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Lei, la bambina, pensa molto poco al passato,

e quasi per niente al futuro.

La sua attenzione ¢ rivolta allo spazio, alle cose
e alle persone che la circondano.

Questo spinge a guardare se stessi

(Peter Hoeg)

Ai bambini e alle bambine che, non potendo
riconoscersi nello sguardo dell'altro,

come conchiglie chiuse attendono in silenzio
qualcuno che "sappia” di quella perla.



Prefazione

Nella storia della riabilitazione infantile nessuna patologia ¢ stata oggetto di
scontri culturali e metodologici paragonabili a quelli avvenuti, e in parte tut-
tora in corso, intorno al problema della rieducazione della paralisi cerebrale in-
fantile (PCI):

forse ¢ per la storia scientifica relativamente recente, avviata “solo” nel 1862
da sir John Little, ortopedico londinese, con lo storico lavoro sulla corre-
lazione fra parto prematuro e paralisi degli arti inferiori (il termine diple-
gia doveva essere ancora inventato);

forse ¢ per I’importanza degli Autori che nel tempo si sono occupati del suo
inquadramento e del suo possibile trattamento (un nome per tutti: Sigmund
Freud);

forse ¢ per I'influenza esercitata sulle proposte terapeutiche dai modelli in-
terpretativi dello sviluppo del bambino normale (il modello filogenetico di
Temple Fay ripreso da Doman, quello riflessologico sviluppato da Vojta,
quello patternologico proposto da Kabat, quello neuroevolutivo seguito dai
Bobath, quello epigenetico di Changeux utilizzato da Milani ecc.);

forse ¢ perché, anche accettando di fare riferimento allo sviluppo motorio
del bambino normale, si pud dare importanza alle competenze funzionali
da raggiungere (interagire, esplorare, spostarsi ecc.) e ai tempi in cui que-
ste devono diventare efficaci (appuntamenti) o mirare piuttosto alla forma
delle prestazioni che egli deve saper mettere in atto all’interno delle cosid-
dette tappe evolutive (rotolare, strisciare, gattonare ecc.) nella loro rigida
successione. Altrettanto vera, ma diametralmente opposta, la posizione di
chi ritiene che lo sviluppo normale sia un modello ispiratore formidabile ma
del tutto improponibile al bambino con PCI, la cui crescita segue un altro
binario, per dirla con Zazzo, con altri convogli, altre velocita, altre stazioni
(sviluppo della paralisi anziché paralisi dello sviluppo);

forse & per I'incidenza dell’affezione, che nei Paesi a sistema sanitario piu
avanzato interessa oggi piu di un bambino ogni 500 nati e continua a cre-
scere;

forse & per il continuo cambiamento degli aspetti con cui la PCI si presenta
clinicamente (il changing panorama di cui parla Hagberg) testimoniato di
recente dal sorpasso in termini di prevalenza effettuato dalle forme emiple-
giche su quelle diplegiche;

forse ¢ per il sommarsi di problematiche simultanee e opposte come la po-
tenziale plasticita del sistema nervoso centrale (SNC) verso I’immodifica-
bilita dei segni della lesione (PCI come turba persistente), gli aspetti mo-
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tori verso i problemi percettivi, le componenti centrali verso le deformita

periferiche, i problemi di apprendimento (riabilitazione cognitiva) verso I’a-

dattamento al contesto fisico, sociale e culturale (riabilitazione ecologica se-

condo Pierro), la spasticita verso la debolezza muscolare ecc.;

e forse ¢ perché, soprattutto oggi, il trattamento della PCI ¢ influenzato dalla
contrapposizione fra interesse al repertorio motorio (compito “storico”
della fisioterapia) e attenzione al suo utilizzo (compito “ideale” della tera-
pia occupazionale), fra approcci integralisti, i metodi con 1’eponimo e il re-
lativo certificato di abilitazione, e approcci “alternativi’ in cui ogni cosa fi-
nisce per andare bene, purché si faccia qualche cosa (ma cio che fa bene a
tutti non puo essere terapeutico, come sosteneva Milani);

o forse ¢ perché nel trattamento della PCI piu che di ogni altra patologia dis-
abilitante dell’infanzia I’arte del prendersi cura, se non quella di dare cura,
deve confrontarsi in ogni momento con 1’arroganza del magico o I'insolenza
del consolatorio.

Quello che ¢ certo ¢ che cio che viene adottato per la PCI, siano esercizi te-
rapeutici, farmaci, ortesi e ausili, o interventi chirurgici, finisce per riflettersi
sulla rieducazione di altre patologie neurologiche come gli esiti di mielome-
ningocele, le malattie neuromuscolari, le paralisi di plesso, e per essere trasfe-
rito dal settore infantile a quello dell’adulto.

