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Michele Marchi Università di Ferrara, TekneHub. Architetto e PhD, si è laureato nel 2010 presso il Dipartimento di Ar-
chitettura di Ferrara. È autore di articoli, relatore a conferenze nazionali e internazionale, consulente per associazioni 
pubbliche e private su tematiche riguardanti l’accessibilità fisica, cognitiva e sensoriale di spazi e servizi.
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Abitare inclusivo per un’utenza 
specifica affetta da distrofia 
muscolare di Duchenne 
Inclusive Living for Specific Users 
suffering from Duchenne Muscular 
Dystrophy

In Ferrara within the Department of Architecture, a team of researchers has been deal-
ing for years with accessibility and inclusion of spaces, services and interfaces.
The paper aims to describe the fruitful and intense collaboration – that has led to the 
funding of three research grants for PhDs in Architectural Technology – established 
between the Department and the Parent Project Onlus: an association composed by 
parents of children suffering from muscular dystrophy of Duchenne and Becker. Spe-
cifically, one research was aimed at trying to solve a problem that many families were 
increasingly requiring to the Association: home accessibility.
The lack of a legislation that meets the specific spatial needs of people suffering from 
Duchenne, in addition to the not shared and widespread knowledge of a Universal 
Design, caused difficulties to both families and professionals in dealing with housing 
transformations able to guarantee their users the current and, above all, the future 
accessibility and inclusion.
The research has been developed following a Human Centered Design scientific 
methodology, starting from listening to people, their needs and expectations. In do-
ing so, we came to the definition of an informative tool published in 2016: a two-
sided manual that talks about the same topic using languages, terms and references 
suitable for different users. In this way, they can together compare and define so-
lutions more suitable to solve problems that would otherwise be very difficult to 
hypothesize, visualize and define.
The collaboration has continued over the years; for example, among other activities, 
the definition and development of a dedicated web platform is underway, through 
which families can interface directly with experts to obtain targeted answers regard-
ing the accessibility of their home.

Michele Marchi, Giuseppe Mincolelli
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Introduzione
La collaborazione tra il Dipartimento di Architettura dell’Università di Ferrara e la Parent 

Projec inizia nell’anno 2009, per il proposito dell’Associazione di promuovere e sostenere l’at-
tività di ricerca universitaria finalizzata al miglioramento della qualità della vita dei bambini 
affetti da distrofia muscolare di Duchenne e Becker e dei loro familiari (Mincolelli et al., 2012).

La Parent Project è nata nel 1996 grazie a un gruppo di genitori con figli affetti da Di-
strofia Muscolare di Duchenne/Becker. Gli obiettivi erano quelli di supporto e ascolto alle 
famiglie, di comunicazione e divulgazione scientifica e, soprattutto, di finanziamento di 
progetti di ricerca. In circa 20 anni dalla loro nascita, la conoscenza delle malattia e i conse-
guenti sviluppi in termini terapici e riabilitativi hanno fatto passi da gigante, prolungando 
l’aspettativa di vita di circa il doppio rispetto a quella iniziale. Non è ancora stata trovata 
una cura risolutiva, ma la qualità della vita dei ragazzi si sta innalzando in maniera impor-
tante grazie alla ricerca in campi non solo di natura medica. In particolare, come nel caso 
trattato in questo articolo, grande importanza assumono le problematiche relative all’acces-
sibilità domestica e le dinamiche familiari connesse alla fruibilità e comfort dell’abitazione. 

Non è infatti semplice attrezzare un’abitazione in base alle necessità di una ragazzo 
distrofico e della sua famiglia. Ad oggi non esistono strumenti atti a informare le famiglie 
su tali specifiche tematiche; la normativa tecnica, che dovrebbe aiutare i professionisti a 
compiere scelte progettuali coerenti, non è calzante e adatta per le specifiche esigenze di 
un ragazzo Duchenne.

Tra le borse di studio per dottorati di ricerca, cofinanziate dalla Parent Project ed atti-
vate presso l’Università Ferrara, una ha avuto come finalità la definizione di uno strumento 
utile a fornire alle famiglie ed ai progettisti uno strumento per aumentarne la consapevo-
lezza, la conoscenza, la capacità di valutazione e la competenza nelle scelte relative alla 
fruibilità ed accessibilità domestica. 

La sindrome di Duchenne
La distrofia muscolare di Duchenne (DMD) è una delle varie distrofie esistenti, tutte aventi 

in comune la caratteristica della mancanza e/o difetto, nel malato, della distrofina, che è una 
proteina sita all’interno nella membrana della fibra muscolare.

