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IL PIANETA DISABILITA

Questo Focus ha un doppio indice di pesantezza. E pesante perché si occupa di un argomento pesante, difficile, indi-
gesto, che pesa sui cuori; di uno dei bisogni inevasi del nostro amato-odiato SSN, anzi della nostra amata-odiata pe-
diatria; di un tema multidisciplinare, che quindi richiede competenze non quotidiane, colloqui e dipendenze non sem-
pre facili con le famiglie e con le altre professionalita; di malati che comportano una difficile presa in carico, in fondo
non obbligatoria, e comunque, almeno in ispirito, volontaristica. Ed € pesante (e come potrebbe essere diversamente,
dopo tutto quello che si € detto?) anche da leggere, perché i testi che lo compongono sono fitti di “non quotidianita”.

Ma per tutto questo, ci € sembrato un dovere, per noi, costruirlo e, forse anche per voi, leggerlo e sentirlo come vo-
stro, se € vero, come € vero, che la pediatria si sente meritevole di essere promossa a un grado superiore di comples-

sita, di competenze, di dovere, di responsabilita.

Patologia e abilitazione:
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Summary

Little attention has been paid to the re-habilitation of the parents as an essential component
of an effective rehabilitation programme. A very severe neurological prognosis as well as
the pathological manifestations of disease are very difficult to accept and may prompt
inappropriate responses and initiate vicious cycles. Early parental support, starting from
full recognition and comprehension of the profound grief and difficulties experienced by
parents, and early parental training can be beneficial to babies affected by severe neurolo-
gical diseases infants and to parents themselves. Training in the daily care of their baby in-
cluding nutrition, massage, bathing, verbal communication can make parents more confi-

dent in their abilities, improve child wellbeing and parent-infant communication.

uesto contributo prende le mosse

da un articolo di alcuni anni fa del
Professor Ferrari (“Riflessioni un po’ fi-
losofiche in tema di riabilitazione”, Me-
dico Bambino 1997;9:605). In quell'occa-
sione fu rilevato e fatto (finalmente)
emergere un aspetto di primaria impor-
tanza, ovvero la constatazione che nes-
sun genitore/coppia & mai sufficiente-
mente preparato a ricevere una comuni-
cazione, il cui soggetto sia il proprio
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bimbo neonato e il cui contenuto preve-
da una diagnosi di grave patologia - pro-
babilmente invalidante, talvolta infausta
- senza cadere in uno stato di grave di-
sperazione.

E su questo punto che mi preme sol-
levare il primo problema: ci sono un mo-
mento e una modalita ideale per dare ai
genitori la prima comunicazione di pato-
logia, senza che questa comunicazione
determini gia - nel suo implicito signifi-

cato - un messaggio di ineluttabile impo-
tenza?

A questo proposito desidero aggiun-

gere due osservazioni che ritengo cru-
ciali per affrontare il problema esposto:
O In sede di prima comunicazione oc-
corre valutare con estrema attenzione le
parole (termini e metafore) che vengo-
no rivolte ai genitori, nella consapevo-
lezza che il dolore che il messaggio im-
plicitamente racchiude puo impedire al-
le persone di sentire/comprendere tutto
quanto verra detto in seguito.
O Quella comunicazione rappresenta
spesso una sentenza, in grado di gene-
rare nella coppia vissuti di speranza o di
condanna, e tale da modificare il futuro
stesso del bambino oggetto di tanto im-
provviso dolore dei genitori.

DUE GENITORI IN CERCA DI UN RUOLO

La sorpresa, il dolore, la disperazio-
ne, la solitudine, la consapevolezza di
un’impotenza totale davanti a una situa-
zione a cui non si & preparati, generano
una depressione dentro cui finisce il vis-
suto presente e futuro di maternita e di
paternita di quella coppia. Il futuro pro-
spettato per il loro figlio cambia drasti-
camente, nel giro di un istante, il signifi-
cato del ruolo genitoriale, della vita di
quella coppia e di quella famiglia.

Essere diventati improvvisamente
genitori di un bambino potenzialmente
disabile significa affrontare la possibilita
di avere un bambino destinato a non
crescere mai, a non bastare mai a se
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stesso e, soprattutto, per i genitori, di
non avere un figlio che li sostituira nella
vecchiaia. Da questo derivano la depres-
sione della mamma e la disperazione
della coppia che tanto sono destinati a
pesare sull’esito della patologia di quel
bambino.

Occorre anzitutto attribuire un valore

alla salute esistente nella coppia e nella
famiglia prima dello scontro con la co-
municazione di patologia che riguarda il
loro nuovo nato. Da questo conseguono
due distinte necessita, che corrispondo-
no ad altrettante classi di azioni finaliz-
zate:
O immaginare i possibili percorsi di
counselling parentale, mirati al raggiun-
gimento di un nuovo livello di equilibrio
nell’ambito della coppia e della famiglia;
O allestire un set di strumenti ad hoc
per potere rispondere alle esigenze che
di volta in volta si potranno presentare,
sia dal punto di vista meramente infor-
mativo (elemento propedeutico, proprio
della prima fase) che di quello consulen-
ziale/abilitativo (maggiormente legato
agli aspetti operativi, ad esempio la ge-
stione quotidiana, successiva alla dimis-
sione dall’'ospedale).

Non sempre la diagnosi € certa, e
spesso la prognosi non puo essere pro-
spettabile se non nel corso del tempo.
Questo € particolarmente vero in sede
di diagnostica prenatale, una metodolo-
gia che comporta un impatto psicologi-
co particolarmente duro. In queste con-
dizioni sara opportuno effettuare, fin da
subito, una mappatura dei bisogni par-
rentali (in funzione dei bisogni del bam-
bino), a cui dare priorita dal momento
del ritorno a casa, quando la presa in ca-
rico complessiva del piccolo dovra esse-
re assunta dal nucleo genitoriale, ben di-
stinto per ruoli e competenze dalle figu-
re specifiche che se ne erano occupate
fino a quel punto.

A volte i problemi da affrontare ri-
guardano bisogni vitali, fondamentali,
come la respirazione e I'alimentazione, e
tali bisogni acquistano evidentemente
una priorita assoluta.

Qualunque siano il problema princi-
pale e i problemi secondari di cui la fa-
miglia deve farsi carico, questa deve es-
sere preparata a far loro fronte, senza
spaventarsi, senza innescare un pro-
gramma di dipendenza dal SSN, da cui
potrebbe non riuscire piu a staccarsi.

