Disabilità dello sviluppo

di Lucia Parisi*
Traiettorie evolutive e percorsi di sviluppo

La neuropsichiatria infantile è una disciplina caratterizzata, nella sua uni​tarietà pluridimensionale, da specifici contenuti scientifico-culturali e stru​menti operativi. In Italia ha sempre mantenuto una integrazione tra contesto neurologico e contesto psichiatrico, essendo le due componenti nell’arco del​lo sviluppo complementari ed interconnesse sia nella patogenesi che nella cli​nica delle affezioni del sistema nervoso centrale. Tali condizioni in età evolu​tiva, con diverse gravità ed associazioni, presentano infatti nelle loro espres​sioni cliniche aspetti neurologici, neuropsicologici, psichiatrici, abilitativi o riabilitativi, spesso rapportabili ad una comune base neurobiologica, con pro​blemi emotivo-relazionali, adattivi e psicoreattivi che comportano un forte impatto socio-relazionale; per tali motivi costituiscono un grande problema medico-sociale e politico. È radicata nell’operare della Neuropsichiatria In​fantile la necessità di integrare i differenti aspetti dello sviluppo infantile, considerato come il prodotto di un’interazione dinamica continua tra il bam​bino e l’ambiente inteso in un’accezione molto estesa comprendente le espe​rienze emozionali, intellettuali e adattive fornite dal contesto sia familiare che socioculturale (Martinetti, Stefanini, 2012).

Durante il corso dell’età evolutiva il bambino va incontro a continui cambiamenti in relazione al rapido sviluppo fisico, comportamentale, affet​tivo e cognitivo. Lo sviluppo tipico del bambino è un processo dinamico che avviene attraverso una gerarchia di cambiamenti funzionali che si inte​grano tra loro, e che da origine a traiettorie evolutive non lineari, in cui so‑
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no presenti momenti di rallentamento, di regressione, legati ad un’ampia variabilità interindividuale.

Nell’ambito della ricerca nel campo della salute mentale infantile è or​mai nota la multifattorialità del processo evolutivo espressa dall’intera​zione, fin dalle prime fasi dello sviluppo, tra i fattori genetici, i fattori legati allo sviluppo e le esperienze precoci. L’età evolutiva rappresenta quella fa​se del ciclo della vita in cui i fattori genetici ed ambientali sono maggior​mente interattivi, presentando un massimo influenzamento reciproco. È no​to infatti che lo sviluppo strutturale del cervello si verifica in prevalenza nei primi anni di vita e che le esperienze relazionali precoci condizionano la stessa espressività genetica (processo epigenetico) con una influenza reci​proca che le recenti scoperte pongono al centro della salute individuale, sia somatica che psicologica, ma anche della salute collettiva della società. Lo sviluppo di funzioni e competenze avviene infatti attraverso un’interazione continua e dinamica tra le singole funzioni emergenti, il patrimonio geneti​co e le influenze dell’ambiente. In questi ultimi anni anche i progressi delle neuroscienze dello sviluppo hanno messo in evidenza il funzionamento e lo sviluppo del sistema nervoso centrale come strumento non solo di azione, ma anche di relazione (Bargagna, Cioni, 2011). Tali concezioni hanno con​tribuito ad operare una profonda trasformazione delle conoscenze dei di​sturbi neuropsichici superando la dicotomia tra disordini a base psicologica e disordini a base biologica.

Il concetto di salute mentale

Il concetto di salute mentale è molto complesso e soprattutto non dicoto​mico in quanto non implica solamente la semplice assenza di patologia, ma la salute è intesa anche come benessere psico-fisico. È stata dimostrata una cor​relazione tra gli stati emozionali e affettivi di base e l’integrazione sociale, confermando come la salute mentale influenza lo stato di well being. In età evolutiva il concetto di salute è strettamente connesso al rapporto del bambi​no e dell’adolescente con il suo contesto ambientale, in relazione soprattutto alla qualità delle interazioni con gli adulti di riferimento.

