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ALL’IRCCS SAN RAFFAELE PISANA DI ROMA

Disabilità e sviluppo:
il nuovo approccio
è «biopsicosociale»
Parla il professor Giorgio Albertini, che dirige
l’Unità Operativa di Riabilitazione Pediatrica

Uno dei motivi di orgoglio
del professor Giorgio Albertini,
responsabile medico dell'Unità
OperativadiRiabilitazionePedia-
trica dell’Irccs San Raffaele Pisa-
nadi Roma, sono i corsi per le fa-
migliedeipiccolipazienti. Ilcoin-
volgimento delle famiglie e delle
istituzioni pubbliche, è infatti
parteintegrantedeiprogettiriabi-
litativi del Centro. Spesso questi
corsisonoancheripresiepubbli-
cati su Dvd o sul Web affinché i
genitoripossanorivederli. «Adif-
ferenza di venti o trent’anni fa -
sottolinea il prof. Albertini - oggi
sono disponibili molte più infor-
mazionisugliargomenti legatial-
le patologie e alle terapie. Chi
non è esperto rischia d’annegare
in questamarea di contenuti e di
nonsaperlidiscriminarecorretta-
mente. Per questo motivo è im-
portantepernoieffettuareunase-
lezioneeproporre le informazio-
nigiuste.Oggiigenitorisonointe-
ressati anchea saperequali sono
le nuove frontiere delle cure e a
conoscerequalirisultatisonosta-
ti ottenuti anche all'estero. È
quindicorrettoche imedici spie-
ghino il perché delle loro scelte e
chenonsipretendacheipazienti

oilorogenitoriaccettinodetermi-
nate terapie basandosi solo sulla
fiducia». I corsi organizzati dal
Centrogestitodalprofessorehan-
no,inoltre,ancheunavalenzafor-
mativa.Lamaggiorpartedeiper-
corsi riabilitativi rivolti ai bambi-
ni con disabilità intellettive ri-
chiede,oltreall'attivitàdidiagno-
sticaeall'azionedimedicispecia-
lizzati, fisioterapisti, logopedisti
e psicologici, anche il concorso
della famiglia e dell’ambiente in
cui i bambini crescono e sono
educati.Inunabellapresentazio-

nedell’UnitàdiRiabilitazionePe-
diatrica del Centro dello Svilup-
poInfantiledell'IrccsSanRaffae-
lePisanavienesottolineatoche il
cervello «è geneticamente pro-
grammato per essere plastico».
Questacaratteristicaoffrealbam-
bino la possibilità di apprendere
numerosecompetenzeesiverifi-
cainmodoottimalesela famiglia

e la scuola sonocreativi, attribui-
sconounruoloattivoalbambino
e gli propongonoun ampio spet-
trodi esperienze.Tra imesidiot-
tobre 2009 e di aprile 2010, per
esempio, l'Unità del SanRaffaele
Pisana ha organizzato un corso
per le famiglie su La Sindrome di
Downapartire dal linguaggio. In
tre sedute si sonoaffrontatipunti
qualilasindromedall’etàevoluti-
va all'età adulta sotto gli aspetti
del linguaggio e degli sviluppo
motorio, psicomotorio, delle
emozioni e della personalità. Si

sono toccati argomenti come il
ruolo della famiglia e, in partico-
lare,dei fratelli; la lettura, lascrit-
tura e i rapporti con la scuola; il
giocoelagestionedeltempolibe-
ro; il lavoroe l’educazioneai sen-
timenti e alla sessualità. Attual-
mente, invece, ilprofessorAlber-
tini sta tenendouncorsoper i ge-
nitori dedicato ai disturbi della
coordinazionemotoria.Nellapri-
ma sessione si è spiegato in cosa
consista una lesione cerebrale;
come avviene lo sviluppo moto-
rio,comunicativo,linguistico,co-

gnitivo, emotivo e sociale; quali
sonogli aspetti ortopedici equali
siano gli esercizi e i sussidi utili
per la riabilitazione.Nellasecon-
da sessione, che si svolgerà a set-
tembre, si tratterà della terapia
dellaspasticitàedellediscinesie/
distonie,dell’impiegodellatossi-
na botulinica, di quello della
pompa di Baclofen, della rizoto-
miadorsaleselettiva,dichirurgia
ortopedica, dell’attualità e delle
prospettive della farmacologia e
delleterapie.Insiemeallaprofes-
soressaManuelaGallidelPolitec-

nico diMilano verranno illustra-
te inoltre, le tecniche e i benefici
dellaGait Analysis. In conclusio-
neverràaffrontatoil temadell’at-
tivitàmotoria.Grazieaquesticor-
si le famiglie hanno occasione di
informarsi, formarsi epoter svol-
gereunruoloattivonellariabilita-
zione dei propri ragazzi.

