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	PIANO DELL’OPERA

	 

	Prefazione

	Il manuale che state per apprestarvi a leggere è frutto di anni di dubbi e curiosità sorte nel lavoro sul campo. Il suo scopo è di gettare un ponte tra il mondo educativo e gli approcci scientifici alle psicopatologie. Un rapporto spesso travagliato e, in alcuni casi, apertamente rifiutato da parte del mondo pedagogico facendo ricorso al rischio di sanitarizzazione degli interventi e flessione al modello medico. Al momento della pubblicazione di questo primo volume è ancora in corso la stesura dei successivi, per un impiego temporale stimato in almeno quattro anni di lavori.

	Siamo consci del rischio che ci stiamo assumendo provando a far convivere, forse forzatamente, due universi da sempre presenti ma che spesso più che dialogare hanno finito con il collidere e chiudersi agli scambi reciproci. Allo stato attuale non esiste alcuna proposta analoga, a livello nazionale o internazionale. Il che potrebbe indicare l’apertura di un nuovo sentiero da percorrere insieme o l’incamminarsi in un vicolo cieco privo di sviluppi futuri.

	Questa è un’opera scritta a sei mani che ha richiesto e sta richiedendo uno sforzo congiunto da parte di tutti noi. In primo luogo di dialogo. Una comunicazione costante, una continua revisione da parte di ogni membro di ciò che gli altri non solo stavano scrivendo ma soprattutto dell’ottica con cui lo stavano e lo stiamo facendo. Ci auguriamo che la passione che abbiamo messo nell’approcciarci a quest’opera possa, almeno in parte, trapelare a livello qualitativo finale.

	 

	Paradigma di fondo 

	Nell’approcciarci alle psicopatologie abbiamo scelto un’ottica eminentemente fenomenologica dedicando la totalità della descrizione e degli interventi ad atti osservabili in maniera oggettiva, senza alcuna necessità o ricorso all’interpretazione. Questa scelta si fonda sulla natura stessa dell’agire pedagogico, frutto della relazione tra educatore ed educando entro la cornice insita all’interno del processo di sviluppo dell’individuo. Le descrizioni fornite si ricollegano, quindi, a comportamenti osservabili, modalità di relazione e di pensiero visibili, dati che limitano al massimo grado la possibilità di distorsioni cognitive nell’osservatore. 

	Ci rendiamo conto che quanto appena affermato possa risultare utopistico, perché già l’osservazione è un atto capace di modificare il campo relazionale e di attivare bias cognitivi nell’osservatore e nell’osservato, ma nello scegliere un modello paradigmatico di fondo quello fenomenologico ci è parso il più idoneo e il meno interpretativo tra tutti quelli noti e presenti in letteratura. E ci ha consentito di muoverci in un campo che conosciamo bene perché è quello educativo, dove ciò che possiamo notare è ciò che è visibile. Senza per questo voler sminuire l’importanza costante degli atti minimi umani ma, anzi, nel tentativo di restituire loro quell’imprescindibile valore nel perseguire il miglioramento della qualità di vita delle Persone e il loro maggiore sviluppo ed adattamento ambientale, sociale e relazionale. 

	 

	Struttura dei capitoli

	A tutti i capitoli è stata data una struttura uniforme suddivisa in sezioni di facile consultazione. L’incipit è affidato all’inquadramento clinico con la descrizione delle caratteristiche del disturbo, delle eventuali comorbilità e del suo sviluppo. Questa sezione è analoga e raffrontabile a quella del DSM-5. Se ne renderà conto nel paragrafo a seguire.

	Segue la più corposa sezione dedicata agli interventi educativi suddivisa per aree di intervento, tecniche di intervento e metodologie, risultati attesi, trattazione delle linee guida nazionali e internazionali se presenti.

	La terza sezione è dedicata alla codifica delle aree deficitarie sulla base dell’ICF ed ICF CY. Anche di questo si renderà conto in un paragrafo a seguire.