L’età evolutiva si conferma infatti come una fase della vita fondamenta​le in cui il ruolo dell’ambiente è molto determinante rispetto ad altri periodi della vita, e rappresenta con il suo concentrato di potenzialità un periodo importante per le risposte agli eventi relazionali successivi e quindi per uno sviluppo normale, ma anche deviante qualora intervengano anomalie dei fattori costitutivi. In questa ottica diventa importante agire preventivamen​te, cercando di promuovere risorse, potenzialità e competenze adeguate per

uno sviluppo ottimale del soggetto in crescita (Molteni, 2011). Le indica​zioni contenute nel Libro Verde Salute Mentale Infanzia e Adolescenza della Commissione Europea (2005) riguardano le principali tipologie e stra​tegie di interventi preventivi adeguati. Il concetto di prevenzione si ispira al modello di promozione della salute non più definita dalla semplice assenza di malattia, ma correlata ad una moltitudine di determinanti biologici, psi​cologici, socio-economici, ambientali, culturali, che definiscono il più am​pio costrutto della qualità di vita. Attualmente si possono distinguere due modelli di prevenzione primaria che prevedono interventi a carattere uni​versale, ma anche a carattere diretto, e cioè rivolte a persone individuate ad alto rischio: a) il modello “disease specific pathway model (DSP)” che si basa sulla prevenzione di specifici fattori di una precisa difficoltà di salute; b) il modello “non specific vulnerability stressor model (NSVS)” rivolto in modo aspecifico alla prevenzione di tutti quei fattori che determinano salu​te e non-salute (Martinetti, Stefanini, 2012). È importante sottolineare che il tema della promozione della salute mentale in età evolutiva ha conquistato una considerevole rilevanza in sanità pubblica, non solo per la necessità di rispondere al disagio dei pazienti e delle loro famiglie, ma anche per le im​plicazioni etiche ed organizzative. La tutela della salute mentale non è competenza esclusiva degli specialisti, ma è obiettivo di politiche generali che richiedono l’attivazione di una reta complessa di interventi e strategie integrate per promuovere il livello massimo di salute in tutte le fasi della vita. Per ottenere questo risultato è necessaria una programmazione degli interventi tesa soprattutto ad individuare precocemente i fattori di rischio, i fattori protettivi, al fine anche di aumentare la capacità di resilienza, cer​cando di promuovere e sviluppare le capacità di coping relazionale, le abili​tà neuropsicologiche e funzionali. Una grande importanza viene data infatti all’analisi e al riconoscimento precoce dei fattori di rischio, dei fattori pro​tettivi, del loro equilibrio dinamico, attraverso il concetto di resilienza. Lo stato di salute di un bambino può essere interpretato come l’esito momen​taneo di un processo dinamico interattivo tra questi diversi fattori. Il termi​ne resilienza viene ad assumere un significato specifico nell’attuale dibatti​to sulla salute mentale. Essa è la capacità o il processo di un individuo o di un gruppo di affrontare e superare avvenimenti fortemente destabilizzanti della vita con una riuscita psicologica relativamente positiva; non è una condizione statica o un tratto permanente, ma varia a seconda delle circo​stanze, della natura del trauma, del contesto e dello stadio di vita (Elia, Cal​zolari, 2010). La resilienza è quindi definibile come il consolidarsi delle competenze-abilità (skills) dell’individuo e dei contesti in situazioni stres​santi; essa è multidimensionale e multideterminata, in quanto dipende dall’interazione di diversi fattori, quali predisposizioni genetiche (nel tem‑
peramento, nell’intelligenza, nella diversa suscettibilità ai possibili eventi ambientali), qualità personali (abilità sociali e autostima), fattori ambientali (legami familiari, apprendimento, aspettative, ecc.). La presenza o assenza di relazioni di sostegno, necessarie in ogni fase della vita, può modificare significativamente la resilienza nel tempo; è quindi necessario che la stessa venga considerata in una prospettiva life span. Vengono descritti molti mo​delli di intervento preventivo e di presa in carico come processi protettivi per promuovere resilienza, diretti a modificare i percorsi di sviluppo, so​prattutto attraverso uno spostamento dell’attenzione dai deficit alle risorse e alle potenzialità dell’individuo (Camuffo, Costantino, 2010).

Disabilità dello sviluppo

Il significato sociale e culturale del concetto di disabilità si è modificato profondamente nel corso della storia, e si è manifestato anche un progressi​vo accrescimento del suo valore. L’esigenza di definire una cornice concet​tuale ha portato alla definizione del termine di diversabilità che mette in ri​salto le diverse abilità di ogni persona e pone l’accento sulla possibilità di favorire la consapevolezza delle proprie risorse attraverso l’empowerment. Un lungo processo culturale ha condotto nel 2001 l’Organizzazione Mon​diale della Sanità (OMS) ad approvare la “Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilità e della Salute (International Classifica​tion of Functioning, Disability and Health, ICF), riconosciuta da 191 Stati membri dell’OMS.

