Interventi psicoterapici e psicosociali-riabilitativi nelle psicosi agli esordi
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“La psicosi all’esordio è difficile da trattare bene, presenta alti livelli di rischio ed è la fase con migliori potenzialità costi-efficacia”

Diverse evidenze in letteratura mostrano come gli esiti delle patologie psicotiche, a breve come a lungo termine, sono correlate sia con la durata della psicosi non trattata che con l’andamento durante i due anni successivi all’esordio psicotico, il “Periodo Critico”. Durante quest’ultimo, in particolare, si aggravano e si stabilizzano le disabilità ed il deterioramento sociale, il cui livello è fortemente predittivo del funzionamento sociale fino ai 15 anni successivi.

Per questo, tale “periodo critico” rappresenta una fase di alta vulnerabilità (Birchwood et al., 1999) ma anche di massima opportunità, dove si può determinare l’evoluzione verso la cronicizzazione o la si può contrastare con  interventi terapeutici e psicosociali mirati.

La fase iniziale della psicosi rappresenta dunque una finestra di opportunità ideale per un lavoro a impronta riabilitativa. Gli interventi messi in atto precocemente hanno un effetto allo stesso tempo sia di tipo riabilitativo che preventivo: una riabilitazione precoce rappresenta infatti uno dei più importanti fattori di prevenzione perché, se da un lato si oppone all’interruzione di un percorso di sviluppo giovanile, dall’altro permette alla persona di continuare a imparare ed acquisire ulteriori fattori protettivi. Si riesce così ad ottenere un impatto decisivo sugli esiti della malattia e sul futuro delle persone.

E’ quanto mai opportuno ed importante riavviare e ripristinare il più presto possibile abilità e percorsi interrotti, anche se da poco tempo, facendo in modo che un ragazzo, subito dopo il primo ricovero, riprenda gli studi o venga supportato nelle sue abilità sociali così da non compromettere ulteriormente le relazioni familiari, amicali, affettive.

Spesso però le agenzie curanti mantengono un atteggiamento di attesa, lasciando fallire la persona e rafforzando l’aspettativa (da parte sia della persona stessa che del suo contesto) che, se c’è l’azione, questa determinerà inevitabilmente un insuccesso.

Le limitate energie e risorse del sistema curante sono spesso utilizzate per consentire un mantenimento della situazione presente, dopo che il fallimento è già avvenuto. Tale approccio “reattivo” limita le opportunità dei pazienti e delle loro famiglie di migliorare gli esiti della malattia e la qualità della vita. Tuttavia, nel considerare le psicosi all’esordio, è opportuno un atteggiamento proattivo, più dinamico e terapeutico. L’obiettivo dovrebbe essere allora quello di strutturare interventi precoci diretti allo sviluppo di quelle abilità e competenze sociali che mettano l’individuo in condizione di evitare esperienze fallimentari e quindi evitare il percorso, a spirale, di desocializzazione verso la cronicità.

I giovani in via di remissione da un primo episodio psicotico rappresentano una popolazione particolare, con bisogni specifici. Si trovano in un periodo della vita di rapido cambiamento e sviluppo. In questa fase della vita l’identità è fluida, non ancora stabilizzata e suscettibile ai cambiamenti (Erikson, 1968; Juhasz, 1989).

L’insorgere della psicosi e le sue sequele psicologiche possono interferire significativamente con la traiettoria di sviluppo degli adolescenti e dei giovani adulti. Sono soggetti a volte in situazioni di rischio psicopatologico, oppure all’esordio della malattia, spesso confusi rispetto a quanto sta loro accadendo. Questi giovani si rendono conto di avere una malattia altamente stigmatizzante che spesso mette in discussione il proprio senso di competenza, l’autostima e le aspirazioni future, influenzando negativamente il senso di benessere complessivo.