	Infine si è scelto di proporre uno o più casi educativi reali per ogni patologia affrontata. Nella fattispecie troverete più casi in riferimento a patologie con andamento evolutivo e che quindi presentano marcate difformità se affrontate in età infantile o in età più adulta. Per ogni caso sono state presentate la descrizione generale e il motivo della presa in carico, le criticità rilevate, le tecniche di intervento e le metodologie applicate ed i risultati conseguiti. Il tutto in un’ottica forzatamente narrativa nella speranza che possa rendere conto di quella parte umana, imprescindibile nel lavoro educativo sul campo, che spesso in alcuni frangenti diviene un corollario secondario all’applicazione di un protocollo. 

	Chiude ogni capitolo l’indicazione bibliografica e sitografica a carattere nazionale e internazionale, inclusiva di articoli scientifici. In questo caso si è scelto di delimitare il riferimento a partire dagli anni 2000, in modo da rendere conto di una letteratura che sia sufficientemente validata e corroborata da studi incrociati, ma che non risenta della puzza di biblioteca tipica dei riferimenti pedagogici della fine del’800 o a riferimenti ancora antecedenti.

	 

	Rapporto con il DSM-5 

	Tutte le categorie diagnostiche, i criteri clinici riportati e la struttura stessa della ripartizione delle aree patologiche sono mutuati dal DSM-5. Questa scelta è stata dettata da tre direttrici di fondo: utilizzare il medesimo paradigma fenomenologico, di cui si è reso conto in apertura, aprire la consultazione dell’opera anche ai colleghi di area sanitaria proponendo un terreno comune di scambio comunicativo e, infine, affrontare di petto la dicotomia educativo/sanitario provando a dimostrare come vi siano imprescindibili punti di contatto comuni in grado di arricchire entrambi gli sguardi professionali senza rischiare di impoverirne alcuno.

	Il DSM-5 si presta nativamente ad una descrizione della patologia di tipo fenomenologico con le sue categorie descrittive del comportamento. Si potrebbe obiettare che il taglio sia prevalentemente di tipo medico e che si vada a porre etichette in testa alla gente sulla base di sei o sette criteri tutt’altro che scientifici. Ebbene il rischio esiste, ne siamo consapevoli, ma siamo anche consapevoli che insieme a queste derive stigmatizzanti esiste un uso del DSM-5 effettuato in scienza e coscienza che ben si adatta ad un agire educativo, fornendo schemi di osservazione scarsamente o del tutto non interpretativi e funzionali al supporto della Persona. D’altronde, allo stato attuale, non abbiamo altre alternative in ambito sanitario se non appoggiarci a classificazioni psicodinamiche. In questo caso, sì, totalmente interpretative e fortemente arbitrarie.

	 

	Rapporto con l’ICF 

	Consci che il presente e, soprattutto, il futuro in ambito di modello di osservazione sia la descrizione del funzionamento umano e non più la sua classificazione in base a categorie diagnostiche, proponiamo in quest’opera un passaggio che ancora non è mai stato suggerito: la descrizione delle patologie derivate dal DSM-5 secondo la classificazione ICF. Non si tratta semplicemente di un copia e incolla delle categorie diagnostiche, per così dire, in chiave ICF. Si tratta di una proposta ragionata di codici descrittivi comuni ai due strumenti in grado, nella nostra visione, di gettare nuovamente un ponte comunicativo tra due mondi paralleli ma a volte distanti. I codici ICF proposti per ogni patologia indicata nel DSM non solo completano e soddisfano la descrizione fenomenologica resa dal manuale diagnostico ma superano ed ampliano le mere categorizzazioni cliniche espandendosi nel mondo sociale e relazionale della Persona. Starà poi al professionista decidere, in sede opportuna, quali descrittori utilizzare e, soprattutto, quale peso assegnare ad ognuno di esso tramite il lavoro di qualificazione di barriere e facilitatori.