La classificazione ICF propone un concetto multidimensionale di disabi​lità che viene considerata come il risultato di un insieme di fattori. Si fa ri​ferimento infatti alla patologia, anche in relazione all’età di segnalazione e al livello di gravità/complessità, alla psicologia, ossia il modo di affrontare il problema, alla realtà sociale, cioè come il problema si inserisce nel pro​prio contesto, e alla modalità interattiva, ovvero come quel soggetto man​tiene le relazioni con l’altro (Diomede, 2011). Viene messa in evidenza l’influenza reciproca delle componenti che caratterizzano il funzionamento e la disabilità; vengono distinti l’impairment diviso in due dimensioni, e cioè strutture corporee (parti anatomiche del corpo, ossia organi, arti e loro componenti) e funzioni corporee (funzioni fisiologiche dei sistemi corporei, incluse le funzioni psicologiche), l’activity al posto di disability utilizzato nell’ICDH (esecuzione di un compito o di un’azione) e la partecipation (coinvolgimento in una situazione di vita), condizionate a loro volta sia da fattori di tipo ambientale che personale, secondo un modello concettuale che considera la disabilità non come una condizione statica della persona,

ma nell’ottica di una relazione dinamica interattiva tra individuo ed am​biente (Cioni, Sgandurra, 2007).

La classificazione ICF integra infatti prospettive importanti proponendo un modello bio-psico-sociale che consente a livello clinico di operare un’assessment dei bisogni con una descrizione articolata del funzionamento globale dell’individuo, allo scopo di pervenire alla definizione del profilo di disabilità. Diventa altresì possibile indentificare diverse dimensioni ope​rative per la programmazione di progetti terapeutici e/o riabilitativi efficaci, dando rilievo soprattutto alla dimensione contestuale rappresentata dai fat​tori ambientali e personali.

I due qualificatori per la descrizione dell’attività e della partecipazione vengono definiti capacity, ossia ciò che una persona può fare indipenden​temente dall’ambiente e quindi quello che potrebbe fare nelle condizioni migliori (best performance), e performance, cioè quello che una persona fa nel suo ambiente di vita (casa, scuola, lavoro, comunità) ed è dipendente dall’ambiente.

È indispensabile valutare ciò che la persona potrebbe potenzialmente fa​re, rinforzando o rimuovendo i fattori responsabili di questa discrepanza. I fattori ambientali con la loro presenza o assenza possono migliorare (facili​tatori) il funzionamento, riducendo la disabilità, oppure limitare (barriere) il funzionamento, creando disabilità. I fattori personali sono rappresentati principalmente dal sesso, età, scolarità, stile di vita, ed essi hanno una pro​fonda influenza nella definizione del profilo di disabilità. Gli approcci tera​peutici devono essere sempre formulati tenendo conto delle diverse variabi​li individuali, quali la motivazione, le aspettative, le preferenze personali, e favorendo l’apprendimento di abilità adattive adeguate in contesti naturali, coerentemente strutturati in base alle caratteristiche del compito richiesto (task oriented approach). È necessario, quindi, nell’elaborazione di un pro​gramma terapeutico di activity e di performance prestare attenzione agli in​teressi, ai piaceri e alle scelte personali di ciascun individuo, tenendo sem​pre in considerazione il grado di funzionamento e la motivazione del sog​getto. L’importanza di un’ottica attenta allo sviluppo è implicita anche in una versione dell’ICF elaborata per bambini e adolescenti, la ICF-CY (In​ternational Classification of Functioning, Disability and Health for Chil​dren and Youth), presentata a Venezia nel 2007, che mette in evidenza la complessità dello sviluppo descrivendo il funzionamento del bambino nelle sue sfaccettature all’interno dei contesti di vita più significativi (Scuccimar​ra, 2009). In molti documenti nazionali ed internazionali si fa esplicito rife​rimento alla necessità di attenzionare le peculiarità del funzionamento e della disabilità in età evolutiva in relazione soprattutto alla specificità di questa fase della vita.

