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Nelle Disabilità dello Sviluppo la riabilitazione è un processo complesso teso a promuovere nel bambino e nella sua famiglia la migliore qualità di vita possibile. Con azioni dirette ed indirette essa si interessa dell’individuo nella sua globalità fisica, mentale, affettiva, comunicativa e relazionale (carattere olistico), coinvolgendo il suo contesto familiare, sociale ed ambientale (carattere ecologico). La riabilitazione è composta di interventi integrati di  rieducazione, educazione, assistenza (Manifesto per la riabilitazione del bambino -2000):

La rieducazione è competenza del personale sanitario ed ha per obiettivo lo sviluppo ed il miglioramento delle funzioni adattive. Essa rappresenta un processo discontinuo e limitato nel tempo che deve necessariamente concludersi quando, in relazione alle conoscenze più aggiornate sui processi biologici del recupero, per un tempo ragionevole non si verifichino cambiamenti significativi né nello sviluppo né nell’utilizzo delle funzioni adattive.

L’ educazione è competenza della famiglia, del personale sanitario e dei professionisti del settore ed ha per obiettivo sia la preparazione del bambino ad esercitare il proprio ruolo sociale (educare il disabile) sia la formazione della comunità, a cominciare dalla scuola, ad accoglierlo ed integrarlo (educare al disabile), per aumentarne le risorse ed accrescere l’efficacia del trattamento rieducativo. Durante il percorso riabilitativo, l’obiettivo dell’integrazione sociale è prioritario in tutte le età e non deve essere subordinato al raggiungimento preliminare di determinati obiettivi terapeutici. Come tutti gli altri bambini, anche il bambino con paralisi cerebrale infantile ha bisogno di cogliere dal suo ambiente tutte le opportunità possibili. Un ambiente ben predisposto (preparato) è spesso determinante per il successo finale del trattamento praticato.

L’assistenza ha per obiettivo il benessere del bambino e della sua famiglia ed è competenza del personale sanitario e degli operatori del sociale. Essa deve accompagnare senza soluzioni di continuità il bambino e la sua famiglia sin dalla enunciazione della diagnosi di disabilità. Le risorse da destinare alla famiglia vanno pesate sulla misura del bisogno espresso e non sulla condizione di modificabilità della paralisi del bambino. Alla conclusione del percorso riabilitativo, o quando il bambino ha superato l’età evolutiva, va assicurata la continuità assistenziale da parte dei Servizi al fine di evitare il disorientamento della famiglia o situazioni di abbandono del paziente. In attesa di specifiche norme nazionali, in ogni realtà locale dovranno essere definiti i percorsi assistenziali di questi pazienti divenuti adulti, in relazione alle risorse ed alla competenze disponibili.

IL PROGETTO RIABILITATIVO E L’APPROCCIO INTEGRATO
Nei percorsi di presa in carico riabilitativa la definizione del progetto terapeutico richiede la considerazione di nuovi orientamenti che riguardano sia le singole proposte di intervento che la loro integrazione, secondo modelli operativi sensibili alle problematiche familiari e contestuali.

L’approfondimento conoscitivo della disabilità e il fatto che  il disordine può coinvolgere molteplici aspetti funzionali (motorio, cognitivo, sensoriale, percettivo, comunicativo, comportamentale), conferma e ribadisce l’ineludibile necessità di una presa in carico multidisciplinare, da sempre fondamento teorico e operativo della pratica clinica nella riabilitazione dell’età evolutiva.

La cornice metodologica con cui si realizzano i percorsi di presa in carico riabilitativa secondo un approccio  integrato riconosce innanzitutto una matrice concettuale che ne sottende la costruzione, e  criteri-guida che contribuiscono a garantirne la tenuta negli anni, pur nell’alternanza dei professionisti coinvolti, dei contesti in mutamento e a fronte delle problematiche emergenti sia nel bambino che nella famiglia.

Nella prassi operativa di presa in carico riabilitativa, la matrice concettuale dell’approccio integrato si basa sui seguenti modelli di riferimento teorico:

1) approccio centrato sulla famiglia (King FM et al. 2004), i cui presupposti sono descritti successivamente;

2) modello teorico di Milani Comparetti (1982, 1985), che suggerisce una definizione di approccio integrato come “meccanismo di collaborazione che istituisce un livello di integrazione conoscitiva, metodologica e operativa che supera in efficienza la semplice somma delle singole efficienze dei singoli componenti dell’èquipe è uno scambio di messaggi tra operatori e non uno scambio di deleghe”;
3) modello collaborativo di Palisano  (2006) secondo il quale è fondamentale partire dai bisogni del bambino e della famiglia e arrivare a scelte terapeutiche condivise, soprattutto all’interno dei contesti di vita del bambino, per promuoverne Attività e Partecipazione. Il modello proposto include la classificazione ICF quale strumento per una migliore comprensione delle relazioni tra i diversi sistemi della persona, e tra la persona e l’ambiente.