Chi ha piu bisogno in questo partico-
lare momento? | genitori, il bambino o
tutti e due? E con quale intensita e con
quale priorita? E di che cosa hanno biso-
gno gli uni e gli altri? Le implicazioni
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metodologiche e operative di queste do-
mande non sono scontate. Resta oggi
aperta la questione se sia da ritenersi
importante solo l'intervento precoce sul
neonato, oppure si possa estendere il
valore dell'intervento precoce - se non
direttamente sul neonato o sui suoi se-
gni di patologia - anche sui suoi determi-
nanti di salute, ovvero sui suoi genitori.

Tra gli innumerevoli obiettivi di tali

metodiche desidero citarne almeno due:
O Un intervento, per essere realmente
proponibile e utile a una coppia che si
trovi in una situazione iniziale di biso-
gno, deve mantenere elevata la consape-
volezza del bisogno, evitando pero - ove
possibile - che questa diventi una condi-
zione di emergenza permanente;
O Occorre effettuare quindi precise sti-
me di quantita, oltre che di qualita, del-
l'aiuto, a partire dall'unico dato oggetti-
vo (la patologia del bimbo), prendendo
pero in esame anche parametri soggetti-
Vi, per esempio la propensione caratte-
riale/emotiva dei genitori a innescare
un continua richiesta di aiuto, eventuale
preludio a ulteriori inopportune ospeda-
lizzazioni.

E difficile - poste tali premesse - con-
siderare la semplice fisioterapia la rispo-
sta piu opportuna. Ritengo ormai inelu-
dibile prendere seriamente in esame la
riabilitazione come risposta ottimale in
una situazione cosi complessa e talora
tragica.

Occorre in altre parole applicare una
logica progettuale, considerando come
obiettivo raggiungere una situazione di
miglioramento rispetto alle condizioni
presenti, sulla base di un tempo deter-
minato (ancorché per sua natura non ri-
gidamente quantificabile).

DALLA PARTE DEI GENITORI
(OLTRE CHE DEL BAMBINO)

E un dato di fatto (anche se di rado
preso concretamente in esame) che il
bambino “appartenga” a una determina-
ta coppia, e che quelli saranno i suoi ge-
nitori per tutta la vita, mentre gli opera-
tori necessariamente cambieranno.
Quegli stessi genitori chiedono forte-
mente di essere considerati le persone
sane che erano sin dal momento della
prima comunicazione e, in forza di cio,
vogliono sapere e soprattutto saper fare.

E proprio per questo motivo che va
sottolineata I'importanza della loro pre-
parazione da subito, perché si trovino,
fin dall'inizio, a saper gestire nel tempo
tutte quelle difficolta progressive e diver-

sificate che la patologia potrebbe impor-
re (non dimentichiamo che la patologia
nel bambino ¢ presente 24 ore al giorno,
pasti, cambi, sonno e altro compresi).

Questo comporta un lavoro in profon-
dita. Non si tratta (soltanto) di insegna-
re tecniche specifiche che in qualche
modo restano proprieta dello speciali-
sta, né di effettuare una specie di adde-
stramento di tipo militare, che difficil-
mente potrebbe rispettare tempi e biso-
gni del neonato e della famiglia. Occor-
re, al contrario, valorizzare I'autonomia
dei genitori. Via via che il bambino cre-
sce, aumentano le complessita dei pro-
blemi e della gestione, e questo costrin-
ge i genitori (e soltanto loro) ad acqui-
stare competenze assistenziali specifi-
che (aspirazioni, pasti o gavage, lavaggi
nasali, drenaggi posturali, attenzioni nel
sonno, cambi posturali, e anche la fisio-
terapia ecc.)

Dobbiamo inoltre ricordare che, se
non viene valutata e sostenuta la motiva-
zione dei genitori, questi talora rinuncia-
no a diventare realmente abili, proprio
perché non ottengono le risposte che si
aspettano.

L'altra opportunita e invece quella di
proporre ai genitori un percorso di
counselling consapevole, per trasforma-
re rapidamente I'immagine del bambino
ideale nel bambino reale. Questo signifi-
ca tradurre il vissuto disperato di impo-
tenza in un nuovo ruolo genitoriale, con
I'obiettivo di preparare operativamente i
genitori perché siano in grado di sapersi
occupare del proprio bambino in modo
progressivamente e rapidamente auto-
nomo. Questo implica la capacita di
muoversi non solo nelle specifiche ne-
cessita prioritarie del bambino, ma an-
che di gestire quelle complessita che la
patologia progressivamente impone, sia
in termini pratici che nella gestione di
rapporti con medici e istituzioni.

In questo caso l'operatore - nella fatti-
specie il “counsellor” - trasferira le pro-
prie competenze generiche ai due geni-
tori con l'obiettivo di metterli nella con-
dizione specifica di saper accudire al lo-
ro neonato nel quotidiano, prevedendo
tutto cio di cui il bambino potrebbe aver
bisogno oggi e in futuro, e soprattutto
fornendo quegli strumenti operativi e di
consapevolezza che li possa far muove-
re anche in situazioni di prima neces-
sita. 1l genitore viene cosi messo in gra-
do di riconoscere e contenere tutti quei
segnali che generano e amplificano la
patologia, modificandone I'espressione
secondaria nel tempo.

Vale la pena sottolineare che una cop-
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pia in percorso di abilitazione non subi-
sce azioni forzate di addestramento né
consigli preconfezionati né tantomeno
sequenze di esercizi predeterminati. Al
contrario, il lavoro & impostato sulla rela-
zione tra l'operatore e la coppia, in un
rapporto paritario, che parta dalle pro-
blematiche riportate dai genitori per in-
dividuare, di volta in volta, un nuovo
obiettivo da raggiungere. Successiva-
mente si procede a individuare tutte
quelle soluzioni in grado di ottimizzare,
nel rispetto del ruolo genitoriale consa-
pevole e attivo, le proposte di contatto
operativo con il bambino. Infine, viene
perseguito un obiettivo meno ovvio, ma
fondamentale nell’assicurare al bambino
quanto gli & necessario: far si che i geni-
tori siano in grado di trasferire ad altri
della famiglia quelle competenze che ri-
tengono primarie.

CONSIDERAZIONI FINALI

Nel corso degli anni di attivita svolta
ho avuto modo di constatare che spes-
so l'utenza interessata viene a cono-
scenza di questa opportunita troppo tar-
di (di solito dopo il primo anno di vita),
e in maniera del tutto casuale. Vale al
contrario la pena ribadire quanto sia
fondamentale la precocita dell’offerta,
rispetto a una funzione (quella dei geni-
tori) data per scontata, ma che scontata
non é.