Questi aspetti della malattia e l’esperienza del trattamento sono potenzialmente traumatizzanti per il giovane, generando sentimenti di mancanza di aiuto e di incapacità. Alcune reazioni psicologiche sono simili a quelle provate da vittime di traumi, che sviluppano un Disturbo da Stress Post-Traumatico: depressione, il rivivere aspetti traumatici della malattia, auto-attribuzioni negative, ottundimento emotivo e negazione, ridotta capacità di riprendersi dallo stress.

Vi è un forte rischio di un arresto e di una frantumazione del normale percorso di sviluppo personale, compromettendo gli studi, il lavoro, le relazioni di amicizia, affettive, sessuali, il senso di indipendenza personale. Anche il senso di identità vacilla, con il pericolo di essere rimpiazzato da un senso di sé definito interamente dalla malattia, l’illness engulfment. Le persone si demoralizzano e conducono vite sempre più ritirate: tutte le attività quotidiane si riducono gradualmente solo all’essere un paziente psichiatrico, accanto ad un estraniamento dagli altri e perdita dei ruoli sociali (Lally, 1989).

Le attitudini e i comportamenti stigmatizzanti da parte della società vengono rapidamente incorporati nell’identità del giovane (Beiser et al.,1987), determinando una predisposizione negativa nei confronti della diagnosi e del trattamento e, alla fine, una negativa immagine di sé. Le persone con schizofrenia, specialmente quelle che fanno esperienza della malattia per la prima volta, si possono sentire svalutate, inutili e socialmente indesiderabili. Tutto ciò rappresenta l’inizio di una spirale negativa in cui l’identificarsi con il ruolo di malato viene rafforzato dal fallimento, per assenza di competenze sociali, nel soddisfare complesse richieste ambientali. Il ripetersi di esperienze negative e deludenti avvia pertanto il processo di cronicizzazione. 

L’adattarsi alla vergogna provocata dal comune concetto di malattia mentale, lo stigma e il ritiro sociale rappresentano gli ostacoli maggiori al processo di recovery (McCay & Ryan, 2002).

Diventa quindi di primaria importanza ciò che i giovani con un primo episodio schizofrenico continueranno a pensare di sé. La capacità di mantenere un senso di sé sano può promuovere il recovery con la capacità di raggiungere un’accettazione realistica della malattia, resistendo contemporaneamente all’engulfment, al rischio cioè di rimanere bloccati in un’identità di malato.

D’altronde, dopo un esordio psicotico, la perdita delle abilità può essere iniziale e in generale i sintomi negativi ancora reversibili; la persona non è stata ancora compromessa in modo irrimediabile e conserva ancora la maggior parte delle proprie potenzialità. 

E ‘ necessario allora fornire opportunità per affrontare le sfide della crescita psicologica in base allo stadio di sviluppo di ogni individuo, tenendo conto dell’impatto della psicosi e della recettività della persona in un determinato momento.

Vanno pertanto sviluppati programmi fase-specifici di cura, secondo il principio di procurare il danno minore puntando al massimo beneficio. Gli interventi terapeutici e psicosociali hanno un ruolo fondamentale nel trattamento precoce e forniscono una base di grande impatto umano per la prosecuzione della cura, prevenendo o risolvendo le conseguenze secondarie della psicosi e favorendone il recovery.

Gli interventi psicoeducativi e psicoterapici vengono utilizzati per affrontare l’autostigmatizzazione, ossia gli stereotipi con cui il paziente si identifica. Si vuole aiutare la persona ad essere in grado di comprendere la propria malattia, adattarsi ad essa, e conseguire gli obiettivi di vita. Il sé e la risposta individuale alla malattia sono dunque il punto centrale.

Alcune tecniche cognitivo-comportamentali hanno come focus il trattamento delle morbilità secondarie emergenti, principalmente ansia sociale e depressione (Jackson et al., 1998), nonché la riduzione dello stress e delle disabilità sociali legate alla sintomatologia e l’acquisizione di strategie per fronteggiare la sintomatologia positiva persistente

La psicoeducazione riguarda anche il trattamento farmacologico, fornendo informazioni precise e dettagliate circa l’esperienza di malattia e le strategie per fronteggiarla, il funzionamento dei farmaci e la loro importanza. Sono incontri rivolti principalmente agli utenti ma eventualmente estendibili anche alle loro famiglie.