La definizione internazionale, rivista nel 2005 da una commissione ad
hoc, descrive la PCI come “... a group of permanent disorders of the develop-
ment of movement and posture, causing activity limitation, that are attributed
to non-progressive disturbances of sensation, perception, cognition, commu-
nication, behavior, by epilepsy and by secondary musculoskeletal problems ...”
(Bax et al., 2005), ammettendo, per la prima volta, la possibile presenza, ac-
canto alle turbe del movimento e della postura, di fenomeni associati quali le
alterazioni della sensibilita e della percezione, i difetti della comunicazione,
il ritardo mentale ecc.

Differentemente da questa posizione di subordinazione concettuale dei se-
gni associati alla patologia motoria, altri Autori ritengono che la natura del di-
fetto nella PCI sia al tempo stesso motoria, percettiva e intenzionale, anche se
queste tre dimensioni possono non essere compromesse nella stessa misura o
seguire la stessa evoluzione (Pierro et al., 1984; Bottos, 2002; Ferrari e Cioni,
1997). Del resto, come sostiene Berthoz (1998), “nessuna funzione & localiz-
zata in una sola struttura cerebrale, ma tutte risultano dalla cooperazione di
strutture specifiche che costituiscono vie dove 1’attivita neuronale circola in ma-
niera sequenziale, effettuando le operazioni proprie di ogni struttura”.

Compito sostanziale del SNC ¢ costruire funzioni (autonomiche, adattive,
comunicative ecc.) che rappresentano la componente operativa deputata a
rendere possibile I’interazione dell’individuo con il suo ambiente. Anche il
SNC del bambino con PCI ¢ chiamato a costruire funzioni, che non potranno
risultare normali per la presenza della lesione e delle sue conseguenze, elementi
a tutt’oggi inemendabili. “Nella PCI la paralisi esprime la forma delle funzioni
messe in atto da un soggetto il cui SNC ¢ stato leso per rispondere alle esigenze
dello sviluppo. Essa non costituisce tanto la somma dei difetti e dei deficit pos-
seduti da organi, apparati e strutture, centrali e periferici, ma rappresenta
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piuttosto il diverso assetto di funzionamento, la diversa logica operativa di un
SNC che continua a cercare nuove soluzioni all’esigenza interna di divenire
adatto e al bisogno esterno di adattare a sé il mondo che lo circonda” (Ferrari,
1993).

Questo libro nasce dall’esperienza di pit generazioni di fisioterapiste che,
dopo essere state allieve meritevoli, sono divenute professioniste esperte nella
riabilitazione del bambino, conservando I’amore per lo studio e la disponibi-
lita a impegnarsi anche nelle parallele attivita della formazione e della ricerca.

Condividendo il bisogno di restituire agli altri quanto a suo tempo ricevuto,
specialmente agli studenti dei Corsi di Laurea in Fisioterapia e ai colleghi piu
giovani, hanno voluto descrivere quanto nella loro esperienza costituisce il core
della riabilitazione infantile, o per 1o meno della rieducazione del bambino con
PCIL.

Il bisogno di condividere anche la dimensione di docenti, con la consape-
volezza che il sapere proprio cresce maggiormente se puo essere confrontato
con quello degli altri, le ha spinte a sistematizzare le loro idee e le loro espe-
rienze, accettando pregiudizialmente di esporsi a valutazioni critiche e giudizi
fondati.

Affrontare i complessi problemi del bambino con PCI presuppone, accanto
aun adeguato livello di conoscenza, una consolidata metodologia di indagine
e una efficace capacita espositiva.

La stesura di questo libro ha reso possibile la condivisione di piu saperi, tutti
aggrappati ai progressi delle neuroscienze, e il confronto continuo con altri
gruppi di professionisti, attraverso i corsi di formazione o di perfezionamento
sulla PCI tenuti in Italia e all’estero, il Master di Riabilitazione Infantile e Me-
todologia della Ricerca, 1o scambio di docenti con altri Atenei e la continua su-
pervisione dei casi clinici con i colleghi degli altri servizi.

Lo scopo dichiarato di questo libro ¢ aiutare il lettore, studente o professio-
nista, a intraprendere percorsi di analisi e di ragionamento sulle situazioni cli-
niche che incontra nel suo lavoro, allo scopo di identificare le soluzioni tera-
peutiche teoricamente pil adatte per il singolo caso. La selezione dei casi
esemplificativi proposti nel testo ¢ stata molto impegnativa, per la consapevo-
lezza che I’efficacia degli esempi non puo essere proporzionale alla quantita
dei particolari citati, ma alla capacita di fornire chiavi di lettura in grado di far
comprendere I’ architettura della funzione espressa dal bambino e la logica se-
guita nella sua costruzione e quindi nel suo possibile trattamento.