Perché questo accada, occorre che
tutti gli operatori della salute, e in parti-
colare i pediatri, siano non solo in gra-
do di porre una diagnosi tempestiva (e
di mettere in moto contestualmente un
lavoro riabilitativo) ma anche di cono-
scere servizi e prospettive di interven-
to. La nostra esperienza ha infatti evi-
denziato, a parita di patologia, la diffe-
renza negli esiti della prognosi sul bam-
bino, se il processo di abilitazione inizia
in epoche precoci (dalla nascita al mas-
simo nel primo anno di vita), non tanto
perché il bambino possa diventare sa-
no, ma per gli effetti positivi sul nucleo
familiare allargato.

Come sopra evidenziato, ritengo un
fattore imprescindibile la capacita - pro-
pria dei genitori abilitati - di trasferire
le competenze apprese a tutto il nucleo
familiare, ed eventualmente agli opera-
tori della salute e dell’educazione che
vengano in contatto con quel bambino.

Concludo con una breve digressione
sul significato del termine salute.

Ove stia a indicare la guarigione da
una patologia cronica, questo non puo
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essere ritenuto sempre un obiettivo
raggiungibile. Al contrario, se, parlando
di salute, viene preso in esame I'equili-
brio tra tutti i determinanti che la man-
tengono nel tempo, € doveroso ricono-
scere da subito il grande potenziale di
salute offerto dai genitori, la cui presen-
za non é certamente un optional, ma ri-
veste un ruolo necessario alla vita fisica
del neonato, e indispensabile alla sua
vita come persona che ha un senso e
un compito, nonostante il persistere
della patologia. In questo modo la ge-
stione della motivazione di tutti i com-

ponenti & assicurata nel tempo. E non &
poco. Nessuno riesce a impegnarsi per
un tempo sufficientemente lungo, sen-
za vedere dei risultati.

Questi genitori non possono permet-
tersi di non impegnarsi, ma hanno biso-
gno di una guida per partire. E soprat-
tutto ne hanno bisogno nel momento
ideale, ovvero il piu presto possibile.

Si ringraziano per l'aiuto alla stesura del
testo i signori Paolo Sirito e Gianfranco Bal-
dinotti, due genitori che hanno seguito il per-
corso di riabilitazione.

| bisogni inevasi dei bambini
con disabilita e delle loro famiglie
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UNMET NEEDS OF DISABLED CHILDREN AND THEIR FAMILIES
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Summary

In 1992 a new law established policies and interventions to improve the care of disabled
people. The implementation of the law was hampered by the scarcity of resources, the ex-
cess of discretionary role attributed to local authorities, burocracy and lack of flexibility in
the provision of services. Health professionals, including practicing paediatricians, must
play a proactive role in ensuring the application of the principles of the law. They should
provide information to patients and their families and promote, even on a single-case ba-

sis, effective networking among the various professionals involved.

ono passati quasi dieci anni da una

delle piu importanti sorveglianze
condotte in Italia sui percorsi clinici e
assistenziali dei bambini-adolescenti e
delle loro famiglie con patologia croni-
ca'. | risultati sono stati chiari.

Gli ambiti “critici” dei bisogni inevasi ri-
guardano le patologie non classicamen-
te mediche, in particolare la paralisi ce-
rebrale, la sindrome di Down e la spina
bifida. Circa il 30% delle situazioni assi-
stenziali sono migliorabili.

Le indicazioni espresse si riferiscono
a bisogni socio-sanitari molto concreti:
da una maggiore uniformita di giudizi
nei programmi riabilitativi a una miglio-
re integrazione scolastica, a un piu ade-

guato e continuativo supporto sociale*,
questo sia al Nord che al Sud, con forse
I'unica differenza (non marginale) che
sicuramente al Sud vi erano meno servi-
zi deputati all’assistenza e dal Sud si
emigrava di piu (prevalentemente verso
il Nord) per alcuni aspetti della cura®.

Ognuno degli operatori sanitari delle
21 ASL che parteciparono allo studio si
rese conto della fattibilita di un pro-
gramma di verifica dell'esistente e della
forza dei numeri (e delle storie dei pa-
zienti), in una prospettiva del cambia-
mento.

IL QUADRO LEGISLATIVO

Qualcosa sicuramente si € modifica-
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to: quanto meno in termini di legislazio-
ne nazionale rivolta alle politiche del-
I'handicap.

Fu approvata in quegli anni la legge
quadro per I'assistenza, I'integrazione
sociale e i diritti dei portatori di handi-
cap (G.U. del 17/2/1992), definita
semplicemente come “la 104”.

| 44 articoli della legge contengono
molte indicazioni previgenti, ma anche
alcune nuove disposizioni di sicuro rilie-
vo: la definizione di handicap, i permes-
si lavorativi, nuove regole per l'inseri-
mento scolastico, migliore mobilita del-
le persone disabili ecc. Tuttavia, le criti-
che maggiori, gia da subito, in riferi-
mento alla legge 104, riguardarono l'ec-
cessivo margine discrezionale lasciato a
regioni ed enti locali, ma anche la limi-
tata copertura finanziaria di tutte le in-
tenzioni espresse. Occorre inoltre rile-
vare, come riportato nello stesso Pro-
gramma di Azione del Governo per le
politiche dell’handicap (2000-2003), che
«a livello regionale la promozione di
adeguate politiche per il superamento
dell’handicap e l'attuazione della legge
quadro 104/92 non si € manifestata in
modo omogeneo. Si riscontrano etero-
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geneita e situazioni diversificate sia ri-
guardo alle produzioni normative di ri-
ferimento ma, ancor di piu, per quanto
concerne le risorse economiche investi-
te, la programmazione e la realizzazione
di servizi territoriali.

Dall’'analisi dei dati riportati nelle Re-
lazioni al Parlamento, presentate an-
nualmente dal Ministero per la Solida-
rieta Sociale si evidenzia un forte diva-
rio tra alcune regioni, soprattutto del
Nord, e altre, localizzate in particolare
nel Sud. Le regioni piu avanzate hanno
generalmente attuato in modo soddisfa-
cente le disposizioni della legge quadro,
dispongono di articolate strutture regio-
nali di riferimento e di sistemi informa-
tivi. Altre, pur manifestando processi di
adeguamento, presentano difficolta nel
dotarsi di strumenti efficaci per una cor-
retta e adeguata realizzazione degli in-
terventi previsti...»".

La legge 10471992 ha subito negli
anni alcune modifiche, di cui sicura-
mente le pit importanti sono la (nota)
legge 285 del 1997 e la 162 del 1998 (ve-
di box).