MCu

GAIT ANALYSIS

Un laboratorio
per lo studio
della postura
e dei movimenti

Riccardo Cervelli

I bambini rappresentano una
quotaminoritaria tra chi necessita
di percorsi di riabilitazione. Però
sono pazienti molto particolari,
che hanno bisogno di interventi
multidisciplinari e sul quale vale la
pena di investire tanto, per ragioni
etiche, ma anche economiche. «È
diverso - sottolinea il professor
GiorgioAlbertini,responsabiledel-
l’UnitàOperativaRiabilitazionePe-
diatrica-CentroperloSviluppoIn-
fantile dell'Irccs San Raffaele Pisa-
nadiRoma-acquisireunadisabili-
tà da adulti o nell'età dello svilup-
po.Unbambinoaffettodadisabili-
tà intellettiva rischia di esserlo per
oltre sessant'anni. Rischia, oltre
chedi trascorrereuna vita conuna
qualitàbassa,di rappresentarean-
cheuncosto elevatoper la colletti-
vità». L’altro aspetto che differen-
ziaunbambinodisabiledaunadul-
to è l’influenza che la patologia ha
sullo sviluppo complessivo. «Per
questo - interviene il professor Al-
bertini -nonèsolo importantestu-
diare lapatologia insé,maanche il
suo impattosullosviluppo.Questo
implicache ilpercorso terapeutico
iniziconladiagnosidellapatologia
specifica,maancheconunavaluta-
zione delle capacità di interazione
sociale. Questa, infatti, rappresen-

ta l’inizio e la fine del percorso, se-
condoun’otticaterapeuticacheat-
traversa tutte le cinque fasi di tran-
sizionepiù importanti:dallaprima
alla seconda infanzia, dalla secon-
da infanzia all’adolescenza, dall'
adolescenza alla giovane età adul-
ta, da questa all’età adultamatura,
e da quest’ultima all'invecchia-
mento.UnapprocciocheinAmeri-
ca viene definito lifespan».
Ilmodello adottato dalCentrodi

sviluppo viene definito dal suo re-
sponsabile «bio-psico-sociale».

Prevede, quindi, un’attività clini-
ca,basatasullaricercatraslaziona-
le,dieccellenzaea fortecaratteriz-
zazionemultidisciplinare,macon-
templa anche il coinvolgimento
della famiglia e, in una certamisu-
ra,anchedellealtreagenzieeduca-
tive, come la scuola, lo sport e così
via. Da un punto di vista biomedi-
co,l’UnitàOperativasiprendecari-
codipazientipediatricicondisabi-
litàquali idisturbidelcontrollomo-
torio (disturbi della coordinazione
motoriaeparalisicerebrali infanti-
li), disabilità intellettiva, disturbi
dellinguaggioedell’apprendimen-
to,disabilitàdellosviluppodadefi-
citsensorialivisivi/uditivi,disturbi
dellospettroautisticoealtredisabi-

litàdellosviluppodapatologieneu-
romuscolari, muscoloscheletri-
che, dovute a encefalopatie omie-
lopatieacquisite,edisabilitàmulti-

pla complessa. «A tutte le famiglie
eaipazienti-sottolineailprofessor
Albertini - mettiamo a disposizio-
neun contesto che aiuti a effettua-
re prima di tutto una valutazione
dello sviluppo. Abbiamo studiato
spazi amisura di bambinonon so-

loperrenderepiùumanalastruttu-
ra ma anche per poter osservare i
pazienti nelle loro interazioni so-
ciali. Lo spazio dedicato al day ho-
spital si ispira ai principi elaborati
dallapedagogistaMariaMontesso-
ri. Ci sono, poi, gli ambulatori e i
laboratori per leattività sul singolo
paziente e un piano dedicato alle
stanzedi degenza». Il percorso ria-
bilitativo prevede la valutazione
della patologia e del suo impatto
sullo sviluppo, l’individuazione di
un programma riabilitativo - che
puòesseresvolto, laddovepossibi-
le, anche nei luoghi di residenza -
per finire con i controlli periodici o
follow-up.Tra le innovazioniadot-
tatedalCentrospiccalaGaitAnaly-

sis, unametodologia chepermette
distudiareimovimentiecontribui-
sce a calibrare al meglio gli inter-
venti riabilitativi. Nell’ottica del-
l’importanza attribuita al continu-
umtra struttura, famigliae società,
moltaattenzionevieneprestataall'
utilizzo dell'informatica e della te-
lemedicina. «Per ogni paziente -
spiega il professorAlbertini - viene
creataunacartellaclinicainforma-
tizzata che ci consente di avere
sempreaportatadimanotutti ida-
ti. Con i genitori dei pazienti a casa
ci teniamo in contatto via e-mail e,
possibilmente, li incoraggiamo a
dotarsidiunawebcamperpoterco-
municare visivamente anche a di-
stanza.Inpiùsvolgiamospessoriu-
nioni di informazione e formazio-
ne con i genitori, che vengono fil-
mate e riprodotte su Dvd o su un
sito Web». Altro fiore all’occhiello
dell’Unità del San Raffaele Pisana
sono le collaborazioni a livello in-
ternazionale. Tra le più importanti
sonodasegnalarequelleconlaIas-
sid (International Association for
the Scientific Study of Intellectual
Disabilities), di cui il professor Al-
bertini è vicepresidente, e quella
conl’InstituteforBasicResearchin
Intellectual Disabilities di Staten
Island, negli Stati Uniti.

