NEUROPSICHIATRIA INFANTILE

UNA RETE

PER PROTEGGERE
MIO FIGLIO

Di fronte alla
complessita degli
interventi necessari

per assistere un bimbo
con handicap di varia
gravita, le famiglie
individuano con difficolta
i percorsi terapeutici

piv opportuni da seguire.
Per una presa in carico
udeguata, & necessario
saper entrare nel
dettaglio dei bisogni
specifici e “globali”

del bambino.

[/ esperienza pilt traumati-
ca e desolante raccontata
dai genitori di un figlio

disabile ¢ quella dell’abban-
dono. Non si tratta di una ca-
renza culturale da addebitare
a mamme ¢ papi. Gli addetti
ai lavori riconoscono che la
realta di un bambino con di-
sabilita grave e complessa &
davvero multiproblematica e
richiederebbe la presenza di
competenze diverse. Anzi, un
corretto approccio terapeuti-
co dovrebbe prevedere il con-
temporaneo coinvolgimento
di pit centri e di piu profes-
sionalita in grado di indicare,
da diversi punti di vista, le
strade pit opportune per assi-
curare al piccolo la migliore
qualita di vita,

Un sogno, si potrebbe pen-
sare, nel panorama del nostro
sistema sanitario, punteggia-
to in modo disomogeneo da
alcuni poli d’eccellenza e da
una qualita assistenziale dif-
fusa di livello spesso medio-
cre. In alcuni casi. 1 pit fortu-

nati, capita anche che i geni-
tori si sentano rivolgere con-
sigli opposti e contrari, in o-
eni caso difficili da armoniz-
zare. «Il modo con cui un
bambino deve essere tenuto
in carrozzina per minimizza-
re il rischio di scoliosi», 0s-
serva Maria Antonella Co-
stantino, responsabile dell"U-
nita di neuropsichiatria infan-
tile e dell’adolescenza dell’o-
spedale Maggiore di Milano,
«pud essere molto diverso
dalle attenzioni necessarie
per consentirgli di utilizzare
al meglio gli arti superiori per
giocare ¢ comunicare. Oppu-
re la terapia riabilitativa ba-
sata sulle migliori evidenze
consigliate da un centro di
eccellenza puo diventare dif-
ficilmente gestibile dalle
realta sul territorio che devo-
no accompagnare il piccolo
disabile nel lungo periodo».

Cosa fare?

Rassegnarsi a un basso
profilo terapeutico? Inven-
tarsi un’alternativa di com-
promesso tra le varie esigen-
ze mediche e psicologiche,
con il rischio sempre presen-
te di produrre pitt danni che
benefici? Per mettere in cam-
PO una presa in carico neuro-
psichiatrica e riabilitativa a-
deguata, che vada davvero a
sostegno della disabilita dei

pil piccoli, & necessario non
solo essere formati nell’ap-
plicazione delle varie terapie
riabilitative, ma anche entra-
re nel dettaglio dei bisogni
specifici e “globali” di quel
bambino, analizzarne le inte-
razioni ambientali e verifica-
re se quelle condizioni facili-
tano oppure ostacolano il per-
corso assistenziale.

«Solo quando si ha chiaro
il quadro complessivo», pro-
segue I’esperta, responsabile
di una ricerca specifica sul te-
ma dell’ Istituto di Antropo-
logia per la cultura della per-
sona ¢ della famiglia di Mi-
lano, «si potra intervenire con
la fondata speranza di contri-
buire al benessere integrale
della persona».,

Perché questa preoccupa-
zione di pin vasto respiro,
che punta ad armonizzare ria-
bilitazioni fisiche e cure psi-
chiatriche, assistenza fami-
liare e interventi specialistici
di base?

«Se I'importanza della ria-
bilitazione ¢ dell’educazione
per il bambino ¢ intuitiva ed
evidente», osserva ancora
[’esperta, «meno scontata &
I"importanza di “educare
I’ambiente™ attraverso una
vera e propria trasmissione di
competenze specifiche per
modellare tutto ¢io che cir-
conda quel piccolo alle sue

reali esigenze e sup-
portare la vita ordina-
ria sua e della sua fa-
miglia».

In questa prospettiva
il centro di eccellenza
deve diventare un vero
e proprio hub e spoke
(mozzo e raggio), ca-
pace cioe di coordina-
re e di predisporre una
serie di interventi di-
versi. Al di la della pre-
stazione di eccellenza,
i piccoli disabili psico-
motori hanno la neces-
sita di poter contare su
un centro assistenziale
a 180 gradi, per non
trovarsi al centro di
conflitti creati dai di-
versi punti di vista de-
gli operatori. Il mo-
dello potrebbe essere
quello di un approccio
partecipato “tra” i ¢li-
nici, “con’ i familiari e anche
“con” i ragazzi, all’interno
del quale poter definire me-
glio le priorita e gli obiettivi
significativi nel tempo.

Realta o sogno?

Tutto questo, oggi, per le
famiglie dei piccoli disabili &
una realta o un sogno?

«Troppo spesso un so-
gno», ammette la dottoressa
Costantino, «perché "intrec-
cio delle diverse complessita
rende poco agevole la cono-
scenza e I'accesso dei centri
di riferimento pit adeguati
per i diversi aspetti sanitari e
assistenziali, sia per gli uten-
ti sia, a volte, per i medici
stessi. In modo analogo, I'im-
portanza della rete di servizi
necessari per la successiva
presa in carico sul territorio,
€ troppo spesso sottovaluta-
ta». Insomma, sul fronte del-
Passistenza ai piccoli disabi-
li non siamo all’anno zero,
ma sarebbe necessaria una
profonda revisione struttura-
le e, prima ancora, culturale,
per migliorare comunicazio-
ne, informazione e relazione
tra 1 centri. all’insegna di
quella interdisciplinarieta che
e proprio tra gli obiettivi del-
I'Istituto di Antropologia per
la cultura della persona ¢
della famiglia di Milano.
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