Non si pud negare il forte limite della trasmissione scritta di un sapere che
¢ essenzialmente pragmatico e operativo. Il lettore trovera molte volte sotto-
lineato come la relazione terapeutica con ogni paziente, specialmente bambino,
sia unica e irripetibile. Cio non toglie che possano essere condivise esperienze
e conoscenze fra professionisti, perché ¢ la trasmissione delle esperienze e delle
conoscenze che permette a chi parte dopo di arrivare piu lontano di chi lo ha
preceduto nel tempo.

L’impegno ¢ stato quello di aiutare a identificare i segni della patologia, in-
tesi come difetti e compensi, facendo riferimento alla classificazione cinema-
tica delle forme spastiche della PCI, al fine di individuare quale sia il razio-
nale di un possibile percorso di trattamento rieducativo.
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Gli enunciati del Manifesto per la Riabilitazione del Bambino (GIPCI, 2000)
e il Core Competence del Fisioterapista (2009), elementi fondanti dell’idea di
trattamento esposta in questo libro, hanno anticipato e ripreso i concetti rela-
tivi al raggiungimento delle competenze necessarie per il massimo funziona-
mento del bambino con PCI in relazione al contesto e all’ambiente in cui vive,
che rappresentano oggi i pilastri della classificazione ICF (2002).

La fisioterapia resta il nucleo centrale della terapia del bambino affetto da
PCI. Non ¢ pit la sola possibilita di trattamento, e da sola spesso non ¢ pit suf-
ficiente a curare efficacemente un’affezione tanto complessa da segnare inde-
lebilmente I’intera esistenza del bambino e la storia della sua famiglia.

La fisioterapia sta rinnovandosi come tutti gli strumenti che la affiancano
e la sostengono nel suo difficile compito.

Questo libro aiuta a capire come abbiano saputo altrettanto rinnovarsi e cre-
scere le fisioterapiste che vogliono curare e che sanno prendersi cura dei
bambini con PCI e delle loro famiglie.

Reggio Emilia, maggio 2013 Adriano Ferrari
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Parte |

Dal “curare” al “prendersi cura”



La sfida del bambino con paralisi
cerebrale infantile: da oggetto
a soggetto della riabilitazione

Nel bambino con paralisi cerebrale infantile, la paralisi non ¢ solo una caren-
za da riempire, non ¢ solo una distorsione da correggere, non ¢ solo un ritar-
do da recuperare, non ¢ solo una incompetenza da superare: ¢ un’altra strada
percorsa dal bambino nella costruzione delle proprie funzioni adattive, che
siamo comunque chiamati a considerare sviluppo.

Il bambino con paralisi cerebrale infantile (PCI)
presenta una lesione del sistema nervoso centrale
(SNC) che costituisce una condizione inemenda-
bile. Egli dispone di una funzione motoria alterata
che rappresenta per lui il solo mezzo, anche se li-
mitato, per cercare e trovare soluzioni di contatto
e di interazione con I’ambiente. L’ alterazione della
sua funzione motoria coinvolge da subito anche la
modalita di percepire e di percepirsi.

Fin dalla nascita egli incontra difficolta ad
adattarsi all’ambiente circostante perché il pro-
cesso di integrazione percettivo-motorio-emozio-
nale risulta problematico. Nel primo periodo di
vita rischia da una parte di essere travolto da sti-
molazioni eccessive rispetto alla sua capacita li-
mitata di controllarle e di contenerle, e dall’altra
di vivere in uno stato di deprivazione sensoriale e
affettiva, legata all’incapacita di esprimere in
modo comprensibile i propri bisogni e i propri de-
sideri. Nella relazione tra il bambino con PCI e i
suoi genitori compaiono da subito difficolta a
trovare accordo e sintonia; nei genitori prevalgono
sentimenti di dolore e senso di inadeguatezza che
ne influenzano in modo inevitabile 1’accudimento.
La presenza di un deficit influenza la cura, la
presenza di una difficolta non pud non implicare
un effetto su tutta la complessita percettivo-emo-
zionale e motivazionale del bambino, difficolta
che andra a influire sull’intero percorso di crescita

Adriano Ferrari

di quella persona, in ultima analisi sulla sua identita.

Frequentemente osserviamo nel bambino con
PCI scarso investimento sul proprio corpo e sul
movimento, “cattivo uso” delle proprie risorse,
difficolta a uscire dalla simbiosi, disturbi della
percezione del sé corporeo e distorsioni relazio-
nali. Questi aspetti sono parte integrante della na-
tura della PCI.

Diversi autori ritengono che la natura del difetto
nella PCI sia al tempo stesso motoria, percettiva e
intenzionale, anche se queste tre dimensioni pos-
sono non essere compromesse nella stessa misura
o seguire la stessa evoluzione (Pierro et al., 1984;
Bottos, 2002; Ferrari e Cioni, 1997).

