Handicap motorio – cap. 4
Introduzione
I disturbi motori sono connessi a problemi di natura organica. E’ possibile anche un’eziologia di tipo psicologico (evitamento contatto oculare, iperattività e agitazione motoria), ma non vi faremo riferimento in questa sede. I disturbi motori possono essere divisi in 1) danno periferico, ossia disturbi dell’apparato esecutore, che riguardano una degenerazione delle fibre muscolari o nervose fino ad una totale compromissione dell’attività motoria. Risultano avere origine genetica, non esistono trattamenti farmacologici efficaci, non si conosce l’esatta patogenesi e l’unico intervento utile è per ora la fisioterapia. 2) danno centrale aspecifico, che non si evince solo attraverso difficoltà motorie ma emergono deficit cognitivi, spesso grave ritardo mentale. 3) danno centrale specifico, che ora andremo ad approfondire.
La paralisi cerebrale infantile
E’ un danno centrale specifico che interessa le strutture deputate alla funzionalità motoria; tra tutti i casi si nota una correlazione con il peso del neonato insufficiente alla nascita; si tratta dunque di un disordine del movimento e della postura dovuto a difetto o lesione del cervello. La lesione avviene precocemente (prenatale, perinatale o postnatale entro il 2° o 3° anno di vita) e rimane stabile nel tempo, anche se i sintomi possono variare nel tempo. Le cause prenatali sono varie, malformazioni, fattori genetici, episodi ischemici (riduzione del flusso sanguigno e danno); quelle perinatali sono emorragie interne, asfissia, disturbi respiratori; tra quelle postnatali abbiamo la leucomalacia (grave interruzione dell’apporto di ossigeno al cervello e danno). Mentre normalmente ai danni cerebrali precoci suppliscono naturali processi di adattamento e rimodellamento dei circuiti nervosi, qui l’estensione della lesione è tale che ciò non è sufficiente.
Capute e Accardo utilizzano un quoziente di sviluppo motorio, basato sul raporto tra età motoria e cronologica. Nelle forme classiche di Pci risulta essere 50. Sopra 70 la disfunzione è minima. Abbiamo principalmente tre forme di disfunzione motoria. 1) la sindrome spastica (ipertonica): un disturbo del tono e del movimento muscolare che coinvolge gli arti. Si suddivide a sua volta in tetraplegia, disturbi di tutti gli arti, bassa capacità deambulatoria e manipolativa, disturbi visivi, ritardo, epilessia; la diplegia: che riguarda gli arti inferiori, raggiunta la deambulazione, rara l’epilessia, linguaggio e intelligenza normali, frequenti strabismo e deformità alle gambe; l’emiplegia spastica interessa la parte distale degli arti superiori o inferiorisì deambulazione, talvolta ritardi e linguaggio problematico, epilessia e alterazioni schema corporeo. 2) la sindrome atassica: disturbo della coordinazione dei movimenti, evidente ipotonia, ritardo mentale e del linguaggio. 3) la sindrome discinetica: nelle sue due forme atetosica (ipotonia, movimenti lenti, continui, involontari, intensità che aumenta se volontari) e distonica (alterazione del tono muscolare con sue ampie variazioni dall’ipotonia a condizioni simili a quelle delle sindromi spastiche nel movimento involontario).
Conoscenza, apprendimento e controllo motorio nella Pci
Alcuni disturbi cognitivi possono essere diretto effetto della lesione, altri risultano secondari agli effetti dell’impedimento motorio. Secondo una prospettiva piagetiana infatti la conoscenza comincia con la formazione degli schemi percettivi e motori, su cui si appoggia la successiva formazione dei concetti. Inoltre la conoscenza è legata all’attività esplorativa e manipolativa, fortemente limitata in questi casi. E’ importante, ai fini dell’intervento, tenere conto che se un atto motorio non può essere eseguito, va tuttavia compreso se esiste o meno l’intenzione di farlo: indagare la presenza di  intenzioni, progetti di esplorazione e conoscenza della realtà (vedi scale di Uzgiris-Hunt), indipendentemente dalle possibilità motorie di realizzarle.