Quattordicitelecamereeunapiat-
taforma in grado di rilevare la forza
esercitata sul terreno. Stiamo parlan-
dosolodialcunideglielementicheco-
stituiscono un sistema per la Gait
Analysis, una metodologia per lo stu-
diodeimovimenticorporeiedellepo-
sture. In un laboratorio di Gait Analy-
sisèpossibilemisurareinmodoquan-
titativoaspettideimovimenti,eviden-
ziandoeventuali limitazionifunziona-
li e consentendo ai medici di valutare
l’efficaciadideterminatipercorsitera-
peuticieottimizzarelasceltadeitratta-
menti per ciascuna persona. L’analisi
dellaposturaedelmovimentoèparti-
colarmenteimportantedalpuntodivi-
sta clinico perché queste funzioni so-
no il risultatodell'interazionedi tre si-
stemi fisiologici: il sistema nervoso, il
sistema muscolo-scheletrico ed il si-
stema sensoriale. Prima dell'avvento
della Gait Analysis si usano sistemi di
videoregistrazioneche,però,fornisco-
no solo informazioni di tipo qualitati-
vo. L’integrazione della Gait Analysis
tra i sistemi d’acquisizione delle im-
magini e delle forze con il computer,
permette oggi di combinare vantaggi
quali la tridimensionalità, lanoninva-
sività, l’elevata precisione delle infor-
mazioniquantitativeregistrate,lafaci-
litàdiuso,icostiadeguatielapossibili-
tàdi effettuare analisi integratemulti-
fattoriali, ovvero poter acquisire con-
temporaneamentedati relativi alla ci-
nematica,alladinamicaeall’attivazio-
nemuscolare.Nell’ambitodellariabi-
litazionedeibambini,potereffettuare
analisideimovimentiedellepostureè
fondamentale per effettuare diagnosi
edecidere trattamentichenonriguar-
danosologliaspetti fisiologici,maan-
che quelli cognitivi e psicologici.
«Il sistema motorio - spiega il prof.

Giorgio Albertini - non è meramente

un servomeccanismo della mente. È
una funzione cognitiva in se stessa,
che permette di accumulare cono-
scenza, analogamente al linguaggio.
Per questa ragione, in un’ottica di ria-
bilitazionechecomprendesial’aspet-
tofisiologicochequellodelleabilitàin-
tellettiveedi interazionesociale,èuti-
le analizzare il cammino, imovimenti
fini-comeilreaching,ovverol’usodel-
lemani per afferrare -, la scrittura e le
espressioni del viso. I risultati della
Gait Analysis ci consentono, inoltre,
di calibrare al meglio gli esercizi fisici
riabilitativi, terapiecomequella tossi-
no-botulinica o la chirurgia ortopedi-
cafunzionale.InunaUnitàdiRiabilita-
zioneneuromotoriaoggilaGaitAnaly-
sis èqualcosa chenon si puònonave-
re».Il laboratoriopresentepressol’Irc-
cs Pisanaèutilizzato anchea fini di ri-
cerca. In questa direzione costituisce
un punto di forza l'esistenza di un
network che collega i laboratori di
Gait Analysis presenti in altre Struttu-
re delGruppoSanRaffaele; nonché le
collaborazioni tra l'Irccs San Raffaele
Pisana, lo Iassid (International Asso-
ciationfor theScientificStudyofIntel-
lectual Disabilities) e il Politecnico di
Milano -che tantapartehaavuto, nel-
l’avvioenellosviluppodell’attivitàdel
Centro,conl'apportodelDipartimen-
todirettodalprof.Crivellinie, inparti-
colare, con il ruolo determinante del-
l’ing.ManuelaGalli - inricerchemira-
te proprio all’evoluzione della Gait
Analysis.
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CORSI PER GENITORI E ANCHE PER I FRATELLI DEI PICCOLI PAZIENTI

A cura dei Servizi speciali

«Fondamentale è coinvolgere la famiglia»

AIUTARE A CAPIRE
Oggi sono disponibili
fin troppe informazioni
su patologie e terapie

L’ingresso
dell’Unità
pediatrica
del Centro
per lo Sviluppo
Infantile
dell’Istituto
di Ricovero
e Cura
a Carattere
Scientifico
del San Raffaele
Pisana di Roma.
Responsabile
dell’Unità
Operativa
è il professor
Giorgio Albertini,
membro delle
più importanti
associazioni
internazionali
di specialisti
della materia
e autore
di numerose
pubblicazioni
scientifiche
sulla
riabilitazione
in pediatria

Analisi al computer della postura

Famiglia e scuola devono essere creativi nell’apprendimento dei bambini

PARENTI Grazie
ai corsi essi possono
svolgere un ruolo attivo
nella riabilitazione

RICERCA Partner di
istituzioni internazionali
come Iassid, di cui il prof.
Albertini è vicepresidente

NUOVO METODO
L’Unità non solo studia le
patologie ma anche il loro
impatto sullo sviluppo

MUOVERSI É CONOSCERE
«Il sistema motorio non è
un servomeccanismo, ma
una funzione cognitiva»