Le competenze motorie, le capacita intellet-
tive, le implicazioni psicologiche sono entita solo
artificiosamente distinte, e questo ¢ tanto pill vero
quanto piu si va a ritroso nel processo di crescita.

Non ¢ possibile descrivere la PCI come la
somma delle funzioni alterate: problemi motori,
percettivi, cognitivi, relazionali e intenzionali, ma
¢ necessario considerare il bambino nella sua glo-
balita e individualita.

Ogni persona ¢ un ente integrale: non ¢ fatta
per accostamenti e SOvrapposizioni, ma € un in-
tero inscindibile, ¢ in relazione coordinata di
influenza e di dipendenza nei confronti del
tutto. Ossia: la Persona e un ente dotato di

G. Borelli et al., La fisioterapia nella paralisi cerebrale infantile, 3
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unita, e come tale va trattata in ogni fenomeno

che la riguardi.
(De Monticelli, 2003)

Nella storia dei fisioterapisti dell’infanzia si ¢
assistito a un faticoso passaggio: dalla cura della
paralisi alla cura del bambino con paralisi. In que-

sta evoluzione ci sono state molte fasi equivoche,
che hanno spesso identificato la terapia come
un’“‘educazione speciale” o un’“assistenza partico-
lare”.

L’evoluzione del sapere riabilitativo rappre-
senta il fondamento teorico di una disciplina che,

da sempre, va oltre all’agire che la caratterizza.



Storia della riabilitazione infantile:
dal metodo alla metodologia

La riabilitazione del bambino in Italia & nata e si
¢ sviluppata nel secondo dopoguerra, nel mo-
mento in cui si & dovuto affrontare il problema del-
I’integrazione sociale e lavorativa dei mutilati e de-
gli invalidi di guerra.

Nel 1940 la legge italiana riconosceva ai polio-
mielitici il diritto all’assistenza e alla cura; nel
1953 veniva promulgata la legge che prevedeva
I’obbligatorieta dell’istruzione elementare per i
ciechi e i sordi. Tuttavia i bambini con PCI vive-
vano ancora nell’ombra, segregati in casa o chiusi
in cronicari. Il problema dei bambini disabili ¢
stato affrontato con la legge 218/54, per effetto
della quale lo stato si impegnava a garantire la
cura, I’assistenza e la scolarizzazione dei “disci-
netici poveri recuperabili” in appositi centri.
L’ Associazione Italiana Assistenza Spastici, nata
nel 1952, si ¢ da allora adoperata per creare una
rete di centri e servizi in grado di soddisfare le esi-
genze di questi bambini e ancor piu quelle dei loro
genitori.

I fondamenti della riabilitazione negli anni *50
facevano riferimento alla teoria del controllo mo-
torio gerarchico-riflesso, basata sugli studi di
Sherrington e di Jackson, secondo la quale il SNC
sarebbe organizzato in modo gerarchico e il mo-
vimento sarebbe interpretabile in gran parte come
un evento di natura riflessa. Si pensava allora che
il controllo del comportamento motorio emer-
gesse da catene di riflessi organizzate gerarchica-
mente dal SNC. Su queste teorie si sono basati i
metodi Kabat (PNF), Doman e Vojta, che in que-
gli anni si sono affacciati sul panorama della riabi-
litazione e che ancora oggi trovano purtroppo
qualche residuo consenso e applicazione nel trat-
tamento del bambino con PCIL.

In questi metodi il bambino ¢ considerato come
un “recipiente passivo in grado di ricevere sti-
moli”, il fisioterapista ¢ il responsabile della tec-
nica terapeutica, i genitori sono solo esecutori di
esercizi ripetitivi, mentre il medico e lo psicologo
svolgono un ruolo confinato strettamente nel loro
specifico professionale.

Il metodo Doman si ispira alla ricapitolazione
ontogenetica della filogenesi, secondo cui € neces-
sario che ogni bambino ripercorra le fasi del pesce,
del rettile, del mammifero inferiore e del primate,
secondo 7 stadi progressivi, prima di raggiungere
la verticalita e il cammino.

Il metodo Vojta propone invece schemi motori
che possono agire come prevenzione della patolo-
gia motoria attraverso la stimolazione di definite
“zone grilletto”. Vengono elicitati due schemi ri-
flessi fondamentali (rotolamento e strisciamento)
che sono ritenuti i modelli ispiratori di ogni suc-
cessivo movimento coordinato. Il metodo Vojta,
praticato anche in Italia, prevedeva di sottoporre a
intensivi trattamenti precoci popolazioni di “neo-
nati a rischio”, in assenza di una diagnosi certa e
di una patologia conclamata. La conseguente pos-
sibile guarigione del bambino non aveva in realta
nessuna correlazione con uno stato di malattia ac-
certato (falsi positivi).