	Pensiamo, anche in questo caso, che questo nostro sforzo di trait d'union possa risultare utile in ambito educativo ma anche in ambito sanitario e scolastico, nonché sociale in forma più estesa.

	 

	Scopo dell’opera

	Abbiamo pensato e scritto in funzione di un uso pratico di questo e dei seguenti testi. Speriamo possano essere un valido aiuto per i professionisti di area pedagogica ed educativa, volendo includere tra questi anche i sanitari, per poter uscire da quell’improvvisazione che troppo spesso abbiamo osservato sul campo. Sentiamo la necessità di rendere dignità ad un ambito e a delle professioni troppo spesso in balia del nulla dal punto di vista pratico. Spesso fornite di grandi risorse teoriche, ma similmente trascurate sotto l’aspetto pratico. Niente e nessuno riuscirà mai a insegnare a un professionista ciò che è il reale fulcro di una relazione pedagogica: la relazione umana sottostante. Ma vorremmo sapere i nostri colleghi più tutelati dal punto di vista tecnico e metodologico, mossi da un agire maggiormente scientifico dove, per scientifico, intendiamo porre l’accento non tanto sulla replicabilità dell’esperimento, tipico delle scienze hard, quanto sul rapporto logico tra causa ed effetto, tra bisogno e tentativo di soluzione entro una cornice logica, possibilmente validata e applicata da altri. Come per tante altre professioni sentivamo la necessità di un’opera che racchiudesse al proprio interno delle indicazioni pratiche, operative, realmente spendibili sul campo. Ma che contemporaneamente non si rinchiudesse nel recinto del copia e incolla ma, anzi, fosse di stimolo per espandere l’angolo visuale includendo e integrando il clinico e rimanendo in costante rapporto con esso.
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	CARATTERISTICHE

	 

	I disturbi neurocognitivi maggiori e lievi (DNC) si suddividono sulla base della patologia e dell’eziologia sottostante al deficit cognitivo. Per il morbo di Parkinson, la malattia di Huntington, il trauma cranico e l’ictus la diagnosi dipende dalla presenza della patologia nel periodo di tempo preso in esame. Nel caso delle malattie neurodegenerative come la malattia di Alzheimer, la malattia a corpi di Lewy e la degenerazione frontotemporale la diagnosi si basa sui sintomi cognitivi, funzionali e comportamentali. Le manifestazioni psicotiche sono molto comuni in associazione con i DNC, come anche paranoia e deliri a tema persecutorio. L’eloquio disorganizzato e il comportamento disorganizzato non sono però caratteristiche nei DNC, mentre possono essere presenti allucinazioni in qualsiasi modalità percettiva con maggiore prevalenza di quelle visive. Possono manifestarsi importanti alterazioni dell’umore oscillanti tra depressione, ansia ed euforia. La depressione è più comune nelle prime fasi della malattia di Alzheimer e del morbo di Parkinson, mentre l’euforia è caratteristica nelle degenerazioni frontotemporali. L’agitazione motoria o vocale dirompente è comune in tutti i DNC e può assumere carattere di contrasto alle attività di cura quotidiane come lavarsi e vestirsi. Frequenti sono le alterazioni del sonno con insonnia o ipersonnia correlate ad alterazioni del ritmo circadiano. La motivazione è solitamente ridotta così come il comportamento motorio finalizzato, la reattività emotiva anch’essa ridotta si accompagna frequentemente ad apatia. Compaiono irrequietezza motoria, disinibizione (DNC frontotemporale), iperfagia (DNC frontotemporale) e accumulo.