Tuttavia, a fronte di questa maggiore at-
tenzione (culturale e legislativa), lo stes-
so Ministero per la Solidarieta Sociale

evidenzia le difficolta di trasferibilita
pratica, che limitano «...la piena esigi-
bilitd dei diritti civili e condizioni di pari
opportunita per i cittadini disabili in di-
verse realta territoriali».

In altre parole c’e da chiedersi se le
tante storie descritte nello studio sulla
cronicita trovano al momento percorsi
diversi (piu integrati, pit competenti,
pit organizzati). Non lo sappiamo con
precisione, ma sicuramente il panorama
€ piu confortante grazie anche a una se-
rie di nuove politiche socio-sanitarie
che, almeno nei principi, tendono a fa-
vorire un piu elevato livello di integra-
zione e una migliore qualita della vita
per le persone disabili. Sempre dal Pro-
gramma di Azione del Governo per le
politiche dell’handicap (2000-2003) si
legge: «La rete dei servizi territoriali ha
indubbiamente alleggerito il carico assi-
stenziale per le famiglie. Cosi come im-
portanti sono risultate le opportunita
concesse ai lavoratori, genitori o convi-
venti di persone non autosufficienti di
usufruire di una serie di agevolazioni
quali i permessi retribuiti per tre giorni
al mese o due ore giornaliere per far
fronte a esigenze assistenziali, la possi-
bilita di scegliere la sede del lavoro...»".

di dopo).

LE INNOVAZIONI LEGISLATIVE ALLA LEGGE 104

Nel corso degli anni la legge 104/1992 ha subito alcune modificazioni.
La legge 27 ottobre 1993, n 423, ha precisato che i permessi lavorativi devono essere retribuiti.

La legge 27 luglio 1994, n 473, ha abrogato I'articolo 32 relativo alle agevolazioni fiscali e tributarie.

La legge 28 agosto 1997, n. 285, sull’infanzia prevede interventi rivolti anche ai bambini e agli adolescenti in situazioni di handicap.

La legge 21 maggio 1998, n 162, ha modificato la legge 104, introducendo nuove norme di sostegno per le persone con handicap grave (ve-

La legge 28 gennaio 1999, n 17, ha apportato modifiche a favore dell’integrazione degli studenti universitari con disabilita.
La legge 8 marzo 2000, n 53, ha modificato I’articolo 33 della legge quadro, offrendo nuove possibilita nell’lambito dei permessi lavorativi.

La legge 21 maggio 1998, n 162, rappresenta la piu importante modificazione della legge quadro sull’handicap. Gia il titolo “Modifiche alla
legge 5 febbraio1992, n. 104, concernenti misure di sostegno in favore di persone con handicap grave” fa comprendere che I'intenzione
quella di favorire le persone disabili che hanno maggiori difficolta. Per i disabili senza sostegno familiare i Comuni e i loro consorzi, le comu-
nita montane, le province e le ASL possono organizzare servizi e prestazioni per la tutela e I'integrazione sociale dei disabili in situazioni di
gravita, per i quali venga meno il sostegno del nucleo familiare. La legge 162 non prevede finanziamenti aggiuntivi per questi servizi cui gli
Enti devono, eventualmente, far fronte con proprie risorse di bilancio.

Le Regioni possono programmare, nei limiti delle proprie disponibilita di bilancio, interventi a sostegno delle persone con «handicap di parti-
colare gravita» e delle loro famiglie. Questi servizi devono comunque essere integrativi € non sostitutivi di quelli gia assicurati dagli enti locali.
Si indicano come possibili interventi servizi di accoglienza per brevi periodi e di emergenza, assistenza domiciliare e aiuto personale della du-
rata di 24 ore. Le regioni possono anche rimborsare parzialmente spese sostenute per I'assistenza della persona disabile. Sempre le regioni
possono disciplinare programmi di aiuto alla persona, gestiti in forma indiretta, cioé dai disabili e dalle loro famiglie, che possono, quindi, ri-
chiedere degli specifici “Piani personalizzati”. A questo proposito la legge 162 precisa che lo scopo di questi programmi € «garantire il diritto
a una vita indipendente alle persone con disabilita permanente e grave limitazione dell’autonomia personale».

Sono stati assegnati finanziamenti da ripartire tra le Regioni: 30 miliardi per il 1998; 60 miliardi per il 1999; 59 miliardi per il 2000. Le Re-
gioni devono rendere conto al Ministero per la solidarieta sociale circa I'effettiva destinazione e impiego dei fondi assegnati che, nel caso non
venissero utilizzati, verranno ridestinati secondo nuovi criteri di suddivisione.

Grazie alla 162 il Ministro per la solidarieta promuove e coordina progetti sperimentali aventi per oggetto: interventi a favore di persone con
handicap in situazioni di gravita; rimozione di ostacoli per I'esercizio di attivita sportive, turistiche e ricreative; accesso all'informazione e alla
comunicazione; mobilita e trasporti collettivi. La 162 prevede che, per migliorare le politiche sull’handicap, vengano promosse indagini statisti-
che e conoscitive relative alla disabilita; la disposizione ¢ stata ripresa dal Programma di Azione del Governo. Il medesimo obiettivo viene per-
seguito convocando - con cadenza triennale - una “Conferenza nazionale sulle politiche dell’handicap”. La prima si € tenuta a Roma nel mese
di dicembre 1999.
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La storia che segue € una breve testi-
monianza esemplificativa di come non
sempre la rete dei servizi territoriali, an-
che se esistente, ¢ rivolta a soddisfare
specifici bisogni familiari, in ottempe-
ranza a quella che potrebbe essere I'at-
tuazione delle normative legislative vi-
genti.

DAI PRINCIPI LEGISLATIVI Al CASI
DI FATTO (LA STORIA DI MADDALENA)

E noto che ogni buona legge deve
trovare la sua trasferibilita sul campo e
la madre di Maddalena, durante un rico-
vero eseguito per valutare lo stato nutri-
zionale e ottimizzare la terapia antiepi-
lettica, ci ha chiesto se, rispettando le
normative legislative vigenti, poteva
avere un aiuto domestico, in determina-
ti orari, per riuscire a lavare e vestire la
bambina (e per altri eventuali bisogni).