Negli stessi anni il neurobiologo francese J.P.
Changeux sosteneva che le funzioni apprese sono
epigenetiche, modulari, proprie della vita di rela-
zione, e che necessitano di insegnamento e risen-
tono dell’ambiente e dell’esposizione a modelli si-
gnificativi. Sono altresi modificabili, quindi
educabili, e presentano differenze fra gli individui
della stessa specie. Nonostante queste conoscenze,
la riabilitazione della PCI non modificava la pro-
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pria visione, manteneva un approccio sostanzial-
mente emendativo, rivolto all’errore da correg-
gere anziché alla ricerca di soluzioni efficaci per
I’adattamento dell’individuo all’ambiente.

Un altro metodo di quell’epoca, o meglio un
“concetto”, era il Bobath (1960-1975), che ha por-
tato ulteriori contributi al trattamento della PCI.
Merito dei coniugi Bobath ¢ stato quello di aver ri-
conosciuto, come fondamenti nello sviluppo mo-
torio, i meccanismi automatici primari del raddriz-
zamento e dell’equilibrio. I Bobath sono stati i
primi a proporre un trattamento individualizzato,
con formule sempre nuove, basate su prestazioni
da riadattare ogni volta. Il fisioterapista, grazie al-
I’applicazione di specifiche manovre fisioterapiche
(facilitanti o inibenti), doveva cercare di neutraliz-
zare le reazioni posturali anormali, di normalizzare
il tono muscolare, di sviluppare le reazioni postu-
rali, di facilitare i pattern funzionali (Bobath,
1964).

Negli stessi anni Adriano Milani Comparetti,
neuropediatra fiorentino, iniziava la sua attivita
presso il Centro Anna Torrigiani di Firenze, istituto
di rieducazione motoria per bambini spastici.
Dopo aver studiato e sperimentato le tecniche di
trattamento allora conosciute, in particolar modo
la metodica Bobath da lui riconosciuta in quel
momento come 1’unico metodo di valore neuro-
evolutivo, Milani si € reso conto della necessita di
una svolta. Grazie al suo impegno di clinico e di
studioso si & passati dalla precedente concezione
meccanicistica, nella quale lo sviluppo motorio del
bambino veniva considerato frutto di una matura-
zione endogena craniocaudale, a una visione che
considerava le acquisizioni motorie del bambino
frutto dell’interazione dei pattern innati con I’am-
biente: “il bambino modula e sperimenta attiva-
mente i suoi schemi adattandosi per tentativi ed er-
rori” (Milani Comparetti, 1964).

Il bambino veniva considerato il protagonista
attivo del percorso riabilitativo, il fisioterapista
assumeva un ruolo di partner, di mediatore, di
istruttore, e i genitori diventavano educatori attenti
a trasformare I’ambiente in modo che potesse es-
sere in sintonia con gli interessi del bambino e con
le caratteristiche della sua disabilita. Per Milani
non si trattava di inventare altri metodi, ma di ela-
borare una strategia che mettesse in primo piano

il bambino e non lo strumento terapeutico.

Questo nuovo approccio metodologico trovava
conferme nelle teorie sistemiche di Bernstein, il
quale considerava lo sviluppo del SNC una inte-
razione dinamica fra sistemi per 1’adattamento
alle caratteristiche dell’ambiente. Le teorie ecolo-
giste di Gibson (affordance) e Popper (individuo
come esploratore attivo del mondo) portavano a
considerare lo sviluppo delle funzioni come la ri-
cerca della soluzione piu efficace ai problemi po-
sti dall’ambiente (Milani Comparetti, 1982). Mi-
lani rivalutava il bambino con PCI riconoscendolo
come individuo dotato di capacita relazionale e so-
ciale, con bisogni e desideri propri, e incitava a nu-
trire un profondo rispetto per il suo mondo inte-
riore, intimo, segreto.

In anticipo sui tempi, egli gettava le basi del no-
stro moderno modo di pensare relativamente alla
costruzione delle funzioni adattive, che sono 1’og-
getto dell’approccio riabilitativo moderno.

2.1 L'analisi metodologica:

dal metodo alla metodologia

Viene definito metodo “un procedimento atto a
garantire sul piano teorico o pratico la funziona-
lita e la costanza di un lavoro o di un comporta-
mento” (Devoto-Oli). In campo riabilitativo si puo
definire il metodo come un insieme di principi e
tecniche destinate al recupero di una definita pa-
tologia, piuttosto che di una o pit funzioni adat-
tive, secondo le direttive fornite da un determinato
autore, da cui deriva I’eponimo del metodo stesso.
Il riabilitatore che segue il metodo diventa di con-
seguenza domaniano, vojtiano, bobathiano ecc.
Nella visione del metodo, il soggetto della riabi-
litazione, cioe il bambino, non costituisce parte at-
tiva né tantomeno propositiva. La cura viene appli-
cata indipendentemente dal suo grado di adesione
e di partecipazione e a prescindere dalla sua sog-
gettivita. In tali condizioni ¢ perlomeno difficile
sviluppare un vero apprendimento.

