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“ E’ noto che le deformita nei bambini affetti da una patologia

sistemica grave,

si manifestano e sviluppano nel corso di minuti, or e, giorni, mesi
ed anni,

rispondendo ad abitudini e posizioni fisse prima,
e successivamente a contrazioni e co-contrazioni muscolari
(a volte prevedibili, a volte imprevedibili)

che vanno ad influire sulla colonna, sul bacino, sugli arti inferiori, e
sugli esiti funzionali nel tempo”
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Dimostrare che;:

La formazione precoce dei genitori
nella normale conduzione della vita quotidiana,

permette la correzione continua della postura spont anea
del bambino,

consentendo di tenere sotto controllo*
| danni secondari della patologia

* pianificare nel tempo, controllare e contenere I'evoluzione dei danni
altrimenti scontati
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Tassonomia della postura
Definizioni

Cerchiamo una base semantica comune: La postura
“E’ I'atteggiamento spaziale assunto,

dal corpo umano nel suo complesso
e dalle sue parti mobili in imprescindibili rapporti,

In reazione alla gravita |,

per effetto della contrazione dei vari segmenti
della muscolatura scheletrica

e/o della distribuzione differenziata del tono nei suoi diversi gruppi
muscolari, agonisti ed antagonisti, degli arti e del tronco ”
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Postura di relazione: * _postura assunta abitualmentedal bambino nelle

varie attivita di relazione; in braccio, nell’igiene, nel gioco, all'ape in auto
seduto, in piedi, sdraiato (supino, prono, di lato)

Postura nel sonno: “ _postura condotta’sul bambino dai genitori, durante

il riposo, per brevi o lunghi periodi (supino, prono, di fianco )

Postura di controllo:  “postura presidiata sul bambino dai genitori pe
ridurre la possibilita di episodi di urgenza, nei momenti topici (alimeatee,
bagno, aspirazione, trasporto in auto, ecc)

Postura di sicurezza: “ _postura progressivamente forzat&’ mantenuta
per un tempo sufficientemente lungo per il controllo e la risoluzione dell
situazioni di disagio, o di fatica o di sofferenza compatibili, con possibili
emergenze

Postura di emergenza: “ _postura forzata necessariaimmediata per la
gestione delle situazioni di emergenza (salivazioni, apnee, tachicandidpoy
desaturazioni, sudorazioni eccesgive
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Tassonomia della postura (| o
Segnali d'allarme M
Posturali Funzionali :
Problemi adduttori bacino Rantolo
Torace asimmetrico Difficolta di deglutizione
Capo tronco e bacino fuori asse Pinne nasali dilatate
Abitudini Posturali Respirazione diaframmatica
Ginocchia flesse e dolorose Frequenza respiratoria
Piedi Equini
Medici :

Sociali: Infezioni virali e batteriche
Stanchezza Saturazione/Desaturazione
Risvegli notturni Fabbisogno alimentare
Sudorazione Frequenza di nutrizione
Salivazione Solo Sma 1 Chirurgici
Pianto Smale?2
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Effetti della correzione precoce e
continua della postura spontanea
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Effetti della correzione precoce e
continua della postura spontanea
* postura condotta”
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“ postura presidiata”
anche girando per la casa ...
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Effetti della correzione precoce e
continua della postura spontanea
* postura condotta”
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Effetti della correzione precoce e
continua della postura
* postura assunta abitualmente”
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Effetti della correzione precoce e
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Effetti della correzione precoce e
continua della postura spontanea
* postura condotta”

Servizio Abilitazione Precoce dei Genitori — Milano 26 Tel 02 55400823 fax 02501164 e-mail: chiar a.mastella@icp.mi.it



La strategia dell’Asse
Capo Tronco Bacino

La posizione relativa del capo
Il capo come motore di movimento

Il capo come punto di supporto
Trazione vs Compressione (la metafora della marionetta)

L’'importanza dell’asse del tronco
Rischi di deformita precoce
Riduzione della capacita toracica e conseguenze
Compressione del plesso (respirazione diaframmatica)