Maddalena ha 5 anni e presenta una
tetraparesi spastica (come esito del bas-
so peso alla nascita con sofferenza peri-
natale), con grave ritardo evolutivo (ri-
de appena, ha un deficit visivo impor-
tante, non parla) e motorio (la sua vita e
confinata a letto o su una sedia da tra-
sporto molto confortevole). Inoltre pre-
senta un’epilessia che recentemente si
manifesta con crisi relativamente fre-
guenti. La madre di Maddalena & anzia-
na, non anagraficamente ma rispetto al
suo stato di salute (€ obesa, con proble-
mi alla colonna vertebrale, mostra un’e-
vidente sofferenza, non tanto morale ma
fisica). Il padre della bambina € una fi-
gura inesistente nelle dinamiche fami-
liari. 1l livello economico e culturale fa-
miliare & davvero basso. Vivono in un
paese di circa 10.000 abitanti.

Le richieste della madre non sono di
adesso. Ci dice che & una storia vecchia,
fatta anche di contrasti molto duri con il
Comune. Ovviamente ci interessiamo
del caso e parliamo con la persona de-
putata al Comune all'assistenza domici-
liare (servizio previsto e funzionante,
prevalentemente rivolto agli anziani).
La risposta conclusiva e che gli orari ri-
chiesti dalla signora non coincidono con
quelli di servizio del personale. Ci rivol-
giamo al servizio dell’A.D.I. (Assistenza
Domiciliare Integrata), operante da cir-
ca un anno a livello territoriale, che ri-
manda per competenza il problema ai
servizi comunali.

Coinvolgiamo di nuovo I'assistente
sociale che parla di un aiuto proposto in
passato ma rifiutato dalla signora (vero-
similmente perché non utile, negli orari,
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rispetto al bisogno assistenziale).

La storia avra, ci auguriamo, un buon
fine. Ci ha rilevato (in modo esemplifi-
cativo) che le normative legislative “at-
tuabili” (previste nella 285 e richiamate
nella 162) non sempre sono adottate
(ma anche conosciute) in alcune ASL
e/o (come nel caso specifico) nei Co-
muni. La stessa politica del “recepire”
che molte Regioni attuano delle politi-
che nazionali sulle normative vigenti in
tema di handicap, suona spesso piu co-
me un atto di fede che di vera trasferibi-
lita sul campo (a livello anche del singo-
lo caso) delle normative previste (si
pensi ai “Piani personalizzati” della leg-
ge 162/98 e alla storia di Maddalena).

LA PROSPETTIVA DELLA SORVEGLIANZA
E DEL CAMBIAMENTO

Sono sempre piu numerosi gli studi
che evidenziano come il sostegno alla
genitorialita nei casi di disabilita (e piu
in generale in tutti gli ambiti critici ri-
guardanti la patologia cronica) possa
avere un profondo significato non solo
di semplice “aiuto” ma anche di efficace
strumento per migliorare la qualita di
vita dell'intero nucleo familiare®.

La definizione quantitativa e qualitativa
dei bisogni dei pazienti con patologia
cronica e della loro soddisfazione richie-
de una costante verifica.

I casi del quotidiano ci insegnano
che le soluzioni personalizzate in tema
di disabilita rappresentano una strada
percorribile ma che, per essere efficaci,
devono avere alle spalle programmi so-
cio-assistenziali non estemporanei e che
usino al meglio (anche) le normative di
legge vigenti.

Ogni operatore sanitario (pediatra di
famiglia, ospedaliero, riabilitatore, logo-
pedista ecc.) dovrebbe conoscere i dirit-
ti previsti nelle normative vigenti, per
fare in modo che ci sia la possibilita di
rendere attuativo il programma “condi-
viso” (sociale e assistenziale) sul singo-
lo caso. Questo significa funzionare co-
me cassa di risonanza a livello comuna-
le, di ASL, rispetto alle possibilita (an-
che economiche) previste nelle leggi
nazionali e in quelle regionali, per la ri-
soluzione di specifici problemi. Ma e
probabilmente fallimentare pensare che
sia sufficiente avere, sulla carta, un pro-
getto socio-assistenziale, senza attuare
una costante verifica della qualita assi-
stenziale e dei bisogni.

In Basilicata I’ACP, la FIMP, la SIP e
I’Osservatorio Epidemiologico Regionale
si sono fatti promotori di un piano di la-
voro per migliorare la qualita assisten-
ziale di bambini e adolescenti con pato-
logia cronica’.

L'obiettivo principale del progetto e
quello di definire i margini di intervento
esistenti, in termini tecnici e organizza-
tivi, da parte dei singoli servizi (pediatri
di famiglia, ospedali regionali, altri spe-
cifici servizi territoriali), attraverso la
definizione di un percorso regionale in-
tegrato di assistenza®. La prospettiva de-
Ve essere necessariamente comunitaria
per creare un registro dei casi, e deve
prevedere strumenti permanenti di veri-
fica qualitativa.

Ma spesso ci si chiede a chi spetta
attuare queste verifiche, programmare
interventi (a volte con una necessaria
interazione con ambiti politico-istituzio-
nali). La risposta non puo essere ovvia-
mente univoca, ed e forse scontato dire
che ognuno dovrebbe svolgere la sua
parte. In un momento in cui I'accredita-
mento sembra essere I'unica strada per-
corribile per rendere la professione un
diritto-dovere qualificato, sarebbe giu-
sto chiedersi se anche per la valutazio-
ne e la progettualita in ambiti non clas-
sicamente medici, ci sia uno spazio di
lavoro e di servizio che sia anche di for-
mazione. Per non ritrovarsi a dire: «Si-
gnora, questo che ci chiede non ci com-
pete», oppure: «Signora, mica abbiamo
la sfera di cristallo!».

MESSAGGI CHIAVE

0 10 anni fa, una ricerca ACP sui biso-
gni inevasi ha dimostrato che il minor
grado di soddisfazione nei riguardi dei
servizi si riferisce all’assistenza del-
I’lhandicap.

[J Da allora, almeno sul piano legislati-
vo, molti progressi sono stati fatti, spe-
cie con la legge 104 (vedi box).

0 Tuttavia rigidita e burocrazia fanno
si che tra il dettato legislativo e la sua
attuazione permanga una distanza an-
cora da colmare (vedi la storia di Mad-
dalena).