Fedrizzi e Anderlonidescrivono uno schema del funzionamento motorio: il bambino è dotato di moduli innati che comprendono sequenze motorie preformate, un sistema di selezione ed analisi dell’informazione (dunque parliamo di capacità sensoriali e di elaborazione dell’informazione), un insieme di regole per modificare le sequenze motorie per complessificarle e adattarle alle circostanze, un sistema di controllo che agisce durante e al termine dell’azione. Diviene allora fondamentale tenere presente lo schema ed indagare quali fasi del processo possano essere deficitarie. Viene valutata la capacità di postura, deambulazione, motricità oculare, manipolazione fine, motricità bucco-facciale, capacità di fonazione e alimentazione.

La valutazione
1) Si studiano le caratteristiche anatomico-strutturali della lesione per capire estensione, peculiarità, possibile decorso e intervento adatto. 2) la valutazione della funzionalità motoria attraverso scale basate sull’osservazione. 3) la valutazione cognitiva è fondamentale per la difficoltà di valutare il funzionamento intellettivo senza farsi influenzare dalla disabilità motoria (precocemente le due sono strettamente connesse). Sono utili per questo le scale ordinali di Uzgiris-Hunt (seguire oggetti con sguardo, mezzi per ottenere eventi ambientali, relazioni spaziali con gli oggetti, uso dell’imitazione, relazione con gli oggetti) che consentono di avere informazioni di carattere qualitativo sulle strutture di pensiero.
La spina bifida
Un altro disturbo derivante da danno centrale: deriva da un’errata fusione della parte che formerà la colonna vertebrale; si crea una fenditura ossea dalla quale protrudono le meningi, quasi sempre nella zona lombo-sacrale. Spesso si accompagna ad idrocefalo e a disfunzioni di vescica e sfinteri. L’intelligenza è nella norma, ma a volte ci sono disturbi percettivi e nell’apprendimento, di coordinazione visuo-motoria, attenzione, pianificazione, memoria I casi di idrocefalo presentano disfunzioni tali nell’apprendimento da compromettere anche l’acquisizione di competenze sociali. E’ connesso spesso a gravidanze in età matura.
Sviluppo psicologico
Attraverso il movimento il bambino conosce il mondo e costruisce la propria esperienza soggettiva. Inoltre esplora e si evolve psicologicamente (esplorazione, individuazione). Si notano spesso tratti di dipendenza. Il sostegno  e la motivazione del bambino sostengono un ruolo primario sia sullo sviluppo motorio sia sull’auspicabile acquisizione di consapevolezza dell’handicap, dell’integrazione delle proprie parti malate (grazie anche alo sviluppo del linguaggio, della percezione, ove ciò sia possibile). La percezione di sé influisce sulle relazioni. La percezione di inadeguatezza può sfociare nel ritiro o in un’immagine compensatoria falsa. Gli affetti da Pci sono meno esposti alle interazioni con i pari, sempre seguiti dalla famiglia; ciò determina isolamento sociale: si pensi all’adolescenza e al bisogno di intimità da cui dipende l’autostima; la sessualità è spesso deficitaria ed avrebbe bisogno di essere sostenuta da progetti educativi.
Aspetti relazionali
Il rischio è che i genitori non colgano il bambino nella sua complessità e si sintonizzino solo sulla parte malata, sui bisogni speciali, a svantaggio dei reali bisogni del bambino. Inizialmente c’è un trauma dovuto alla distanza tra bambino ideale e reale, ed è quindi utile un intervento sulle aspettative genitoriali. Ciò è importante perché la famiglia sarà sempre un importante mediatrice dello stress. Per quanto riguarda i pari, i bambini sono sensibili all’apparenza fisica. Se inizialmente ci sono molte iniziative interazionali, col tempo esse diminuiscono e si intuisce l’importanza di sviluppare competenze comunicative adeguate per mantenere le relazioni. Spesso i comportamenti più frequenti verso l’handicappato sono di tipo assistenziale e fisico.
Interventi
E’ utile l’intervento congiunto genitori e bambini, più che la riabilitazione è importante l’integrazione a fronte del rischio di emarginazione del bambino, con particolare riferimento alla scuola, al lavoro, alle barriere architettoniche. L’uso del computer nel caso di disabilità motoria può assumere la funzione di protesi, può essere utilizzato con connotazioni ludiche per avere informazioni sulle proprie prestazioni; rimane comunque uno strumento rigido, che richiede conoscenze supplementari e che nel caso di difficoltà relazionali può condurre all’isolamento.