Il metodo propone di correggere i difetti del
bambino con PCI attraverso manovre ed esercizi
predefiniti che hanno come riferimento lo svi-
luppo del bambino sano e vengono somministrati
“indipendentemente” dalla natura della patolo-
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gia, dalla capacita di apprendimento del paziente,

dalla sua motivazione, dalla condivisione degli

obiettivi ecc.

Al contrario del metodo, la metodologia parte
dalle esigenze del soggetto e si propone la ricerca
di soluzioni adattive per la realizzazione di fun-
zioni idonee allo scopo, nel rispetto delle regole
imposte dalla patologia di quel determinato bam-
bino e in quel particolare momento della sua sto-
ria. Non consiglia percio modelli standardizzati in
relazione ai diversi quadri patologici, ma propone
piuttosto di passare da una medicina che cura il di-
fetto a una medicina che tutela la salute. La fisio-
terapia neuromotoria ¢, per definizione, parte della
medicina della salute perché non cura la malattia,
ma si prende cura del bambino. La medicina della
salute non indaga il difetto per proporre un tratta-
mento riparatorio, secondo cui piu grave ¢ il pa-
ziente maggiore deve essere la quantita di tratta-
mento da erogare, ma ricerca le competenze da
raggiungere in relazione agli appuntamenti dello
sviluppo.

Citando lo slogan dell’OMS “from cure to
care” (dal curare al prendersi cura), in termini
metodologici Milani ha sottolineato alcuni punti
essenziali:

e promuovere le competenze del bambino se-
condo una semeiotica positiva, spostando 1’ at-
tenzione “dallo studio delle risposte allo studio
delle proposte” (Milani Comparetti, 1981). L'o-
biettivo non ¢ pit quello del puro stimolo (S)
che comanda una risposta (R), secondo il mo-
dello S-R dei comportamentisti, ma la compe-
tenza propositiva che contiene il desiderio del
dialogo. La controproposta del bambino non ¢
soltanto una risposta, ma rappresenta il “di pitt”
che, attraverso il dialogo, permette la crescita
(Milani Comparetti, 1982). Per ottenere uno
sviluppo ottimale non & necessaria 1’esistenza
di un ambiente perfetto, ma questo deve essere
sufficientemente buono (good enough) da per-
mettere al bambino di esprimere la propria
creativita e di costruire la propria individualita;

e passare dalla diagnosi alla prognosi differen-
ziale: la diagnosi ¢ solo lo studio del difetto, la
prognosi si basa su quello che ¢ ancora dispo-
nibile, su cio che si pud ancora costruire (Mi-
lani Comparetti, 1985);

* interpretare lo sviluppo del bambino non attra-
verso rigide tappe evolutive, ma secondo ap-
puntamenti funzionali intesi come scadenze in
cui differenti competenze evolutive individuali,
neuromotorie, cognitive, relazionali e risorse
ambientali e sociali devono confluire per la
realizzazione di funzioni adattive, come ad
esempio la deambulazione.

Per sottolineare il significato innovativo delle
intuizioni di Milani come precursore della mo-
derna medicina riabilitativa, riportiamo un brano
tratto dagli ultimi suoi scritti:

Poiché i “metodi” sono fra loro incomunicabili
ed esclusivi, anche perché basati ciascuno su di
un proprio modello teorico, lo spettacolo ag-
grava l’angoscia dei genitori che spesso si tro-
vano costretti a scegliere e a schierarsi non
sulla base di conoscenze, ma sotto una pres-
sione paranoide.
Attualmente un vero progresso non puo pii
consistere nella scoperta di un nuovo “me-
todo” ma nel tentativo di elaborare una meto-
dologia unica sulla base delle conoscenze
scientifiche che permetta di far riferimento ad
un sicuro modello teorico riguardante il bam-
bino e non lo strumento terapeutico.
Questo in molti anni d’esperienza ha dimo-
strato di essere un valido riferimento cui il me-
dico puo ricorrere per quella verifica che il suo
compito nella dialettica multidisciplinare im-
pone.