0 Un lavoro di verifica € in atto in alcu-
ne Regioni, per migliorare il percorso
assistenziale.

0 Una verifica continua in questo cam-
po ¢ indispensabile. Ogni contributo al
rifornimento di questo o altro sistema di
controllo dovrebbe comportare un cre-
dito formativo per gli operatori.
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La nutrizione nella patologia neuro-
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NUTRITION IN SEVERELY DISABLED CHILDREN

(Medico e Bambino 20, 158-162, 2001)
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Summary

As many as 90% of severely disabled children suffer from nutritional problems. Deglutition
problems and gastroesophageal reflux hamper nutrition and cause frequent lower respira-
tory infections. Malnutrition follows in many cases. Appropriate management is based on
early assessment of oropharyngeal function, GER and nutritional status. Nutritional status
can be improved by appropriate feeding techniques and enteral nutrition (EN). EN is indica-
ted when severe feeding problems or severe GER are present. The article also discusses the
indications for gastrostomy or jejunostomy are discussed and provides recommendations for

minimizing the risk of aspiration, bacterial contamination and ostruction of the EN tube.

S econdo stime dell’Associazione Na-
zionale Famiglie di Fanciulli e Adulti
Subnormali (Anffass), 82.827 bambini
disabili mentali frequentano le scuole
italiane, di cui circa la meta sono consi-
derati gravi.

Vanno aggiunti a questi i lattanti che
non frequentano ancora le scuole mater-
ne, i ragazzi che hanno superato I'eta
della scuola dell’obbligo e tutti coloro,
certamente i piu gravi, che non frequen-
tano per nulla la scuola.
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Approssimativamente il 90% dei bambini
disabili ha problemi correlati alla nutri-
zione™.

Molti sono incapaci di deglutire e di
alimentarsi normalmente?, tra le cure di
base I'alimentazione e quella che richie-
de pit tempo®; molti hanno un reflusso
gastroesofageo®, probabilmente correla-
to a dismotilita intestinale e ritardato
svuotamento gastrico®. La presenza di

reflusso aumenta il rischio di polmonite
“ab ingestis” che, nelle forme piu severe
di handicap, avviene gia durante i pasti,
in particolare con i liquidi®. Il risultato &
che questi bambini sono malnutriti e
soffrono di infezioni respiratorie ricor-
renti. Lo stato nutrizionale & spesso tan-
to compromesso da indurre alterazioni
dello stato immunitario, con aumentata
suscettibilita alle infezioni’. E noto I'ef-
fetto che la malnutrizione ha sullo svi-
luppo cerebrale®™. L’intervento nutrizio-
nale precoce puo pertanto prevenire un
ulteriore aggravamento dell’handicap.
Va considerato inoltre che, mentre un
intervento nel corso del 1° anno dall’in-
staurarsi del danno cerebrale ¢ in grado
di correggere pienamente il deficit nu-
trizionale, un intervento piu tardivo
sembra avere effetti meno pronunciati.
Il miglioramento dello stato nutrizionale
puo indurre una riduzione del numero
degli episodi di reflusso gastroesofa-
geo®, un miglioramento dell’'umore e
del senso di benessere del bambino®, e
perfino della spasticita*. Tuttavia, nono-
stante i vantaggi che comporta un ade-
guato stato nutrizionale, ancora piu im-
portante nel decidere se fare ricorso alla
nutrizione artificiale, & valutare se que-
sti bambini sono in grado di alimentarsi
senza rischio di soffocamento. Il riflesso
della deglutizione & infatti molto spesso
ritardato o assente nei bambini con pa-
ralisi cerebrale, cosicché le vie respira-
torie non sono protette®. In presenza di
questo rischio, la nutrizione artificiale &
d’obbligo. Preliminare pertanto per dare
delle indicazione sull'alimentazione, so-
no la valutazione della funzione orofarin-
gea e quella dello stato nutrizionale.

VALUTAZIONE DELLA FUNZIONE
OROFARINGEA

Un’attenta anamnesi dovrebbe prece-
dere l'osservazione diretta del pasto. |
punti da chiarire riguardano la durata e
il numero dei pasti.

| bambini affetti da paralisi cerebrale
possono impiegare fino a 15 volte pit a
lungo dei controlli per masticare e in-
ghiottire™. Tuttavia, una durata dei pasti
perfino superiore spesso non riesce a
compensare I'incapacita di alimentarsi®.
Questo puo significare che chi li accudi-
sce usa meta del suo tempo da sveglio
nel tentativo di alimentarli sottraendolo
al gioco, alla stimolazione e all’educa-
zione™,
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Vanno inoltre valutate la posizione
assunta dal bambino durante il pasto
(spesso con il collo iperesteso, aumen-
tando cosi il rischio di aspirazione) e I'e-
ventuale presenza di tosse, irritabilita,
crisi di soffocamento, apnea, dispnea,
stridore, respirazione rumorosa. Vanno
osservati la presenza di eccesso di sali-
va, segnale di ridotti movimenti di de-
glutizione, e i movimenti della lingua e
della mandibola, la cui stabilita & essen-
ziale perché labbra e lingua possano
svolgere la loro funzione. La storia clini-
ca e I'osservazione non sono tuttavia
sufficienti a escludere un’eventuale aspi-
razione nelle vie aeree** perché, nono-
stante I'aspirazione cronica, il riflesso
della tosse puo essere scarsamente atti-
vo. Oltre alle indagini strumentali quali
la videofluorografia’*®, che consente an-
che di valutare quali posizioni del corpo
e quale consistenza del cibo sono a mi-
nore rischio di aspirazione, la scintigra-
fia*, I'ultrasonogafia®?, I'ossimetria?,
utile a svelare eventuale ipossia durante
il pasto, va ricordato che anche la so-
spensione dell'alimentazione per bocca
per un periodo di prova puo svelare il
rapporto tra I'eventuale distress respira-
torio e I'alimentazione®.

Il reflusso gastroesofageo, presente nel
75% dei bambini con paralisi cerebra-
le**, pud a volte non associarsi a
vomito*, e puo manifestarsi solo con
anemizzazione e deglutizione dolorosa’.

La frequenza e la severita del distur-
bo pongono il quesito se i bambini con
handicap piu grave trarrebbero benefi-
cio da un precoce e continuo trattamen-
to antireflusso e antiacido, sin dai primi
mesi di vita®, anche senza procedere a
indagini strumentali, quali la pH-metria
e I'’endoscopia, che non possono che
confermare quanto clinicamente osser-
vato. Questo & attualmento il nostro ap-
proccio nel bambino con sintomi ecla-
tanti.

Il trattamento medico con procineti-
co e antiacido € a volte deludente, tutta-
via, in associazione all'alimentazione en-
terale a goccia continua, pud controllare
il disturbo®, nella nostra esperienza, an-
che per tempi sorprendentemente pro-
lungati®. L'uso dell'alimentazione naso-
digiunale o della digiunostomia puo ul-
teriormente ridurre il numero di coloro
che necessitano della fundoplicatio®™
che, d’altra parte, ha una cosi alta inci-
denza di complicazioni anche seve-
re?#*#da rappresentare tutt’altro che
una panacea.
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VALUTAZIONE
DELLO STATO NUTRIZIONALE
E DEI FABBISOGNI ENERGETICI

| fabbisogni calorici dei bambini cere-
bropatici sono generalmente pit bassi di
quelli raccomandati per I'eta”***.