La multi-interdisciplinarietà  

La presenza di quadri clinici talora molto complessi e variabili e la presenza di più forze in gioco (individuo, famiglia, scuola, figure professionali specifiche) rendono necessario un approccio riabilitativo il più globale e al tempo stesso più individualizzato possibile. Perciò il trattamento riabilitativo deve prevedere una presa in carico del bambino nella sua  globalità, una presa in carico che si occupi, cioè, di tutti i diversi aspetti che caratterizzano il quadro (organici, neuropsicologici, psichici), in relazione a se stesso, alla sua famiglia, all’ambiente in cui vive e si relaziona quotidianamente. Contemporaneamente, è necessaria una programmazione individualizzata per ogni bambino, che tenga conto delle caratteristiche specifiche di ognuno, ma anche delle necessità diverse nelle varie fasi della vita, trattandosi di età evolutiva. L’approccio multidisciplinare ed integrato si deve realizzare fin dai primi momenti della presa in carico riabilitativa, ossia dal momento della valutazione diagnostico-prognostica integrata, dove i diversi professionisti interessati analizzano la situazione secondo i loro specifici strumenti professionali permettendo la stesura di un progetto terapeutico secondo strategie diversificate e secondo il criterio della “metodologia della conoscenza dei metodi” (non tutti i casi, a parità di quadro diagnostico, necessitano nello stesso modo e nello stesso momento delle stesse soluzioni di intervento). Per formulare il progetto riabilitativo è necessario osservare e intervenire sui diversi livelli maturativi e applicare protocolli di valutazione limitatamente alle aree di disfunzionamento. 

L’équipe multidisciplinare che si occupa della disabilità dell’infanzia è costituita dalla figura del neuropsichiatra infantile (che solitamente svolge un ruolo di coordinamento per le sue specifiche competenze) e da altre figure professionali specializzate (fisioterapista, terapista della neuro-psicomotricità, logopedista, educatore, psicologo, assistente sociale), che operano e si inseriscono nel progetto sulla base dei bisogni del momento del bambino e della famiglia, secondo una prassi che prevede periodiche verifiche e riformulazioni del progetto di presa in carico, finalizzato alla  promozione delle competenze funzionali adattive, da studiare nei diversi contesti di vita, dalla famiglia alla scuola, all’inserimento sociale, in stretta collaborazione con le altre figure coinvolte (genitori, operatori scolastici), riconoscendo in ciascuna di queste, la ricca competenza specifica.

Poiché lo sviluppo è il risultato di una continua interazione tra individuo e ambiente e dipende quindi dai limiti e dalle risorse dell’individuo, ma anche dalla capacità dell’ambiente di fornire risposte adeguate, gli interventi dovranno assicurare un equilibrio tra l’intervento sul bambino  e quello sull’ambiente (per permettere una maggiore espressività delle risorse presenti).

Interventi riabilitativi 
Gli obiettivi principali dell’intervento riabilitativo diretto sul bambino sono costituiti da:

- favorire l’arricchimento delle abilità e delle conoscenze.

- promuovere lo sviluppo di competenze specifiche (motorie, cognitive, linguistiche)

- favorire la generalizzazione delle competenze apprese 

Interventi riabilitativi specifici

A) Versante Posturo –motorio 
La fisioterapia costituirà l’intervento principale nei casi di paralisi cerebrale infantile, e sarà necessariamente preceduto da una completa valutazione che comprenderà le componenti posturo-motorie, l’allineamento e la stabilità posturale; gli spostamenti e il cammino; le funzioni manipolatorie e prassiche; le componenti muscolo scheletriche; il livello delle autonomie; attraverso strumenti valutativi rappresentati da scale internazionalmente validate  (es. GMFM, PEDI per il livello delle  autonomie ecc.) o analisi specifiche come ad es. la gait analysis. Oltre alla fisioterapia, potrebbe crearsi la necessità, in momenti specifici del percorso, di prendere in considerazione  altre modalità di intervento (trattamento con tossina botulinica, impianto di pompa al baclofen, indicazioni e di chirurgia ortopedica funzionale). Gli operatori devono inoltre essere in grado di valutare la scelta  di eventuali ausili e  ortesi, secondo le caratteristiche cliniche del bambino e del livello di autonomia presente o da conseguire, ma anche a seconda delle esigenze della famiglia, per fornire le necessarie facilitazioni negli ambiti di vita quotidiana. 
Da non sottovalutare alcuni disturbi disfunzionali del movimento, non associati a danno motorio, ma che possono accompagnare alcune forme di ritardo mentale lieve o medio: si tratta delle cosidette disprassie e dei disturbi della coordinazione motoria che richiedono un intervento specifico da parte del terapista della neuropsicomotricità, anche perchè avranno ricadute al momento delle acquisizioni scolastiche. 