(Milani Comparetti, 1982)

Le nuove acquisizioni in campo neurobiologico
e psicologico che considerano il bambino come
unita psicobiologica, avevano condotto Milani alla
ricerca di nuovi approcci terapeutici: “.. il compito
del fisioterapista e di far acquisire al bambino
esperienze di movimento nell’ambito della propria
vita, del proprio contesto familiare e sociale, gra-
tificanti per lui e non [’esercizio imposto”

In concreto, come fisioterapiste accettare que-
ste idee ha significato interrogarsi sul senso del no-
stro intervento terapeutico:

* cosa comporta accogliere le istanze propositive
del bambino con PCI per riconoscergli un ruolo
da protagonista nel percorso riabilitativo?
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* cosa significa passare dalla diagnosi, che sotto-
linea il difetto, alla prognosi che si interroga sul
cambiamento possibile?

° quanto impegna rispettare i tempi, le moda-
lita, le strategie del recupero, accettandone con-
temporaneamente i limiti?

Anche oggi, di fronte alla proposta di nuove
metodiche riabilitative che utilizzano prevalente-
mente tecnologie innovative volte a catturare 1’ at-
tenzione di genitori tesi alla ricerca della terapia
pit all’avanguardia, continuiamo a porci le stesse
domande. Ci chiediamo come sia possibile che
una stessa terapia possa curare patologie diffe-
renti, senza considerare i presupposti neurofisio-
logici all’apprendimento motorio e i bisogni sog-
gettivi di ogni bambino. Pur rimanendo curiosi e
aperti alla ricerca del trattamento fisioterapico piu
efficace, anni di esperienza costituita da studio, ri-
cerca e impegno clinico ci obbligano a prendere
una posizione critica sugli approcci riabilitativi che
non rispettino i seguenti presupposti, per noi irri-
nunciabili:

* il bambino ¢ il protagonista del percorso riedu-
cativo;

* I’obiettivo dell’intervento rieducativo deve es-
sere 1’azione (scopo-contesto-specifica) e non
I’aggressione ai sintomi o ai segni;

* le proposte terapeutiche devono essere alli-
neate con le pill recenti conoscenze della neu-
rofisiologia;

* la definizione degli ambiti clinici di intervento
deve essere rigorosa.

2.2 Come si sviluppa I'analisi

metodologica

Per quanto riguarda la rieducazione, “il modello
culturale di riferimento deve basarsi su una cono-
scenza aggiornata, supportata dall’evidenza
scientifica e dai contributi delle neuroscienze,
dello sviluppo delle funzioni adattive. Queste in
eta evolutiva devono essere valutate in modo dina-
mico al fine di cogliere la loro variabilita e la loro
modificabilita in relazione al soggetto, allo scopo
e al contesto di utilizzo.”

(Manifesto per la Riabilitazione del Bambino;
GIPCI, 2000).

In questi anni I’ambito culturale cui faceva ri-
ferimento il Manifesto si ¢ ampliato sia perché le
singole discipline si sono ulteriormente arric-
chite di contenuti, sia perché i diversi esperti
(psicologi, neuropsichiatri infantili, neurofisio-
logi, fisiatri, fisioterapisti, educatori) hanno sem-
pre di piu sentito I’esigenza di confrontarsi attra-
verso il dialogo, nel bisogno di confluire verso un
sapere integrato e condiviso. Ripercorrendo I’iter
del nostro percorso formativo, la ricerca ha at-
tinto a differenti ambiti scientifici: le teorie della
psicologia dell’eta evolutiva, le conquiste della
neurofisiologia, le conoscenze della medicina ri-
abilitativa e 1’approccio della psicomotricita. Non
abbiamo invece mai condiviso 1’utilizzo di me-
todi specifici perché proponevano protocolli di
esercizi in sequenza, sempre uguali, indipenden-
temente dall’eta del bambino, dalla sua patologia,
dal grado di partecipazione e dagli obiettivi per-
seguiti.

Nella visione del metodo, lo scambio relazio-
nale e terapeutico fra fisioterapista e bambino av-
viene in un’unica direzione: il fisioterapista decide
e fa, mentre il bambino riceve, nella migliore delle
ipotesi, il non senso, la noia e la frustrazione.

La scelta di non abbracciare le proposte dei me-
todi e di ricercare una visione partecipativa nel-
I’approccio terapeutico ¢ stata possibile grazie
alla stretta collaborazione con Adriano Ferrari,
con il quale abbiamo condiviso tante storie riabi-
litative di piccoli pazienti, con successi e sconfitte,
soddisfazioni e delusioni, convinzioni e ripensa-
menti. Le sue intuizioni cliniche ci hanno per-
messo di tradurre in termini concreti i valori della
partecipazione, del dialogo e della condivisione al-
I’interno dell’attivita terapeutica. La sua interpre-
tazione della PCI ha sempre rappresentato 1’impal-
catura di sostegno per lo sviluppo delle nostre
proposte terapeutiche.