La DMD e la distrofia muscolare di Becker (BMD) sono tra le più comuni distrofinopatie 
conosciute ma hanno caratteri molto diversi tra loro (Case et al., 2006). Nella DMD la distrofi-
na è minore o alterata e pertanto porterà alla paralisi totale di tutti i muscoli del corpo; nella 
BMD invece i sintomi si possono manifestare anche a tarda età e con complessità e paralisi 
muscolari di minor impatto disabilitante.

DMD è una malattia rara che colpisce 1 su 5.000 maschi nati vivi. Si stima che in Italia ci 
siano 2.000 persone affette da DMD-BMD, ma non esistono dati ufficiali in quanto mancano 
ancora un protocollo, centri di riferimento, diagnosi e cura e un database dedicato. I primi 
sintomi della malattia compaiono attorno ai due-quattro anni di età e si manifestano con una 
difficoltà ad alzarsi da terra (Lopapa, 2012), salire le scale, correre liberamente. Va però chiarito 
che non esistono standard relativi ai sintomi e alla loro comparsa. 

Esiste tuttavia una classificazione della disabilità degli arti inferiori:
• paziente deambulante: la prima fase evolutiva della sindrome di Duchenne, coincide con 

i primi anni di vita del bambino;
• parzialmente deambulante con richiesta assistenziale: la seconda fase della malattia è 

contraddistinta dai primi segnali legati ad una dinamicità ridotta (dai 5 ai 10 anni circa). 
• paziente non deambulante fase 1: in questa fase, che coincide con gli anni della piena 

adolescenza (11-18 anni), avviene un cambiamento drastico nella vita di un paziente Du-
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chenne. Gli aspetti principali di questo periodo, tra altri aspetti, sono l’introduzione 
della carrozzina elettrica manuale;

• paziente non deambulante fase 2: dai 18 anni il disabile passa in carico ai servizi dell’han-
dicap adulto e ciò segna la divisione tra le attività seguite dal pediatra e quelle del me-
dico di base. Il paziente, oramai non più in possesso di un controllo degli arti inferiori 

(Mazzone et al., 2012).

La distrofia muscolare di Duchenne è una malattia degenerativa, le cui conseguenze sono 
molto complesse da prevedere e affrontare, in quanto in continuo mutamento; in conseguenza 
di questo mutamento anche le dinamiche familiari, l’uso degli spazi domestici e il rapporto che 
gli utenti hanno con gli ausili sono soggetti a continue variazioni di assetto.

Accessibilità domestica e Duchenne
La normativa italiana di riferimento per l’abbattimento delle barriere architettoniche e per 

l’adattabilità, visitabilità e accessibilità in contesti abitativi privati sono la legge 13 del 1989 e 
il Decreto Ministeriale 236 del 1989. Tuttavia tali norme sono pensate soprattutto per disabili 
tetra-paraplegici e ipovedenti; pertanto tutte le altre utenze non trovano riscontri prestazio-
nali idonei per la specifiche e diverse abilità/disabilità personali (Fantini, 2012).

Il momento in cui una famiglia Duchenne riceve dal medico curante la notizia che al figlio 
è stata diagnosticata la DMD, rappresenta un momento critico per la propria vita; un momen-
to di confusione in cui il maggiore bisogno percepito è quello di una fonte di informazione 
attendibile per ognuno dei nuovi problemi che si trova a dover affrontare. I più urgenti sem-
brano dover riguardare la salute, cosa che porta a sottovalutare quelli relativi alla quotidianità 
domestica. Non è facile, per una famiglia, assumere la consapevolezza su quello che li attende, 
in termini di continua variazione delle necessità, delle dinamiche e delle strategie necessarie 
per superare i problemi connessi ad una malattia degenerativa.

E questo riguarda anche le decisioni da prendere per ridefinire il layout della propria abitazione.
Normalmente, per migliorare la accessibilità di un edificio ci si rivolge ad un consulente 

progettista abilitato, ma non molti professionisti possiedono la sensibilità e la competenza 
per fornire indicazioni corrette e specifiche per le persone affette da distrofinopatie. Le espe-
rienze raccolte dalle famiglie nel corso della ricerca documentano interventi generalisti e poco 
calibrati sulle reali necessità presenti e future delle persone Duchenne e delle loro famiglie, 
soprattutto per quanto attiene alla capacità di prevedere e colmare le necessità future.