B) Versante cognitivo
Il trattamento “cognitivo-neuropsicologico” viene attivato più o meno precocemente a seconda della forma clinica. Nei casi ad espressione sufficientemente precoce, potrà iniziare nei primi anni di vita del bambino come terapia neuropsicomotoria o, più tardi, come terapia logopedico-cognitiva o come trattamento neuropsicologico. Per attuare un trattamento mirato è necessario avere ben presente il profilo cognitivo del bambino e conoscere le aree di debolezza e di eccellenza. L’intervento cognitivo è finalizzato al potenziamento dei singoli domini delle funzioni cognitive quali l’attenzione, la memoria, la capacità di pianificazione e di generalizzazione.  

Le cosiddette “tecniche di potenziamento cognitivo” partono dal presupposto fondamentale che la modificabilità è sempre possibile: tutti gli esseri umani sono modificabili e ognuno può farlo secondo le proprie potenzialità. 

Il programma di arricchimento strumentale Feuerstein, che può essere applicato anche su individui normali, si pone l’obiettivo di arricchire il repertorio individuale di strategie cognitive per arrivare all’apprendimento e a un problem-solving più efficaci e recuperare le funzioni cognitive carenti. Il programma permette lo sviluppo delle competenze metacognitive (Feuerstein R. et all 2008). 

La “metacognizione” è la branca di studio sul funzionamento mentale che si occupa del ruolo attivo che il soggetto ha nella gestione delle proprie risorse cognitive. Un intervento di questo tipo mira ad insegnare al bambino ad essere consapevole delle proprie capacità e ad utilizzarle al massimo. Attivare una consapevolezza nel bambino sia dei problemi che delle strategie utilizzate per superarli, sviluppare cioè le sue competenze “metacognitive”, permettono di acquisire il governo degli atti cognitivi e dei problemi a questi inerenti, escludendo una modalità tipo addestramento.

La valutazione delle funzioni cognitive può essere molto complessa nei bambini con PCI  e necessita approcci flessibili con un adattamento delle procedure standard. E’ raccomandato l’uso di test specifici ma, quando non possibile, soprattutto l’osservazione delle funzioni adattive in relazione con le figure di riferimento, specie per i bambini gravi. La valutazione delle competenze cognitive è ormai giudicata imprescindibile dalla valutazione delle competenze comunicative e partecipative nel contesto, e attualmente è solo nel linguaggio dell’ICF che possono essere inquadrate e comprese le abilità. 

C) Versante comunicativo
L’intervento logopedico, quando necessario, sarà personalizzato in base alle caratteristiche individuali del soggetto e alle varie fasi di sviluppo. In linea generale, sarà necessario permettere un lavoro di arricchimento del vocabolario recettivo ed espressivo, favorire un lavoro graduale sugli aspetti morfo-sintattici e fonologici, e gradualmente favorire lo sviluppo degli aspetti pragmatici. In fasi successive risulterà poi essenziale un lavoro di supporto all’acquisizione dei prerequisiti scolastici all’apprendimento e successivamente agli apprendimenti stessi. 

Le problematiche comunicative nei disturbi neuromotori, specie nei soggetti che non acquisiscono la capacità di linguaggio verbale, si caratterizzano per il ruolo fondamentale rivestito dalle figure di riferimento e dal contesto di vita. Come scrive Sabbadini (2009) “ la riabilitazione…deve modificare radicalmente l’approccio passando da una visione che privilegia l’intervento sulle “funzioni di base” attraverso tecniche esercitative, a una visione che privilegia l’apprendimento delle strategie e delle funzioni comunicative nei contesti di vita”. 

Modalità comunicative e sviluppo cognitivo sono altamente interconnessi; la spinta motivazionale del soggetto dipende molto dalla capacità dell’ambiente di sostenerlo nell’espressione dei suoi contenuti mentali e facilitarne l’attività e partecipazione.

 Nei progetti riabilitativi per i bambini che non possiedono il linguaggio verbale è ora ampiamente applicata la Comunicazione Alternativa Aumentativa che consente modalità comunicative che devono essere conosciute e applicate negli ambienti di vita. Permette l’ampliamento della comprensione del contesto attraverso l’utilizzo di immagini e supporti visivi, ed offre più ricchi strumenti di espressione.
Occorre ribadire che in questo settore gli interventi riabilitativi sono particolarmente complessi, articolati e differenziati, poiché sono intersistemici, infatti la comprensione della comunicazione necessita della comprensione anche degli aspetti  motori, comportamentali, cognitivi e affettivi.