Se da un lato & stato fondante conoscere e rico-
noscere il disturbo percettivo e la paralisi intenzio-
nale come aspetti costitutivi della PCI e non come
suoi corollari, dall’altro, per poter focalizzare il
nostro impegno intorno al compito motorio, ¢
stato necessario saper interrogare le neuroscienze
sui meccanismi di funzionamento del SNC, in
particolare sui processi di apprendimento e di in-
tegrazione percettivo-motorio-emozionale.
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Gli studi e le ricerche neurofisiologiche che si
sono dedicate alla esplorazione dell’organizza-
zione del movimento e in particolare delle popo-
lazioni neuronali responsabili del controllo moto-
rio (neuroni mirror € neuroni canonici; Rizzolatti,
2005), hanno messo in luce come il SNC fun-
zioni per scopi. Il vero compito della corteccia mo-
toria, dal punto di vista funzionale, ¢ infatti quello
di codificare lo scopo degli atti motori, trasforman-
doli in azioni.

Questo assunto ha indirizzato la rieducazione
del bambino con PCI verso la ricerca di significati
condivisi all’interno dell’esperienza terapeutica,
come sostenuto dal Manifesto per la Riabilita-
zione del Bambino:

...la possibile ripetitivita dell’esperienza,
quando necessaria per il raggiungimento di
una vera abilita, non va esercitata in modo
afinalistico, stereotipato od oppressivo, bensi
basata su una variazione delle caratteristiche
dei compiti e dei contesti in grado di facilitare
nel soggetto ’acquisizione delle procedure e
delle regole, piuttosto che I’apprendimento
delle singole prestazioni motorie.

La rieducazione della PCI non ¢ infatti la riedu-
cazione del movimento quanto la rieducazione
delle azioni, intendendo per azione un movimento
organizzato cognitivamente per raggiungere uno
scopo (intenzione), in funzione di un risultato, se-
condo I’espressivita propria del soggetto e la sua
precedente esperienza.

All’interno del nostro percorso formativo, I’u-
nica metodica che abbiamo studiato ¢ stata I’ap-
proccio Bobath, dal quale ci siamo distaccate per-
ché, negli anni ‘80, in questo approccio, il
bambino rimaneva un soggetto passivo per azioni
indotte da altri e lo scopo dell’azione era chiaro al
fisioterapista, ma non altrettanto al bambino.

Un’altra differenza concettuale rispetto al pen-
siero dei Bobath ha riguardato I’idea di una riabi-
litazione che, a nostro parere, non puo cancellare
e nemmeno nascondere i difetti recuperando la
perduta normalita per quante tecniche, facilita-
zioni e inibizioni si vogliano fare sul bambino, per
esempio con il fine di normalizzare il tono musco-
lare. A nostro avviso la riabilitazione

e rivolta a sviluppare idonei compensi o ade-
guate supplenze; ...non conduce alla norma-
lita, ma sa adattare reciprocamente individuo,
comunita e ambiente allo scopo di rendere nuo-
vamente possibili interazione, integrazione e in-
dipendenza.

(Ferrari, 1997)

Crediamo nell’importanza di un trattamento
integrato in cui, nel percorso di recupero, si pos-
sano proporre la fisioterapia, la chirurgia funzio-
nale, i farmaci o I’uso di ortesi/ausili quali stru-
menti combinabili. Quanto dichiarato nel
Manifesto per la Riabilitazione del Bambino e
nelle Linee Guida per la Riabilitazione del Bam-
bino con PCI costituisce la messa a punto teorica
e applicativa dei concetti base della riabilitazione
e dei relativi ambiti di intervento:

L’attivazione del processo riabilitativo com-
porta ’acquisizione con strumenti adeguati
della diagnosi di lesione (alterazione della
struttura), della diagnosi di funzione (natura
del difetto e sua storia naturale) e del profilo
di disabilita (cosa e venuto meno e come puo
essere recuperato o vicariato e cosa é rimasto
e come puo essere opportunamente valoriz-

zato).
(Manifesto per la Riabilitazione del Bambino;
GIPCI, 2000)

Per accedere alle conoscenze richieste per la
diagnosi di lesione occorre:

 disporre di un osservatorio adeguato (popola-
zione di bambini sani) per analizzare e com-
prendere la natura intrinseca dello sviluppo
della funzione motoria che rappresenta il fon-
damento su cui basarsi;

» disporre di una sufficiente casistica di soggetti
affetti da PCI che permetta 1’osservazione di
storie longitudinali, al fine di comprendere, at-
traverso operazioni di confronto, quale sia I’ar-
chitettura delle funzioni patologiche.

La diagnosi di funzione comporta a sua volta la
conoscenza:

 della storia individuale (dati anamnestici, carat-
teristiche fenotipiche);

* dell’espressione della paralisi (secondo gli assi