Oltre alla carenza della normativa attuale, già precedentemente citata, altra difficoltà che limita 
la pertinenza ed efficacia del lavoro dei progettisti è che non è facile reperire materiale informativo 
sulla progettazione accessibile per l’utenza distrofica. Esistono, soprattutto in qualche Regione vir-
tuosa, come ad esempio Emilia Romagna e Toscana (Carpinelli, 2006), servizi gratuiti che possono 
aiutare le famiglie, ma è auspicabile che si possa attivare, per i professionisti che operano nel settore, 
un processo di formazione e aggiornamento su metodologie della progettazione inclusiva human 
centered, anziché unicamente volta al soddisfacimento delle norme (Marchi, 2015). 

Metodologia per lo sviluppo di uno strumento informativo 
Per riuscire a ottenere l’obiettivo descritto nel punto precedente, la ricerca si è indirizzata 

su due campi di applicazione:
• riuscire a fornire indicazioni e consigli utili, pratici ma al tempo stesso completi e scien-

tifici riguardo l’abitare inclusivo per una famiglia Duchenne;
• graficizzare tutti i contenuti, rendendoli chiari e completi sia per le famiglie e sia per i 

tecnici professionisti.



259

M. MARCHI, G. MINCOLELLI

La metodologia che ha accompagnato entrambi gli aspetti di indagine è stato quella del 
Design for All (DfA)(Lupacchini, 2010).

Il DfA è stato adoperato come metodo progettuale e ha accompagnato tutte le fasi della ricerca.
Una volta studiate e analizzate le problematiche relative all’accessibilità domestica per per-

sone con esigenze specifiche, si è notato che il vero problema è da attribuirsi alla mancanza di 
comunicazione di strumenti informativi, di una cultura accessibile e inclusiva in quanto molte 
volte è il contesto che disabilita e non la patologia stessa. Pertanto abbiamo pensato di svilup-
pare uno strumento cartaceo a supporto delle famiglie e dei tecnici professionisti che fornisse 
indicazioni utili, applicabili e scientifiche (Marchi e Mincolelli, 2017).

Per riuscire a garantire contenuti specifici e idonei per famiglie Duchenne, abbiamo opera-
to su diverse scale e diversi approcci. Per questo aspetto è stato fondamentale il contributo di 
Parent Project, che ci ha fornito aiuto e supporto sia tramte i loro tecnici (psicologi, terapisti) 
che quotidianamente ascoltano le esigenze delle oltre 600 famiglie facenti parte l’Archivio 
dell’Associazione e sia grazie all’equipe medica del dott. Mercuri del Policlinico Gemelli di 
Roma. Con il loro aiuto è stato possibile riuscire ad elaborare un quadro completo, ricco e 
lungimirante sulle necessità presenti e future della famiglie; di capire quali fossero le criticità 
più ricorrenti e quali dovessero essere le soluzioni (in termini medici, posturali e terapici) che 
meglio si interfacciassero con il paziente Duchenne.

Lo strumento progettuale con il quale abbiamo sviluppato l’interfaccia grafica del manuale 
è stato quello del Quality Function Deployment (QFD)(Franceschini, 2003). Il QFD ha l’ambizio-
so compito di cercare di tradurre i bisogni immateriali (aspettative, paure, timori, speranze, 
sogni) in quantità misurabili attraverso un approccio multidisciplinare (Mincolelli, 2008).

Dapprima si è sviluppata un’analisi scientifica e specifica dei bisogni che le famiglie e i 
professionisti avevano nei confronti di uno strumento informativo cartaceo. Con i bisogni 
sviluppati è stato poi realizzato un bechmarking competitivo (Marchi e Mincolelli, 2016) tra le 
più complete ed esaustive linee guida presenti sul mercato. Inoltre è stata realizzata una ma-

Fig.01 Raffigurazione della copertina delle pubblicazione edita da Franco Angeli.
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trice QFD in cui i bisogni esaminati venivano messi in relazione con elementi quantitativi. Da 
questa prima parte del lavoro di ricerca, sono scaturite una serie di criticità individuati nello 
stato dell’arte attuale e una serie di specifiche tecniche sulle quali poter intervenire a livello 
grafico e di presentazione dei contenuti elaborati.

Il risultato di questa ricerca dottorale è stata la realizzazione di un manuale; nello specifico 
un volume che riuscisse contemporaneamente a comunicare i rispettivi contenuti a utenze dalle 
esigenze diverse. Tutte le caratteristiche del libro sono state pensate inserendo la persona e le sue 
necessità al centro del progetto ideativo: dall’uso di immagini grafiche a supporto del testo alla ti-
pologia di arredi inseriti, dalla modalità di comunicazione ai suoi contenuti. L’obiettivo inoltre è 
stato quello di riuscire a trasmettere un metodo di indagine, piuttosto che soluzione prestabilite. 