D) Versante percettivo – sensoriale
Nelle forme francamente organiche di ritardo mentale e nelle paralisi cerebrali infantili non è eccezionale la coesistenza di disordini sensoriali che comportano molteplici aspetti.  

Nei bambini con disordini neuromotori sono frequenti disturbi  dell’ipovisione e dell’oculomotricità, che comportano difficoltà nell’acquisizione del controllo posturale  e nella programmazione motoria. 

Di grande rilevanza sono i disturbi visuo-percettivi, che possono essere presenti anche in forme lievi di ritardo. Si tratta di forme frequenti che, comportando deficit di elaborazione e integrazione delle informazioni, hanno conseguenze importanti sul versante dell’apprendimento motorio e più tardivamente anche sugli apprendimenti scolastici. In questo versante il contributo degli ausili informatici rappresenta attualmente un valido aiuto per poter supportare queste disfunzioni, e sempre maggiori sono gli interventi riabilitativi precoci specificamente dedicati a questi problemi.

E) Versante affettivo-comportamentale
Gli aspetti affettivo- comportamentali nei bambini con disordini neuromotori  richiedono particolare cura, sia nei bambini che accedono a livelli maturativi evoluti, per il problema della costruzione identitaria a fronte della singolarità delle problematiche, soprattutto quando si manifestano a livello del corpo, sia per i bambini che si assestano su livelli di funzionamento più primitivi.

I  rilevanti contributi scientifici degli ultimi anni  (embodied cognition, memoria implicita, gli studi sul trauma,  gli studi sulle relazioni precoci) richiedono a tutti gli operatori  di affinare gli strumenti conoscitivi e sperimentare soluzioni operative innovative per la comprensione e gli interventi in questo ambito.
Altro aspetto fondamentale è quello della prevenzione e della cura del disagio psicologico sia del bambino che della famiglia, per evitare effetti di potenziamento sul Ritardo Mentale. E’ necessario trovare di volta in volta le soluzioni più congrue, se necessario anche psicoterapiche e farmacologiche (solitamente utilizzate in maniera transitoria e per problemi specifici), e conoscere quelli che sono  alcuni momenti “critici” nella vita del bambino e della famiglia,  in cui il rischio è il crollo emotivo, momenti nei quali è opportuno focalizzare e concentrare l’attenzione: la consegna della diagnosi, l’ingresso alla scuola. la pubertà, il passaggio all’età adulta.
Parte integrante dell’intervento riabilitativo sono:
Intervento neuropsicomotorio di cui già abbiamo accennato. Questo tipo di trattamento può estrinsecarsi in diverse componenti, a seconda delle caratteristiche individuali e degli obiettivi specifici: motorio (intervento specifico sulla motricità globale e fine), relazionale (in cui l’esperienza motoria e corporea viene utilizzata per la relazione con l’altro), cognitivo (intervento di miglioramento di strategie cognitive di approccio con l’oggetto), psicomotorio (che mira a potenziare l’integrazione della motricità con l’ambiente, la conoscenza e la coscienza di sé all’interno del reale) (Bargagna S., 2001).
Intervento psico-educativo: tale intervento, che può essere attivato in vari contesti e con obiettivi specifici e diversi a seconda del quadro, si pone come un intervento di sviluppo e di potenziamento del funzionamento adattivo, con un ruolo inizialmente di “compensazione” delle carenze, e quindi di avvio all’autonomia (Papini, Guerri e coll. 1993-1997).

Intervento sulla scuola: a livello scolastico, il bambino può essere sostenuto negli apprendimenti e nell’integrazione nel gruppo classe, attraverso la formulazione di Progetto Educativo Personalizzato (P.E.P.), che vede coinvolte figure specifiche come l’insegnante di sostegno, il gruppo insegnanti ed il personale sanitario, al fine di promuovere una didattica personalizzata che tenga conto del funzionamento del bambino.                                
Flessibilità dei modelli e del setting

L’approccio multidisciplinare richiede una flessibilità da parte degli operatori coinvolti per poter integrare le proprie competenze e i propri interventi, modulandoli sui bisogni del bambino e della famiglia. 
Aspetto altrettanto importante è la flessibilità del setting. Gli interventi possono ad es. esplicarsi in setting individuali (che prevedono cicli di terapia monodisciplinare con trattamento intensivo e specifico), e in setting di piccolo gruppo (che permettono di proseguire l’intervento specifico in un  ambito di condivisione in un contesto sociale, dove il bambino potrà effettuare una prima generalizzazione di quanto appreso, con possibili interventi sugli aspetti relazionali da parte del terapista). 