Le disabilità che insorgono nell’età evolutiva presentano delle caratteri​stiche specifiche, differenti da quelle degli adulti, in quanto evolvono inte​ressando diverse aree dello sviluppo, comunicativo-linguistica, cognitivo-motoria, socio-emozionale, modificandosi e presentando diversi percorsi evolutivi in funzione della crescita globale del bambino e dell’influenza dell’ambiente. In età evolutiva il concetto di disabilità comprende infatti molti quadri clinici, congeniti o acquisiti nei primi anni di vita, definiti in ambito clinico con il termine di Disturbi dello Sviluppo (DS) caratterizzati da un esordio precoce e da difficoltà nell’evoluzione delle competenze spe​cifiche e globali che caratterizzano lo sviluppo del bambino (Bargagna, Cioni, 2011).

I DS si manifestano con differenti caratteristiche nelle diverse fasi evo​lutive in rapporto al mutamento del rapporto gerarchico delle funzioni in gioco. Si riscontra inoltre una frequente convergenza di più disordini che spiega la grande variabilità dei sintomi all’interno dei diversi quadri clinici. È solo nel tempo che si assiste ad una migliore differenziazione e defini​zione dei DS con l’emergere delle aree specifiche maggiormente compro​messe dal disturbo. Essi comportano quindi disabilità di vario grado duran​te l’età evolutiva con sequele fino all’età adulta in termini di scolarizzazio​ne, socializzazione e sviluppo della personalità. Tali considerazioni sottoli​neano l’importanza di una diagnosi e di un intervento precoci, ma anche di un corretto monitoraggio nel tempo dei bisogni. L’approccio, sia dell’assessment che del trattamento, deve essere multidimensionale, adot​tando strategie d’intervento specifiche e programmate rispetto al momento evolutivo in cui è necessario intervenire. In tale ottica si colloca la specifi​cità della presa in carico nell’età evolutiva (Fabrizi, Diomede, Di Scipio, Giovannone, 2006).

Il contesto dell’intervento

Negli ultimi decenni infatti il concetto di disabilità e di conseguenza an​che quello di cura hanno subito profonde modificazioni. Nei rapporti fra malattia e sistema della cura assume particolare importanza la dimensione sociale della cura, che ha come suo obiettivo non solo il singolo soggetto diversamente abile, ma anche il suo contesto ambientale, proprio per evi​denziare l’intreccio fra la dimensione individuale e quella comunitaria. E il concetto di cura assume il significato di una presa in carico globale attra​verso modelli di intervento in rete complessi e interdipendenti in quanto prevede diverse figure professionali con competenze sempre più specifiche. Il lavoro di programmazione organizzativa degli interventi pertanto diviene

sempre più articolato in quanto si attua attraverso l’integrazione di settori disciplinari ultraspecialistici.

L’integrazione delle competenze porta ad una valutazione complessiva modulata ed articolata dei vari aspetti di una complessa realtà (Nardocci, 2009). Le politiche nazionali ed internazionali hanno dato normative sulle Linee operative legate al benessere e alla salute mentale della popolazione attraverso non solo la tutela dei diritti primari, ma anche la promozione di un innalzamento della qualità di vita.

Una caratteristica della Neuropsichiatria Infantile presente fin dai suoi inizi è l’operare secondo un approccio pluriprofessionale, occupandosi di patologie in gran parte croniche, multiproblematiche, per le quali è necessa​ria una presa in carico globale del soggetto, della famiglia e dei contesti di vita, attraverso un lavoro di équipe, come cardine metodologico della disci​plina, che vede al centro di un apporto multiplo di competenze il paziente, e che coinvolge attivamente le agenzie sociali, principalmente i poli familiari e scolastici. Il processo diagnostico-terapeutico ed assistenziale coinvolge infatti diverse figure professionali, il clinico-specialista, il terapista, l’educatore, con cultura e professionalità distinte, i quali, attraverso inter​venti sinergici e programmati insieme, forniscono un contributo insostitui​bile ai fini di salvaguardare una prospettiva unitaria del soggetto in età evo​lutiva con ricadute positive sullo sviluppo. E ciò avviene attraverso una ef​ficace distribuzione di informazioni e di competenze fra i titolari delle rela​zioni socio-educative e gli specialisti dello sviluppo, auspicando una sem​pre maggiore valorizzazione dei familiari, degli insegnanti, degli educatori e delle agenzie sociali.

