, la xenomelia ha sviluppo nellinfanzia e prima
adolescenza ed € possibile che sia influenzata anche da un’esperienza legata
allamputazione, mentre la somatoparafrenia € una condizione acquisita dopo un

danno cerebrale che causa una paralisi controlesionale.

Il neurologo Vilayanur Subramanian Ramachandran e colleghi (Ramachandran
et al., 2007) propongono l'ipotesi secondo la quale la xenomelia & causata da un
disaccoppiamento dell'impalcatura del'immagine del proprio corpo della regione
parietale destra, cosa presente anche nei pazienti somatoparafrenici. La
stimolazione calorica vestibolare con acqua fredda in pazienti somatoparafrenici
ha riscontrato un provvisorio successo e temporanea remissione dei sintomi.
Considerando I'argomentazione iniziale, gli studiosi propongono I'utilizzo della

stimolazione calorica vestibolare con acqua fredda ripetuta per migliorare il senso
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di accettazione dellarto indesiderato, contemporaneamente alluso di un
feedback visivo speculare che trasmetta 'immagine visiva al paziente cosi da
eliminare o limitare il desiderio di amputazione. L’ipotesi di Ramachandran e
colleghi secondo la quale questa tecnica utilizzata con la somatoparafrenia possa
alleviare il desiderio di amputazione in pazienti xenomelici, & stata smentita dal
lavoro di Bigna Lenggenhager e colleghi (Lenggenhager et al., 2014). Essi hanno
smentito l'ipotesi in quanto i risultati mostrano che i sintomi legati al desiderio di
amputazione rimangono invariabili dopo la stimolazione calorica vestibolare con
acqua fredda, allontanando I'idea che la xenomelia possa essere trattata come

la somatoparafrenia.
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Conclusione

La xenomelia e la somatoparafrenia manifestano una distorsione a diversi livelli
nella percezione del proprio corpo e sono accomunate da un’alterazione
anatomica del lobo parietale destro. Lo scopo di molte ricerche citate in questo
lavoro € quello di identificare un’eziologia e un trattamento a queste condizioni
patologiche. Principalmente la xenomalia & stata confrontata con altri disturbi che
vedono un coinvolgimento del lobo parietale destro, tra cui la somatoparafrenia.
Inizialmente, il confronto proposto con quest’ultima, si fonda sulla considerazione
che sia i pazienti con xenomelia sia pazienti con somatoparafrenia sono in grado
di identificare e denominare parti del corpo proprio e altrui; questo conferma che
i soggetti mantengono una rappresentazione del corpo generica in entrambe le

condizioni.

Per riferirsi alla xenomelia sono stati utilizzati diversi termini che associavano
un’eziologia diversa: inizialmente l'uso del termine “apotenofilia” faceva
riferimento in modo esclusivo alla sfera sessuale e associava il desiderio di
amputazione all'interesse puramente erotico, paragonandolo cosi ad una
parafilia. Successivamente, Michael B. First (First, 2005) si rifiutd di circoscrivere
il disagio provato dai soggetti ad una sola componente e propose l'utilizzo del
termine “disturbo dell'integrita e dellidentita corporea”. Quest’ultima
denominazione metteva al centro dell’analisi lo sviluppo atipico dei soggetti con
svariate sintomatologie legate alla percezione corporea. Nel tempo anche questo
termine risultd generico e Paul D. McGeoch (McGeoch et al.,, 2011) suggeri
l'utilizzo del termine “xenomelia”’. Questo termine sembra essere il piu
rappresentativo, difatti, viene utilizzato ancora oggi nonostante l'integrazione di

quest’ultima nell’lICD-11 sotto il nome di “disforia dell’identita corporea”.

Viene descritta la somatoparafrenia che originariamente & stata considerata un
sintomo delirante esclusivo dell’anosognosia o della sindrome da negligenza
spaziale, eppure successivamente e stata osservata anche in assenza di queste

condizioni.

Come viene riportato nei precedenti capitoli, la xenomelia e la somatoparafrenia

presentano una dissociazione tra il sentimento di proprieta e il giudizio di
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proprieta descritto da Frederique De Vignemont (Vignemont, 2011).
Considerando ci0, i soggetti xenomelici presentano deficit associati al sentimento
di appartenenza e non al giudizio di proprieta, invece, nel caso della
somatoparafrenia la mancanza di un feedback sensoriale propriocettivo dell’arto
paralizzato rende difficile percepire il proprio arto come tale. L’esistenza di due
sottocomponenti al senso di proprieta descritto potrebbe indicare secondo F. De

Vignemont I'esistenza di processi cerebrali diversi per i due sottosistemi.

La curiosita iniziale di questo lavoro si focalizzava sulle somiglianze delle due
condizioni proposta e ipotizzata da vari studiosi, tra cui Vilayanur Subramanian
Ramuchandran (Ramachandran et al., 2007), Anna Berti (Berti, 2013) e Daniele
Romano (Romano et al., 2014). Man mano che lindagine si & ampliata
quest’ipotesi & stata smentita anche dagli stessi studiosi. Di conseguenza la
direzione del lavoro mira alle differenze tra la xenomelia e la somatoparafrenia

cioé sullindipendenza tra esse.

Studi futuri sui processi dello sviluppo dellimmagine corporea potrebbero
includere la ricerca di disturbi rari, oltre a quelli discussi, come la misoplegia o
sindrome di Cotard in cui I'individuo convive o sopravvive ad un corpo percepito

come “cattivo” o perfino “morto”.

Infine, prossime ricerche potrebbero approfondire la componente sociale dei
diversi disturbi di rappresentazione corporea, come nel caso di somatoparafrenia
e xenomelia, per mettere in evidenza il disagio che queste condizioni provocano

al soggetto che ne soffre.
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