Ogni professionista è consapevole che il trattamento non si deve limitare al solo momento ambulatoriale, ma è compito specifico del tecnico la capacità di tradurre gli “esercizi” in “esperienze“ significative della vita quotidiana, nel contesto di vita del bambino. Questo significa saper aiutare i genitori  e gli educatori ad adottare nell’ambiente familiare e nel contesto educativo le soluzioni utili a favorire la maturazione delle competenze funzionali del bambino; significa cioè poter trasferire transitoriamente il setting di intervento negli ambienti di vita del  bambino, con l’accortezza di non trasformare genitori ed insegnanti in riabilitatori, ma renderli competenti nella comprensione della abilità funzionali e delle difficoltà del bambino.

Inoltre, il trattamento fisioterapico, neuropsicomotorio o logopedico con bambini molto piccoli o molto gravi  comporta molto spesso la necessità di adattare la frequenza, la durata, la modalità delle sedute in base alle esigenze del bambino che spesso presenta stati di irritabilità neurovegetativa, disturbi delle funzioni omeostatiche, frequenti malattie internistiche; in questi casi deve essere valutata la modalità e il luogo dello svolgimento delle sedute.

Tempestività e fruibilità degli interventi

I concetti di fruibilità e tempestività risultano strettamente connessi nel momento in cui, nel percorso di presa in carico, vengono proposti e attuati gli interventi terapeutici ritenuti opportuni. 

Nella pratica riabilitativa il criterio di tempestività ha ampiamente sostituito il criterio della precocità, che troppo spesso era  interpretato semplicemente come “tanto prima tanto meglio”

Nella realtà clinica è invece fondamentale l’osservazione diretta e puntuale delle situazioni, e la tempestività è il criterio per cui quell’aiuto e quella risposta vengono proposti e discussi con la famiglia, quando realmente sussistono i requisiti evolutivi individuali e contestuali per poterli utilizzare.
Su questo insiste il concetto di appuntamenti funzionali di Milani Comparetti che si riferisce alla necessità che diversi presupposti maturativi  fisici, cognitivi, psicologici,  confluiscano per consentire una nuova competenza funzionale. 

La capacità di essere tempestivi coinvolge la competenza degli operatori a contenere il loro bisogno di agire  e offrire soluzioni immediate, talora in collusione con richieste improprie da parte delle famiglie. Una delle maggiori difficoltà da parte degli operatori è infatti mantenere una capacità di attesa, sospensione, riflessione, contenendo le proprie ansie. La capacità di “non fare” privilegia una posizione mentale riflessiva e di pensiero che è essenziale per predisporre le scelte terapeutiche più adeguate;  è una posizione che salvaguarda gli operatori e la famiglia da troppo facili automatismi o  rapide soluzioni, che vengono proposte sotto la spinta di modelli innovativi che spesso risultano inefficaci  o addirittura nocivi.

Il concetto di tempestività confina con quello di fruibilità degli interventi, perché l’assenza di una consapevolezza condivisa tra operatori e famiglia del momento evolutivo e dei reali bisogni individuali e contestuali, non permette l’accoglienza e la decodifica degli stessi, collassando la possibilità di una loro corretta interpretazione e quindi di una appropriata individuazione della strategia.

Disabilità e lavoro di accompagnamento alla genitorialità

L’incontro con la disabilità, sia alla nascita, sia quando si prefigura nei periodi successivi dello sviluppo del bambino, rappresenta sempre per i genitori un’esperienza traumatica ed è questa peculiare condizione della genitorialità, che possiamo definire genitorialità specificamente traumatizzata, quella che necessita di un particolare percorso clinico di accoglienza e sostegno.

Neanche per i professionisti della riabilitazione è  immediato e scontato  essere pronti ad ascoltare le narrative dei genitori, le loro richieste, domande, aspettative, senza ricorrere a facili scorciatoie  quali il rifugio nelle valutazioni diagnostiche e nella formulazione di progetti terapeutici.

I genitori lamentano spesso frammentazioni negli interventi proposti dai servizi, scarsa flessibilità alle loro esigenze, spesso mancanza di ascolto; richiedono sempre più attenzione ai loro bisogni,  alle loro risorse e alle loro fragilità, richiedono informazioni e comprensività in quello che viene proposto e compartecipazione nelle scelte che li coinvolgono.


Nella pratica riabilitativa e nel lavoro di accompagnamento a  una genitorialità traumatizzata  diventa quindi sempre più pressante individuare una cornice metodologica capace di coniugare modalità operative che rispondano a queste esigenze e bisogni e al tempo stesso capace di comprendere e accompagnare l’esperienza soggettiva che ogni famiglia vive con l’obiettivo unitario  di conoscere e supportare le loro capacità e difficoltà, le loro risorse e fragilità e i loro processi adattivi sempre unici e peculiari.
I principi del Family Centered Service

Il concetto di Family Centered Service (FCS), ha tratto origine dal settore dell’intervento riabilitativo precoce e si è rapidamente diffuso alle pratiche riabilitative di tutta l’età evolutiva.