È importante sottolineare anche il ruolo della prospettiva life span nel guardare alle disabilità dello sviluppo con un’ottica che tenga conto delle conseguenze e dell’impatto della disabilità nel tempo. La prospettiva life span ha permesso di individuare nei DS dei periodi (finestre evolutive) di maggiore sensibilità e trasformabilità delle funzioni e delle competenze del bambino, connessi allo sviluppo neurobiologico e psichico e di conseguen​za diversi a seconda della specifica disabilità; ciò è rilevante in relazione all’opportunità di monitorare alcuni aspetti degli interventi. La scelta delle priorità dell’intervento si basa quindi sulla specificità del disturbo e su qua​li sono le aree di forza e di debolezze del bambino, tenendo conto anche dei diversi compiti evolutivi che deve affrontare nel corso della vita. La pro​spettiva life span ha consentito dunque di rivolgere l’attenzione ad aspetti importanti come la famiglia, la scuola, la vita affettiva, e rende possibile una valutazione degli esiti che tenga conto non solo di prospettive multiple, quali il bambino, la famiglia, i diversi operatori, ma anche di modalità età-specifiche e fasi di sviluppo specifiche. I servizi dedicati alla tutela del di‑
ritto alla salute rispettano le indicazioni provenienti dagli organismi inter​nazionali, i principi dellla Comunità Europea e un contesto normativo na​zionale con un progressivo passaggio di poteri dallo Stato Centrale alle Re​gioni.

Allo Stato è affidata la responsabilità di garantire a tutti i cittadini il di​ritto alla salute attraverso la definizione e la verifica dei Livelli Essenziali di Assistenza (LEA) e alle Regioni la responsabilità della loro effettiva ap​plicazione nel proprio territorio. Le competenze e i compiti della disciplina di Neuropsichiatria Infantile sono definiti con esauriente chiarezza in diver​si dispositivi di legge e nei provvedimenti di ciascuna Regione. Per poter assolvere ai propri compiti e funzioni, la rete dei servizi di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza (NPIA) è articolata in: Unità Operative Complesse Territoriali di NPIA (UOC Territoriale di NPIA); Unità Opera​tive Complesse Residenziali di NPIA (UOC Residenziale di NPIA); Unità Operative Complesse Ospedaliere di NPIA (UOC Ospedaliera di NPIA). Nella UOC Territoriale di NPIA vengono definiti il progetto di presa in ca​rico globale individualizzato e i programmi terapeutici, riabilitativi e socio-riabilitativi. La UOC Residenziale di NPIA, nelle sue articolazioni semire​sidenziale e residenziale, integra il lavoro terapeutico ambulatoriale svol​gendo funzioni terapeutico-riabilitative.

Le UOC Residenziali di NPIA sono differenziate per fasce di età e per tipologia di disturbi, e prevedono un intervento integrato socio-sanitario ed educativo. Nella UOC Ospedaliera di NPIA vengono effettuate le diagnosi e la cura delle patologie neuropsichiatriche acute e/o di elevata complessità (Bartolomeo, Farruggia, Levi, 2010). Le strutture di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza si configurano pertanto come strutture complesse in grado di garantire un collegamento funzionale in rete di tutti i Servizi, gli Enti e le Istituzioni coinvolte nella tutela della salute neuropsi​chica dell’età evolutiva, attraverso un intervento complessivo che integra obiettivi e strategie adeguate.

È necessario, inoltre, che vi sia una continuità della presa in carico at​traverso un intervento interdisciplinare integrato fra differenti servizi, dall’ambulatoriale al ricovero, a quello specialistico e residenziale, in rela​zione al successivo emergere di diverse problematiche nel corso del tempo che richiederanno opportuni interventi. Nei servizi sanitari dedicati alla sa​lute mentale i processi di cura si avvalgono di approcci sanitari e socio assi​stenziali integrati al fine di garantire un intervento adeguato caratterizzato da un progetto individualizzato di presa in carico globale attraverso un la​voro di rete che interconnette professionalità diverse, spesso dipendenti da istituzioni diverse, per la risoluzione dei bisogni del paziente. L’assenza di una tale organizzazione o la sua inadempienza è spesso causa di abbandono

ed esclusione sociale che si traducono spesso in comportamenti inadeguati a volte con esiti drammatici.
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