In occasione di un primo episodio psicotico acuto, nella definizione degli obiettivi terapeutico-riabilitativi molto spesso non viene focalizzato un elemento chiave: quelle abilità, la cui mancanza determina l’avvio di un percorso verso la desocializzazione. 

Il mantenimento e il rafforzamento delle abilità di relazione interpersonale è allora l’obiettivo centrale degli interventi di gruppo volti a soggetti che, nelle fasi iniziali di psicosi, rischiano l’interruzione, forse irreversibile, del normale sviluppo dei rapporti sociali più significativi (studio, lavoro, amicizia, affetti).

Il raggiungimento di molte abilità comportamentali è possibile attraverso la presenza di un gruppo di pari cui la persona può appartenere e all’interno del quale si possono esplorare modalità di comportamento e di essere. Nel periodo di transizione dall’adolescenza all’età adulta l’influenza del gruppo dei pari è al culmine (Erikson, 1968) e la scuola e gli altri ambiti sociali di solito presentano una chiara strutturazione di gruppo.

L’opportunità per i giovani affetti da psicosi di discutere apertamente lo stigma associato alla malattia con altri pari in setting di gruppo può essere molto utile per ridurre il senso di isolamento, condividere le proprie esperienze e offrire occasioni per sviluppare nuovi rapporti sociali. Il gruppo di pari inoltre dà l’opportunità di costruire un concetto di sé positivo e lo stabilirsi di un forte senso di identità personale, paragonandosi e interagendo con gli altri.

E’ un’occasione di confronto e riflessione per consolidare i propri punti di forza, esplorare il significato e sviluppare una comprensione accettabile della malattia, nonché mettere a punto modalità di adattamento alla sintomatologia. Il contatto con altre persone che hanno attraversato simili esperienze di malattia è una potente fonte di sostegno per questi giovani ed aiuta a sviluppare una visione positiva del futuro e contrastare lo stigma.

Il setting di gruppo sostiene dunque il processo di normalizzazione; tale approccio è riconosciuto come l’intervento psicosociale più adatto durante la fase di recovery da un primo episodio psicotico (Miller & Mason, 2001). La partecipazione ai gruppi inoltre è un meccanismo molto efficace per tenere agganciate le persone al programma di trattamento e stimolarle a farsi coinvolgere maggiormente e promuovere il proprio processo di recovery.

Il lavoro di McCay e collaboratori (2006) dimostra come un approccio di gruppo, mirato a contrastare l’engulfment e promuovere la qualità della vita, incoraggia i giovani adulti a sviluppare un senso di sé più sano, che incorpora il concetto di malattia vedendolo in maniera realistica e positiva. Ciò aiuta inoltre a resistere agli effetti dello stigma e promuove un coinvolgimento attivo nel proprio processo di recovery già durante le primissime fasi della malattia.

Sono molto importanti le interazioni sociali informali prima e dopo gli incontri di gruppo, che possono anche essere specifici gruppi ricreativi di socializzazione. L’intervento sulle abilità interpersonali può avvenire quindi sia in via informale che in maniera strutturata, nella forma di gruppi di competenze sociali e di Problem Solving. Questi sono sì diretti alla riduzione della vulnerabilità e della disabilità, ma rappresentano anche uno strumento per la prevenzione delle stesse fornendo strumenti per fronteggiare fattori stressanti.

Esistono anche esperienze di gruppi specificamente dedicati ai disturbi d’ansia che frequentemente accompagnano gli esordi psicotici: si tratta di interventi psicoeducativi, tecniche di rilassamento, di ristrutturazione cognitiva e di problem solving.

Il contesto dell’intervento può essere una struttura riabilitativa diurna, con un programma intensivo e quotidiano ovvero limitato alla partecipazione a singoli gruppi di apprendimento delle competenze. I giovani trovano più facile impegnarsi in interventi di gruppo ed è per questo che i programmi diurni basati su interventi di gruppo appaiono particolarmente appropriati.