L'attivita, che contribuisce al 20-30%
della spesa energetica totale dei bambi-
ni senza handicap, & infatti trascurabile
nei bambini con mieolodisplasia o para-
lisi cerebrale confinati a letto o su sedie
arotelle.

Si differenziano al riguardo i bambini
con atetosi in cui la continua attivita mu-
scolare pud comportare un’elevata spesa
energetica’.

C’e inoltre una generale riduzione
del tessuto “magro”, compresa la massa
cerebrale, che contribuisce alla riduzio-
ne del metabolismo basale’. E stato di-
mostrato che diete contenenti da 500 a
1100 calorie, pari rispettivamente al 16 e
50% dei fabbisogni energetici per l'eta,
sono sufficienti a mantenere un peso o
una crescita adeguata in bambini, adole-
scenti e giovani adulti con cerebropa-
tia®*. Apporti maggiori inducono rapi-
damente obesita'*¥. D’'altra parte un co-
si ridotto apporto di alimenti pone a ri-
schio di deficit nutrizionale in proteine,
minerali, oligoelementi e vitamine®*.

Non ci sono studi in letteratura sui
fabbisogni di tali nutrienti nei bambini
cerebropatici. | soli dati disponibili ri-
guardano il deficit di ferro, probabil-
mente correlato allo stillicidio ematico
causato dal reflusso gastroesofageo®, e
le ridotte assunzioni di vitamina D, cal-
cio e fosforo che pongono questi bambi-
ni a rischio di rachitismo e osteope-
nia’®. La terapia con anticonvulsivanti,
che attiva gli enzimi epatici microsomia-
li inattivanti il 25-OH-colecalciferolo, ri-
duce la disponibilita di vitamina per I'i-
drossilazione renale e accentua il ri-
schio di rachitismo e osteopenia®. Dal
punto di vista pratico viene suggerita la
supplementazione con gli elementi a ri-
schio o I'uso di formule, nell'alimenta-
zione enterale , ad alto rapporto nutrien-
ti/energia™®.

In considerazione dell'impossibilita
di far riferimento ai fabbisogni energeti-
ci per l'eta, il metodo migliore per stabi-
lire il fabbisogno calorico € semplice-
mente di correlare le assunzioni all’effet-
to sul peso®*®. Rimane tuttavia la diffi-
colta a stabilire qual ¢ il punto di parten-

za dei fabbisogni a cui riferirsi per i suc-
cessivi aggiustamenti. Sarebbe auspica-
bile potere disporre della misurazione
calorimetrica della spesa energetica in
laboratorio®. Le equazioni usualmente
utilizzate per il calcolo dei fabbisogni
energetici sovrastimano i reali fabbiso-
gni nei pazienti con cerebropatia®. No-
nostante i limiti suddetti noi abbiamo
trovato molto utile iniziare da un appor-
to calorico calcolato in accordo all’equa-
zione della FAO/WHO/ UNU¥, modifi-
cata e semplificata”. Questi apporti non
sono solitamente sufficienti a soddisfare
i fabbisogni idrici. Quando il peso & mi-
surabile, & agevole stabilire la supple-
mentazione di acqua necessaria*. Quan-
do, come spesso avviene, € estrema-
mente scomoda anche la misurazione
del peso, viene suggerito di supplemen-
tare con acqua in quantita tale da assicu-
rare che il panno sia bagnato almeno in
3-4 cambi giornalieri®. Nel bambino con
paralisi cerebrale & difficile misurare sia
la statura (per le contratture e le defor-
mita) sia il peso, specie per il paziente in
etd adolescenziale, costretto a letto e in
sedia a rotolle.

La misurazione del grasso sottocutaneo
(plicometria) e il metodo piu semplice
per misurare lo stato nutrizionale.

Ai fini della ricerca sono usualmente
utilizzati piu di una plica mentre, per I'u-
so clinico, il confronto della plica tricipi-
tale con gli standard di riferimento® & ri-
tenuto adeguato’”. L'obiettivo della ria-
bilitazione nutrizionale dovrebbe essere
il ripristino di un valore del grasso sotto-
cutaneo nel range della norma’*: men-
tre infatti la denervazione pud indurre
atrofia dei muscoli scheletrici, la ridu-
zione del tessuto grasso € espressione
soltanto della malnutrizione™. Si ritiene
che, a eccezione della determinazione
del valore di emoglobina e dello stato
del ferro, non sia di pratica utilita la de-
terminazione di altri parametri biochi-
mici nella valutazione dello stato nutri-
zionale di questi pazienti®.

VIE DI SOMMINISTRAZIONE
E REGIMI NUTRIZIONALI

La strategia compensatoria®, fina-
lizzata a eliminare o migliorare i sintomi
della disfagia orofaringea, consiste nella
messa in opera dei seguenti accorgi-
menti:

O Assicurare la corretta posizione del
tronco e della testa del paziente, cosi da
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correggere l'iperestensione del collo e
ottenere che le spalle siano allineate,
dritte, con il mento leggermento flesso.
Questa posizione previene che il cibo
fluisca nelle vie aeree.
O Evitare i cibi liquidi, il cui rapido mo-
vimento per gravita, prima che si attivi il
riflesso di deglutizione faringeo, puo de-
terminarne il passaggio in trachea.
O Regolare il volume dei pasti, la fre-
quenza, la velocita con cui il boccone
viene offerto, la concentrazione calorica,
privilegiando pasti piccoli e frequenti:
potrebbe esserci aspirazione se il cibo
fosse dato piu velocemente di quanto il
paziente impiega per liberare il faringe,
specialmente se piu di un atto di degluti-
zione fosse necessario per ciascun bolo.

La terapia indiretta € finalizzata a
migliorare il controllo neuromuscolare
della deglutizione senza introdurre cibi
o liquidi e senza chiedere al paziente di
deglutire®. Il trattamento consiste in
esercizi per migliorare il controllo del
bolo e si attua mediante la stimolazione
tattile ritmica della lingua, delle labbra,
delle guance, con le dita, con stoffe o
materiali diversi per forma e consisten-
za, avendo cura di non superare la so-
glia di stimolazione che induce reazioni
di ipersensibilita. La terapia indiretta e
utile sia nei pazienti che traggono giova-
mento dalle strategie compensatorie,
per migliorare il tono e la coordinazione
dei muscoli coinvolti nella deglutizione,
sia nei pazienti nei quali persiste I'aspi-
razione in trachea, nonostante gli accor-
gimenti compensatori, come fisioterapia
dei muscoli della deglutizione.