Per definire tale concetto  è opportuno riprendere quanto sottolineato dal CanChild (Canadian Centre for Childhood Disability Research) secondo cui il FCS è un approccio filosofico costituito da atteggiamenti mentali e principi che si pongono gli obiettivi di riconoscere e promuovere la partecipazione e la determinazione della famiglia alla definizione delle strategie e delle scelte riabilitative per il bambino in sintonia con il team dei professionisti.

Secondo CanChild i FCS sono una  “filosofia e  un metodo per erogare servizi assistenziali che riconoscono ai genitori il ruolo di esperti per le esigenze dei loro figli, promuovono un rapporto di sinergia tra genitori e erogatori dei servizi  e danno un sostegno al ruolo svolto dalla famiglia  quando si decidono servizi e interventi per i propri figli”. Si tratta quindi  di considerare i FCS come un insieme di valori, atteggiamenti mentali e comportamenti che stanno modificando la pratica della riabilitazione dell’età evolutiva  i cui operatori sono sempre più impegnati a riconoscere alla famiglia  un ruolo di cooperazione per giungere insieme a  decisioni informate.  

La filosofia del FCS intercetta peraltro concetti  ampiamente condivisi nella cultura riabilitativa dell’età evolutiva:

a) il benessere della famiglia ha un impatto positivo sul funzionamento e sullo sviluppo del bambino, e quindi si amplia lo scopo della funzione dei servizi alla considerazione non solo delle necessità del bambino ma anche ai bisogni, ai ruoli e alla salute della famiglia;

b) è ampiamente riconosciuto  che gli obiettivi funzionali del processo riabilitativo sono raggiunti più completamente, rapidamente e efficacemente se la famiglia li sente come propri;

c) la valutazione dei bisogni e del risultato ( outcome) del processo riabilitativo devono diventare costante terreno di confronto privilegiato tra gli operatori dei servizi e la famiglia.

Rosenbaum et al (1998) identificano tre principi base  ispiratori dei FCS:

1) ogni famiglia è unica e rappresenta  l’unica costante nella vita del bambino

2) i genitori conoscono i propri figli meglio di qualunque altro 

3) le capacità funzionali ottimali di un bambino possono essere ottenute in un contesto familiare e sociale supportante

L’approccio metodologico del FCS sta lentamente cambiando la mentalità dei professionisti nell’erogazione dei servizi e sta richiedendo molti sforzi di collaborazione nell’obiettivo di definire nuove prassi operative nella presa in carico riabilitativa I FCS richiamano infatti a principi- guida che richiedono sostanziali modifiche nelle modalità di organizzazione e operative nei servizi.

Tra le principali caratteristiche di un  servizio FCS-orientato sono sostanziali:

a) informazione: i servizi devono essere in grado di dichiarare cosa possono offrire per i problemi del bambino e della famiglia, come il team dei professionisti e i genitori possono  lavorare assieme per aiutare meglio il bambino; 

b) comprensività: i servizi devono garantire chiarezza e esplicitazione condivisa nelle loro proposte terapeutiche (maggiore é il numero degli interlocutori e la loro dispersione fisica e organizzativa, maggiore la possibilità di contraddizione, la difficoltà di coordinamento e la difficoltà di integrare gli interventi);
c) flessibilità: capacità del servizio di adeguarsi ai bisogni del bambino e della famiglia con soluzioni modulate nei tempi e nelle modalità;
d) coordinamento: inteso come capacità di integrare gli interventi in base ai problemi via via emergenti
e) individualizzazione: capacità del servizio di rispondere e programmare gli interventi sulla base della lettura e della comprensione dei problemi specifici del bambino e della famiglia.

Nella cultura riabilitativa nordamericana e nordeuropea il concetto di FCS si è progressivamente esteso, e ci sono sempre più conferme sui vantaggi psicofisici nei bambini, nelle famiglie e negli operatori se i servizi sono orientati secondo l’approccio FCS. 

Certamente la penetrazione dell’approccio FCS richiede molto tempo e molta condivisione tra gli operatori, richiede inoltre percorsi formativi sulle attitudini e sui comportamenti che aiutino i professionisti a ben comprendere le finalità di questo approccio, a evitare semplici riduzionismi  (ad es. pensare che “scelga tutto la famiglia” o che la famiglia diventi l’unica responsabile del processo di cure ecc.), a modificare abitudini e modalità operative particolarmente radicate.