Alcuni elementi dei programmi diurni risultano fondamentali per il miglioramento soggettivo e una rapida ripresa dall‘episodio psicotico: la struttura, i ritmi regolari, le attività, gli obiettivi, l’acquisizione di una direzione e di un ruolo e parallelamente i rapporti interpersonali, il sentirsi accettati, un senso di appartenenza, sostegno e compagnia.

I setting diurni inoltre offrono contesti strutturati nei quali arrivare alla definizione dei propri obiettivi e alla programmazione di attività mirate al raggiungimento di questi, nonché la possibilità di comprendere meglio l’effetto dei fattori che ostacolano la guarigione e conoscere i comportamenti da evitare. 

La strutturazione delle attività proposte consente una routine quotidiana organizzata e la definizione di obiettivi specifici fondamentali per il mantenimento del benessere.

L’approccio è quello di sottolineare il ruolo attivo del paziente nel guidare i propri miglioramenti verso la guarigione. Con lo sviluppo collaborativo di progetti individualizzati e pensati sulla base degli specifici bisogni ed obiettivi del paziente, questi è messo in grado di esercitare il giusto potere sulla propria condizione, acquisendo un potere contrattuale rispetto al sistema sanitario, la famiglia, la propria malattia.Tali programmi in setting diurni devono però tenere sempre presente che gli utenti coinvolti andranno reinseriti nel più breve tempo possibile nella società.
Il cuore degli interventi psicosociali negli esordi psicotici è rappresentato dagli interventi di sostegno all’integrazione sociale, il cui obiettivo è di evitare che i giovani “perdano terreno” nelle aree fondamentali della scuola, del lavoro ed il tempo libero, recuperando il più velocemente ed efficacemente possibile una vita attiva ed orientata al futuro. Si tratta di interventi diretti di sostegno nelle suddette aree, per riuscire a far mantenere un ruolo, valido, alla persona che ha da poco fatto esperienza di un esordio psicotico.

Tenendo presente l’importanza e l’influenza dei pari, il Center for Psychiatric Rehabilitation (CPR) della Boston University ha messo a punto già da qualche anno un programma di mentoring come supporto cruciale per il passaggio dalla scuola al lavoro. I mèntori sono persone, già affette da disabilità psichiatrica che, nel loro percorso di recovery assumono un ruolo di collaborazione con il CPR. Essi sono una figura-chiave, di supporto e di consiglio per i partecipanti al programma, giovani adulti, di età tra i 16 ed i 26 anni, affetti da disabilità psichiatriche gravi, che vengono sostenuti nell’acquisire abilità, fiducia e la formazione di cui hanno bisogno nel difficile passaggio dalla scuola ad un impiego soddisfacente. Tale esperienza nasce in una realtà come gli Stati Uniti, ove, a causa di un sistema di cure altamente medicalizzato, le persone con disabilità psichiatrica già da tempo hanno cercato aiuto reciproco per ottenere assistenza e mentoring nel vivere autonomamente, prendendo atto che i professionisti che non hanno fatto in prima persona l’esperienza della disabilità non sono in grado di fornire i necessari modelli di ruolo per il successo nelle varie aree di vita. Un mentore offre i benefici potenziali di incrementare il supporto sociale, fornire modelli di ruolo e insegnare valide e preziose abilità. I mentori ricevono una formazione per tutta la durata del loro coinvolgimento nel progetto, con una supervisone giornaliera ed un colloquio clinico settimanale.

Il ruolo del clima familiare e dell’atteggiamento delle persone con le quali il paziente vive nell’influire sull’andamento della patologia psicotica, con la loro importanza cruciale in qualità di fattori di protezione ed alleati del trattamento, è una chiara acquisizione sin dagli studi sull’Emotività Espressa. Il tasso di ricadute può essere ridotto del 20% se le famiglie sono coinvolte nel trattamento, specie se per un periodo superiore a tre mesi.