Risultati
Il primo prototipo del manuale è stato stampato e distribuito per una valutazione qua-

litativa a circa 500 famiglie Duchenne (tramite archivio Parent Project) e circa 1000 profes-
sionisti (grazie Ordine Architetti P.P.C. delle province di Ferrara, Bologna e Reggio Emilia e 
Federazione Ordini Architetti Emilia Romagna). In conseguenza dei feedback ricevuti, se ne è 
delineata la struttura. Si è proceduto alle descrizione puntuale e specifica di ogni singola ca-
ratteristica degli ausili fissi o mobili maggiormente usati presenti negli ambienti giudicati più 
problematici per le utenze coinvolte. Per il bagno, ad esempio, sono stati analizzati gli spazi di 
manovra, i sanitari, il lavabo, la vasca, la doccia e gli ausili ed elementi complementari. 

Per ogni arredo e ambiente si è cercato di trasmettere informazioni relative a:
• normativa: per ogni locale studiato è stata presentata la normativa vigente e da questa 

sono state inserite solamente le indicazioni idonee per famiglie Duchenne, spiegandone 
poi le motivazioni, i punti deboli e i pregi; 

Fig.02 Impaginazione tipo delle linee guida; nello specifico è rappresentato l’elemento dispensa-pensili all’interno 
della studio della cucina.
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• collocazione: in tale sezione sono stati sviluppati alcuni consigli su come sia auspicabile 
studiare il locale in relazione al contesto dell’immobile e agli spostamenti da effettuare e 
capire come distribuire arredi fissi o mobili all’interno del locale stesso; 

• aspetti tecnici: sono state approfondite nel dettaglio tutte le caratteristiche prestazionali 
e dimensionali degli ambienti dell’abitazione in base alle esigenze, bisogni e necessità dei 
ragazzi Duchenne e in relazione all’evolversi della malattia. Per ogni arredo presente sono 
state inoltre studiate e analizzate le soluzioni presenti sul mercato, per stabilire quali siano 
le più consone e complete per una sindrome complessa come quella distrofica; 

• aspetti economici: in questa sezione è stato considerato l’aspetto economico delle so-
luzioni presentate: sono stati indagati gli aspetti che potrebbero far aumentare i costi 
legati all’adeguamento del proprio immobile in base alle sue caratteristiche. 

Una volta conclusa la fase di ricerca, anche grazie al contributo di sponsor e alla parte-
cipazione della Onlus AltroDomani è stato possibile procedere allo sviluppo editoriale di 
questo prodotto (Marchi, 2016), rendendolo così disponibile alla fruizione da parte delle 
famiglie e dei professionisti.

La collaborazione con Parent Project aps non è poi certamente finita con la pubblica-
zione del manuale ma si è protratta nel corso degli anni, grazie a consulenze specifiche 
per le famiglie, realizzazione di Conferenze e meeting territoriali per cercare di diffondere 
in maniera omogenea nel territorio italiano, il concetto di progettazione universale ed 
accessibile.

Recentemente si è vinto un bando sul Progetto InFormAzioni finanziato dal Ministero 
del Lavoro e delle Politiche Sociali che, tra gli altri obiettivi, si concentrava alla realizza-
zione di una piattaforma web aperta in cui possono accedervi tutte le persone interessate. 

Fig.03 Screenshot della piattaforma web L’esperto risponde, realizzata da Parent Project aps.
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L’obiettivo della piattaforma “L’esperto risponde” è quello di avvicinare le persone a tema-
tiche molte vicine a loro, come:

• progettazione accessibile;
• integrazione scolastica;
• aspetti giuridici.

Le famiglie iscritte all’archivio Parent Project possono fare domande agli esperti e interagi-
re con loro sugli aspetti critici per la loro quotidianità. Tutti possono poi leggere sia le doman-
de e sia le risposte date, in maniera tale da creare un forum e database di domande e risposte, 
utili poi anche per altre famiglie.

Conclusioni
Il lavoro di ricerca mira a impartire una metodologia, anziché fornire indicazioni stan-

dard e prestabilite. Il mercato attuale offre già un’ampia gamma di dispositivi e soluzioni 
di interior design inclusivi per persone Duchenne; è sufficiente essere consapevoli delle 
proprie capacità/disabilità e quindi scegliere criticamente i prodotti più adatti alla sin-
gole esigenze delle persone.

Il rapporto collaborativo sui progetti sviluppati in sinergia tra il nostro team e Parent 
Project aps, dimostra come sia possibile fare design research partendo dalle necessità e 
bisogni di persone reali, coinvolgendole e cambiando il paradigma dal “progetto per” al 
“progetto con”.
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