	I DNC fluttuano all’interno di uno spettro che va dalla manifestazione lieve a quella maggiore, con livelli di compromissione cognitivo e funzionale correlati. Il DNC maggiore è definito anche demenza. La caratteristica principale del disturbo è il declino cognitivo in uno o più domini cognitivi (§ criterio A). Il deficit porta a una compromissione della persona nel funzionamento quotidiano (§ criterio B). Nel caso del DNC lieve l’autonomia è conservata, seppur con alcune limitazioni legate all’aumento del tempo necessario e allo sforzo. Nel DNC maggiore l’autonomia è persa. La prevalenza del DNC varia in base all’età delle persone e al sottotipo eziologico. Si denota un aumento progressivo legato all’età, con 1-2% di casi a 65 anni e 30% dei casi a 85 anni. Per quanto riguarda la ripartizione di genere le donne risultano essere più anziane degli uomini, con più comorbidità e che vivano da sole. Fattori, questi, che rendono la diagnosi più difficoltosa. È più probabile che i sintomi lievi siano evidenti in persone impegnate in attività lavorative, domestiche o ricreative di una certa complessità. All’interno dei DNC da invecchiamento la malattia di Alzheimer è rara al di sotto dei 60 anni, per aumentare sensibilmente oltre tale soglia. La degenerazione frontotemporale è una percentuale minore dei DNC, ha un esordio precoce e aumenta meno con l’avanzare dell’età.

	Circa l’80% di persone affette da DNC dovuto a malattia di Alzheimer manifestano correlati comportamentali e psicologici. Il decorso è progressivo e graduale, a volte con brevi periodi di arresto, fino alla demenza grave e alla morte. In fase avanzata le persone sono mute e allettate. La morte più comune è per aspirazione1. L’età di insorgenza è solitamente intorno agli ottant’anni. I sintomi non si differenziano in base all’esordio. Ciò che cambia è l’aspettativa di vita: gli individui più giovani hanno maggiori probabilità di sopravvivenza per l’intero corso della malattia, mentre i soggetti più anziani vanno incontro a maggiori rischi di decesso per comorbilità. La durata media della sopravvivenza dopo la diagnosi si assesta intorno ai 10 anni, con casi conclamati anche del doppio. L’età è il fattore di rischio più marcato per la malattia di Alzheimer. Le persone con sindrome di Down sviluppano, nella quasi totalità dei casi, la malattia di Alzheimer superata la mezza età. Mentre la memoria appare precocemente deteriorarsi, la cognizione ed il funzionamento sociale e la memoria procedurale possono essere relativamente conservate per lunghi periodi. Quindi la persona potrebbe continuare a saper interagire con le persone, disegnare, suonare uno strumento, ballare. Il cervello dei malati di Alzheimer presenta marker diagnostici tipici: atrofia corticale, placche neuritiche amiloidi, grovigli neurofibrillari. Il DNC dovuto a malattia di Alzheimer si presenta frequentemente in comorbilità con la malattia cerebrovascolare.

	Il DNC frontotemporale, di qualsiasi livello, si presenta caratterizzato da un progressivo cambiamento nel comportamento, che può diventare apatico o disinibito, nella personalità e nel linguaggio, che può presentarsi agrammaticale e non fluente, semanticamente deficitario e logopenico. Spesso la persona evidenzia mancanza di pianificazione e organizzazione, distraibilità, scarsa capacità di giudizio e deficit nelle funzioni esecutive anche se nelle fasi iniziali l’apprendimento, la memoria e le capacità motorie permangono integre. L’età di insorgenza è frequente intorno ai sessant’anni, anche se spazia dai trenta ai novanta. Lo sviluppo è progressivo, con una sopravvivenza media di 6/11 anni dopo l’insorgenza sintomatologica. Circa il 40% delle persone affette da DNC frontotemporale mostra una forte familiarità per DNC con esordio precoce. Marker diagnostici presentano distinti modelli di atrofia dei lobi frontali e dei lobi temporali anteriori.