Il bacino e lo “snodo” critico
Il bacino € sempre condotto
Rischio di lussazione dei femori
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Vantaggi vitali per il bambino

salute e qualita della vita della famiglia

Assolvere al compito respiratorio, salvaguardando le vie aeree

Postura di controllo: “postura presidiata”

Imparare a mangiare, prevenendo crisi di ab ingesti s, perché 'asse sopra
descritto assicura la fisiologicita delle vie aeree

Postura di sicurezza: “postura progressivamente forzata”

Rispettare le posture, soprattutto nei momenti di r IpOSo

Postura nel sonno: “postura condotta”

Favorire la postura semiseduta a gradualita variabi  le, a seconda dei bisogni,

nel rispetto dell’anatomia del corpo e delle funzio ni possibili (anche ventilati
meccanicamente)

Postura di relazione: “postura assunta abitualmente”
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La strategia posturale in sintesi

Rispetto al Bambino

La correzione continua dei vizi posturali quotidiani, ha “la pretesa”
di:
controllare le deformita prevedibili, fin dal momento del loro potenziale
insorgere

dove sia possibile, promuovere quelle abilita POSTURALI che altrimenti
andrebbero perdute

Rispetto ai genitori

La postura, vista dalla parte dei genitori puo offrire:
Un’immagine piu accettabile del “colpo d’occhio” del bambino con una
Maggiore
flessibilita,
adattabilita,
protezione e

continuita della normale routine posturale quotidiana (attenzione punti critici
di avvio deformita)
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Efficacia della postura e coerenza
del training dei genitori

La conoscenza da parte dei genitori dei meccanismi di avvio delle
deformita e della loro stabilizzazione

E uno strumento di contenimento e di controllo degli effetti secondari
della patologia sulle posture assunte nella giornata (24 ore)

Esiste una relazione tra:
Educazione dei genitori ed efficacia della strategia posturale

in relazione alla ricerca di una qualita della vita, nelle diverse
situazioni del quotidiano

Si sposta il proprio obiettivo
dalla *“vana ricerca della normalizzazione della patologia
(frustrante e destabilizzante)”

allo sviluppo progettabile
di un adeguato modus vivendi con essa
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Il tempo delle posture: quando?

Analisi delle criticita
Tempo di vita del bambino: a quanti mesi?
Tempo della quotidianita necessaria: pappa, attivita, relazione, riposo,
uscite, auto
Tempo delle quotidianita critica:
Respirazione autonoma
Ventilazione assistita (non invasiva)
Aspirazione
Alimentazione

Normale

Assistita
Sondino
PEG

Riposo diurno o notturno...
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Conclusioni

La correzione precoce e continua della postura spont anea
consente di tenere sotto controllo* i danni secondari della patologia
La correzione precoce e continua puo essere operata
esclusivamente dai genitori,
sono gli unici ad avere il tempo, I'occasione e la motivazione

| genitori sono gli unici ad essere sempre presenti con il bambino
nelle 24 ore
| genitori devono avere la possibilita di entrare i n modo
consapevole nel “sistema malattia”, quanto piu precoc emente
possibile

conoscendo

comprendendo

sapendo

Sapendo prevedere

sapendo fare

Tutto quello che € nella loro posizione fare. E non e poco!!l
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L’esperienza del Sapre
Mission

Insegnare ai genitori di neonati e lattanti affetti da patologia
iInvalidante a:

Sviluppare precocemente, le abilita necessarie a gestire |la
prassi ordinaria e straordinaria della vita quotidiana, a casa
propria

Sapere gestire il rapporto indispensabile con il Servizio
Sanitario Nazionale, le Istituzioni e gli Enti

Mantenendo chiaro il valore del ruolo genitoriale

L 'abilitazione deve idealmente iniziare a valle del la prima
comunicazione della diagnosi
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7 Come contattarci

Fondazione Policlinico, Mangiagalli e Regina Elena
S.A.Pre - Servizio di Abilitazione Precoce dei Geruofi

Numero Verde 800.214.662

Cell.: 335 57 9379

chiara.mastella@icp.mi.it
sapre@icp.mi.it

Tel. 02 — 55 400 823
Fax. 02 —50 11 64

=
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