Da tali basi si sono diffuse strategie di intervento ad orientamento prevalentemente di tipo cognitivo-comportamentale, per fornire informazioni corrette sul disturbo e sulle possibilità di cura, per migliorare la comunicazione intra-familiare e aumentare le capacità di soluzione dei problemi.

Nelle fasi iniziali delle psicosi, tuttavia, anche le famiglie presentano delle esigenze e peculiarità particolari, per cui i classici interventi di tipo psicoeducativo vanno adattati. La maggior parte di questi familiari si trova per la prima volta, o comunque da poco tempo, esposta a esperienze ancora incomprensibili e in genere inaspettate, con cambiamenti che generano rabbia, paura, apprensione, senso di colpa, scoraggiamento, depressione e gravi rischi anche per il proprio benessere e qualità della vita. In genere esistono scarse conoscenze sul disagio mentale, spesso accompagnate da pregiudizi e paura dello stigma, che contribuiscono a rallentare la decisione di chiedere aiuto a servizi specializzati e rendono difficile un’adeguata gestione del problema anche dopo la presa in carico.

Il coinvolgimento delle famiglie nell’intervento precoce sulle psicosi consiste prevalentemente in momenti di psicoeducazione, affiancati allo sviluppo di strategie di problem solving e di miglioramento delle abilità di comunicazione. Gli interventi familiari sono però volti anche -e soprattutto- all’intervento di crisi e sostegno emotivo, in modo da permettere ai familiari di confrontarsi con lo stress e il trauma provocato dall’erompere della psicosi.

Le finalità del lavoro con la famiglia sono allora rappresentate dal riconoscimento del ruolo della stessa nella gestione della malattia, dalla riduzione dello stigma, dell’ansia, del carico emozionale e dell’eventuale coinvolgimento emotivo, dallo sviluppo di un atteggiamento di fiducia nelle possibilità del trattamento e di speranza nel futuro in maniera realisticamente ottimista.

Uno dei maggiori obiettivi per un programma di promozione della salute mentale è aumentare le conoscenze della comunità sulla malattia mentale, sulla via da seguire per accedere alle cure e sulle possibilità di guarigione.

Inoltre bisogna raggiungere il largo spettro di professionisti cui, a vario titolo, si rivolgono i giovani, o i loro familiari, per ricevere aiuto: dai medici di medicina generale agli insegnanti e ai sacerdoti, promuovendo anche programmi di sensibilizzazione, educazione e training al riconoscimento delle manifestazioni del disagio psicotico, se possibile anche in fase prodromica. Il target principale di un’azione di promozione della salute mentale è comunque la lotta contro lo stigma che circonda la malattia mentale e combattere la reticenza dei giovani e delle loro famiglie a rivolgersi ai Servizi di Salute Mentale, percepiti come stigmatizzanti e non adatti ai loro problemi. 

In conclusione, nei casi più fortunati, l’intervento precoce può far sì che l’episodio psicotico possa restare unico nella storia del paziente e che il suo recupero sia pieno.

In casi meno benigni, il continuo sostegno può essere prezioso per limitare le ricadute, contenere la sintomatologia negativa, favorire il recupero di abilità, se non allo stesso livello della fase premorbosa, almeno al massimo delle potenzialità del paziente.

Nei casi più difficili invece il lavoro è di fondamentale importanza per impedire che la persona si cronicizzi e rinunci a trovare una dimensione esistenziale compatibile con una buona qualità della vita e con la realizzazione personale, arrivando ad una chiara visione delle possibilità e dei limiti oggettivi del paziente. La compliance farmacologica, l’impostazione di uno stile di vita attivo e stimolante che riduca il peso dell’isolamento sociale e la perdita di abilità, la competenza circa se stessi e la conoscenza delle proprie esigenze possono fare realmente la differenza e rendere l’esistenza di un paziente resistente comunque aperta alla possibilità di cambiamenti, anche se piccoli e graduali, con l’obiettivo di mantenere la qualità della vita al più alto livello possibile.
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