Allargando l’orizzonte del FCS al panorama culturale della riabilitazione dell’età evolutiva nel nostro paese, occorre  ampliare il senso del “lavoro con le famiglie” così come è concepito da FCS, secondo un’ottica di intervento in chiave psicodinamica che, innanzitutto, recuperi e valorizzi il patrimonio culturale specifico della nostra prassi riabilitativa e che promuova processi di conoscenza e consapevolezza negli operatori  tali da dare rendere altamente specifico l’incontro di quel gruppo di professionisti con quella famiglia e con quel bambino.
Il lavoro di accompagnamento alla genitorialità 

Dal punto di vista psicodinamico, nell’incontro con le famiglie si tratta di accogliere,  attraverso il  lavoro quotidiano svolto da tutti i professionisti, le espressioni che i genitori portano relativamente alle loro emozioni più complesse, spesso non dicibili, né pensabili, nell’obiettivo di favorirne la condivisione e  la lenta  elaborazione.

Si tratta di sostenere i genitori nella capacità di narrare le loro vicende di vita e le storie cliniche viste dal loro punto di vista e supportarli nella costruzione di nuove rappresentazioni mentali del loro bambino e delle sue caratteristiche per aiutarli a costruirne un senso di sé e di identità.

Il lavoro di accompagnamento alla genitorialità (Landi N e Landi M, 2006) costituisce fin dall’inizio una specifica dimensione terapeutica dove si mettono le basi per quella trama di relazioni che accompagnerà negli anni l’interazione tra il sistema famiglia e il sistema dei professionisti, attraverso un lungo processo che è delicato e rischioso, potenzialmente fertile e costruttivo , comunque sempre determinante l’outcome del percorso della presa in carico.

Gli operatori si confrontano da subito con tematiche importanti che riflettono le aspettative e le angosce delle famiglie. Nei momenti iniziali spesso prevalgono angosce di morte o vissuti persecutori  proiettati sulle parti malate dei bambini che devono essere “trattate” oppure sentimenti di colpa o inadeguatezza per l’impossibilità di curare in maniera totale e “normalizzare” il loro bambino. Successivamente emergono tutte le espressioni emozionali  relative alla sofferenza sociale nel constatare il proprio bambino “insufficiente” e limitato nelle prestazioni attese da precisi appuntamenti sociali e funzionali, primo fra tutti la scuola; nel periodo adolescenziale si tratta di confrontarsi con la sofferenza relativa a una nuova solitudine sociale, alle  angosce di una nuova emarginazione, al definirsi di una inattesa e incerta identità, infine, nel momento della transizione in cui i ragazzi diventano adulti, tutte le dolorose tematiche del “dopo di noi”.

Il lavoro di accompagnamento prevede perciò un coinvolgimento e una consapevolezza condivisa di tutti gli operatori e, nell’approccio FCS-orientato,  si realizza con modalità e strumenti diversificati ma fra loro fortemente e costantemente integrati:

Il lavoro svolto con modalità “non strutturate “dai terapisti della riabilitazione nel loro contatto costante con il bambino e nei colloqui anche estemporanei che regolarmente hanno con i genitori e sempre più spesso con altri componenti della famiglia;
Il lavoro di intervento specialistico realizzato da medici neuropsichiatri infantili o psicologi strutturato con tempi, modalità e finalità definiti per ogni specifica situazione o per specifici obiettivi terapeutici ( lo “spazio terapeutico per i genitori ).
L’integrazione tra questi due livelli si realizza in momenti pianificati secondo la metodologia del FCS, ma è essenziale che tutti i professionisti riconoscano nel loro lavoro alcune funzioni mentali basilari per questo tipo di intervento:

Funzione osservativa

Rappresenta la capacità di tutti i professionisti di mantenere nel tempo (unitamente al loro specifico professionale), un atteggiamento di osservazione empatica e partecipe verso il bambino e verso i genitori per aiutarli a:

a) comprendere tutte le modalità di comunicazione, propositive e vitali del bambino, al di là delle sue mancanze, incompetenze, difetti e a dare a questi un significato relazionale.

Si tratta in questo senso di attivare con i genitori uno specifico lavoro di significazione, anche a fronte di modalità comportamentali ed espressive del bambino apparentemente incongrue e disorientanti: tale lavoro è basilare per promuovere la nascita di positive relazioni di attaccamento e l’evolversi di adeguate interazioni diadiche. 

E’quindi fondamentale per tutti gli operatori della riabilitazione raffinare la propria capacità osservativa verso tutti i dettagli dell’interazione bambino-caregiver, promuovendone l’arricchimento e curandone i significati affettivi ( specie con i bambini molto piccoli o molto gravi).
b) favorire nella mente dei genitori la nascita di un’immagine reale e completa del bambino attraverso l’integrazione tra le sue espressioni comportamentali senso-motorie e gli aspetti emotivi e relazionali. Questa dimensione appare di fondamentale importanza per promuovere nei genitori l’emergere di rappresentazioni mentali integrate del bambino, aspetto questo ampiamente riconosciuto come fondante lo strutturarsi della vita psichica.