	Il DNC a corpi di Lewy comprende deterioramento cognitivo, allucinazioni visive complesse, disturbo del sonno in fase REM, depressione e deliri oltre a un precoce parkinsonismo spontaneo a insorgenza successiva al declino cognitivo. Le persone affette sperimentano frequentemente cadute, sincopi e perdite di coscienza. È quasi sempre presente una insufficienza autonomica che può manifestarsi con diminuzione della pressione sanguigna quando le persone stanno in piedi, riduzione della sudorazione, problemi oculari e di ritenzione urinaria, stipsi o perdita di controllo dell’intestino. La sopravvivenza media è di 5/7 anni con esordio medio tra i 70/80 anni. La patologia sottostante è una sinucleinopatia. Non vi è familiarità anche se può verificarsi aggregazione familiare. Il DNC a corpi di Lewy si presenta spesso in comorbilità con la malattia di Alzheimer e con la malattia cerebrovascolare. 

	Il DNC, di qualsiasi entità, associato a trauma cranico è causato da un impatto alla testa o da un rapido spostamento del cervello all’interno del cranio. Il quadro cognitivo seguente è variabile e può includere irritabilità, facilità alla frustrazione, labilità affettiva, ansia e tensione, disinibizione, apatia, sospettosità, aggressività, mal di testa, faticabilità, disturbi del sonno, vertigini e capogiri, tintinnii o iperacusia, fotosensibilità, anosmia, convulsioni, emiparesi, disturbi visivi. I sintomi neurocomportamentali tendono ad essere più gravi nel periodo a ridosso del trauma. Il decorso è legato all’entità del danno. 

	 

	 

	Comorbilità 

	 

	I DCN sono più comuni nella fascia di popolazione anziana e, pertanto, si presentano spesso in comorbidità con malattie legate all’invecchiamento. I DCN misti sono più comuni negli individui anziani, mentre in individui giovani si presentano spesso in associazione in comorbidità con disturbi del neurosviluppo.

	 

	 

	Sviluppo

	 

	La disabilità intellettiva generalmente non è progressiva, anche se in alcuni disturbi genetici possono esservi periodi di peggioramento alternati a periodi di stabilizzazione. Dopo il periodo di sviluppo il disturbo dura tutta la vita, sebbene i livelli di gravità possano modificarsi. Il decorso può essere influenzato da concomitanti condizioni mediche o genetiche. Un intervento precoce e continuativo può migliorare il funzionamento adattivo durante l’infanzia e per tutto il corso della vita. In alcuni casi il miglioramento è così marcato da rendere la diagnosi di disabilità intellettiva non più idonea. Nei bambini più grandi e negli adulti il supporto fornito può consentire una piena partecipazione alle attività di vita quotidiana e il miglioramento delle funzioni adattive. Nel porre una diagnosi in neonati e bambini piccoli è pratica comune antecedere un adeguato percorso di intervento. 

	 

	 

	Criteri diagnostici (DSM V)

	 

	Di seguito vengono riportati i criteri per DNC maggiore e lieve, malattia di Alzheimer e DNC da trauma cranico. Altre cause, non trattate nel testo, includono il DNC da infezione da HIV, dovuto a malattie da prioni, a morbo di Parkinson, a malattia di Huntington. 

	 

	Disturbo neurocognitivo maggiore 

	
		La persona mostra un significativo declino cognitivo in uno o più domini cognitivi: cui attenzione complessa, funzioni esecutive, apprendimento e memoria, linguaggio, funzione percettivo-motoria, cognizione sociale.

		I deficit interferiscono con l’indipendenza nelle attività quotidiane.

		I deficit cognitivi non si presentano nel contesto di un delirium.

		I deficit non sono meglio spiegati da un altro disturbo mentale.



	Eziologia:

	
		malattia di Alzheimer                   (331.0 | G30.9)

		degenerazione frontotemporale      (331.19 |G 31.09)

		malattia a corpi di Lewy            (331.82 | G31.83)      


		malattia vascolare                  (no codice aggiuntivo)

		trauma cranico                        (907.0 | S06.2X9S)

		uso di sostanze/farmaci            (no codice aggiuntivo)

		infezione da HIV                  (042 | B20)

		malattie da prioni                  (046.79 | A81.9)

		morbo di Parkinson                  (332.0 | G20)

		malattia di Huntington                  (333.4 | G10)
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