In queste situazioni tale processo acquisisce particolare complessità  e di conseguenza è richiesta a tutti gli operatori una delicata consapevolezza nel prendersi cura di questa dimensione nel loro lavoro quotidiano. Per i professionisti si tratta perciò di evitare di rifugiarsi nella sola dimensione tecnica monoprofessionale e, pur senza deviare dallo specifico della loro competenza, di aprirsi ad una costante osservazione multidimensionale.

Funzione filtro

Rappresenta la capacità degli operatori di modulare, accogliere e mediare tutti i dubbi, le critiche e le divergenze alle proposte presentate dai genitori, come le richieste di provare altre strade, di fare più trattamento, di avere più spiegazioni  (sostanziando così le raccomandazioni del FCS).

Occorre apprendere una capacità di accogliere e favorire l’elaborazione delle proposte dei genitori con un lavoro di ascolto e decodifica del bisogno, senza rigidità, diniego e sconferma. Questa funzione di filtro e modulazione permette spesso di evitare o ridurre le fughe dalla presa in carico e  di ridefinire assieme ai genitori il significato delle scelte e degli orientamenti terapeutici. Particolarmente importante è la capacità di sostenere i genitori davanti ai frequenti cambiamenti di figure professionali e ai mutamenti organizzativi, filtrando il loro disorientameno, senso di perdita e frammentazione, in modo da far sentire loro una condizione di stabilità del progetto e del percorso che sono sempre avvertiti come fattori tutelanti .

Il lavoro di accompagnamento  e l’approccio FCS devono essenzialmente  garantire una tenuta nel tempo della presa in carico e per questa finalità occorre strutturare un contenitore costante che costituisca un fattore integrante. Questa funzione integrante può essere svolta solo dal gruppo di lavoro multiprofessionale  che si costruisce attorno ad ogni singolo caso, e tuttavia il gruppo di lavoro deve a sua volta evolversi “dal di dentro”, trasformando l’esperienza di collaborazione multiprofessionale in un’esperienza che crea un senso di identità gruppale, cioè realizzi un’unità –gruppo capace di promuovere un “ pensiero gruppale”, espressione degli aspetti oggetti e soggettivi di ogni singolo professionista in fluida interazione con i pensieri e le emozioni della famiglia.

L’approccio FCS sostanziato dalle conoscenze dell’approccio psicodinamico può costituire un assetto che garantisce continuità al lavoro con le famiglie e permette di conseguire gli obiettivi essenziali del percorso di presa in carico:

· sviluppare con i genitori una vera alleanza terapeutica basata sul mantenimento di atteggiamenti emotivamente empatici, di ascolto ai loro problemi e bisogni, di momenti si scambio e confronto sulle scelte operative;
· realizzare un lavoro di sostegno alla genitorialità che renda i genitori competenti nel mediare al loro bambino tutte le forme di realtà esterna difficili, contraddittorie  e disorientanti; 

· rinforzare il senso di identità gruppale del lavoro interdisciplinare attraverso la condivisione, discussione e supervisione di gruppo. 

Letture consigliate
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Questionario di autoriflessione
IL PROGETTO RIABILITATIVO E L’APPROCCIO INTEGRATO
A.
La  presa in carico riabilitativa secondo un approccio  integrato si basa

1. sullo scambio di informazioni tra le diverse professionalità coinvolte 

2. sul ruolo centrale della famiglia nel capire i bisogni del bambino, nel richiedere interventi specifici, e nel coordinare le diverse professionalità coinvolte

3. sulla flessibilità da parte degli operatori coinvolti nell’integrare le proprie competenze e i propri interventi, modulandoli sui bisogni del bambino e della famiglia 
B.        Gli obiettivi principali dell’intervento riabilitativo diretto sul bambino sono:

1. favorire l’arricchimento delle abilità e delle conoscenze, promuovere lo sviluppo di competenze specifiche (motorie, cognitive, linguistiche), favorire la generalizzazione delle competenze apprese 

2. promuovere lo sviluppo e l’acquisizione di competenze specifiche secondo il criterio delle “tappe” evolutive

3. allenare il bambino a raggiungere obiettivi specifici in tempi definiti in relazione all’età

C.
Il Servizio centrato sulla famiglia è: 

1. un modello organizzativo dei Servizi di Riabilitazione

2. un metodo per erogare servizi assistenziali, che riconosce ai genitori il ruolo di esperti per le esigenze dei loro figli, e promuove un rapporto di sinergia tra genitori e operatori nelle decisioni terapeutiche

3. un Servizio rivolto alle famiglie dei pazienti disabili 