Le tecniche di terapia diretta®, qua-
li la deglutizione sopraglottica e la ma-
novra di Mendelsohn, sono finalizzate a
modificare la fisiologia della deglutizio-
ne e richiedono la piena collaborazione
del paziente e pertanto non sono utiliz-
zabili nei bambini con deficit cognitivo.
Purtroppo, nonostante I'impegno del te-
rapista e I'allungamento del tempo dedi-
cato al pasto tendente a compensare le
difficolta di deglutizione, per molti bam-
bini con deficit neurologico severo l'ali-
mentazione spontanea rimane impossi-
bile®. In questi pazienti € necessario ri-
correre all’alimentazione enterale (Ta-
bella I).

L’alimentazione enterale ¢ indicata:

= nei bambini in cui le strategie compen-
satorie della disfagia sono fallite;

= quando il reflusso gastroesofageo &
complicato da broncoaspirazione, da
esofagite e da malnutrizione ed é resi-
stente alla terapia medica;
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= quando il rifiuto del cibo e tale che no-
nostante il protrarsi dei pasti si instaura
malnutrizione.

L’alimentazione parenterale tota-
le andrebbe riservata ai casi in cui persi-
stono segni di reflusso e broncoaspira-
zione nonostante la terapia con procine-
tici e antiacidi e I'uso dell’enterale conti-
nua mediante digiunostomia, nell’attesa
dell’intervento chirurgico per il reflus-
so”¥. Nonostante la generale preferenza
che viene accordata all’enterostomia
nelle condizioni di alimentazione entera-
le di lunga durata™**, I'uso della nasoga-
strica per tempi prolungati non va consi-
derato necessariamente inadeguato per
il trattamento a lungo termine?*, In
uno studio prospettico condotto in pa-
zienti con disfagia neurologica, la PEG
fu trovata superiore alla nasogastrica
(NGT) in termini di somministrazione
dell’alimento prescritto, 93% vs 55%".

L'inconveniente maggiore della NGT
era la fuoruscita del sondino. La conclu-
sione degli autori era tuttavia che, quan-
do i pazienti tollerano la NGT, non c’e
necessita di passare alla PEG®. Va ag-
giunta a questa osservazione la conside-
razione che il criterio principale di scel-
ta sono le risorse del posto, non solo co-
me capacita di introdurre la PEG o un
sondino nasogastrico, ma anche come
capacita di gestione nel tempo dei possi-
bili inconvenienti. Va tuttavia ricordata
la difficolta di gestione domiciliare del-
I'alimentazione naso-digiunale nono-
stante la sua utilitd nel bambino che vo-
mita®. Lo stesso criterio, le risorse del
luogo, deve essere considerato nella de-
cisione di quale tipo di posizionamento
della gastrostomia utilizzare, chirurgico,
percutaneo endoscopico, o radiologico,
prescindendo dalla differenza dei costi,
di morbilita e mortalita delle varie tecni-
che, comunque minori per le tecniche

RACCOMANDAZIONI PRATICHE NELL’USO
DELL”ALIMENTAZIONE ENTERALE

ziente ha la tosse.

trauma cranico).

zato senza alcuna manipolazione.
B. Cambiare il set d’infusione ogni 24 ore.

5. Miglioramento della stipsi

ACCORGIMENTI PER RIDURRE | RISCHI DI ASPIRAZIONE®***

A. Risalire la testa del letto di 30°-40° durante i pasti e almeno 1 ora dopo, controllare
comunque che il sondino non sia accidentalmente risalito prima di ogni pasto o periodi-
camente nell’alimentazione enterale continua. Mantenere costante I’inclinazione se il pa-

B. Usare I'alimentazione intermittente o quella continua piuttosto che quella a bolo rapido.
C. Valutare il residuo gastrico preferibilmente ogni 4 ore durante I'infusione continua,
ogni 2 ore durante la fase iniziale. Interrompere per 1-2 ore I'infusione se il ristagno &
pari o superiore alla quantita di alimento somministrata nelle 2 ore precedenti.

D. Prendere in considerazione I'accesso digiunale nei pazienti con ricorrenti aspirazioni o
nei pazienti critici @ maggior rischio di disturbo della matilita gastrica (ad esempio con

ACCORGIMENTI PER RIDURRE | RISCHI
DI CONTAMINAZIONE BATTERICA E DI OSTRUZIONE®**>**

A. L’alimento di preparazione domestica o il latte in polvere ricostituito con acqua, non ri-
scaldato, tenuto al massimo mezz’ora a temperatura ambiente prima dell’'uso, va cambia-
to ogni 4 ore nell’uso in ospedale, ogni 6-8 ore nell’'uso domiciliare in caso di enterale
continua. Tempi piu lunghi sono permessi solo per I'alimento sterile del commercio utiliz-

C. Irrigare il sondino dopo ogni pasto, ogni 8 ore nell’enterale continua. Nell’enterale di
lunga durata é preferibile I'uso di sondini in silastic o poliuretano che possono essere te-
nuti “in situ” anche varie settimane, con I'accorgimento di ruotarli di 180° ogni 24 ore
per evitare, nonostante la morbidezza, lesioni alle narici che vanno comunque umidificate
con qualche goccia di acqua nel corso della giornata.

INDICATORI DI EFFICACIA

1. Miglioramento dei valori della plica tricipitale

2. Riduzione o scomparsa della tosse e delle infezioni polmonari

3. Riduzione o scomparsa dei rigurgiti e dell’eventuale anemia concomitante
4. Riduzione dell’irrequietezza e miglioramento dell’'umore

Tabella |
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non chirurgiche®. Le controindicazioni
specifiche sono 'ostruzione esofagea
per la PEG*e I'epatosplenomegalia per
la tecnica radiologica®™. La stomia, nei
bambini cerebrolesi, ha un alto indice di
complicanze anche gravi, quali ulcera
sanguinante, peritonite, blocco intesti-
nale®, e puo indurre un reflusso ga-
stroesofageo che richiede trattamento
chirurgico con una frequenza che va dal
12 al 33%**.

L’'uso della digiunostomia, oltre al lega-
mento di Treitz, € indicato:

= nel reflusso gastroesofageo resistente
alle terapie mediche per ridurre i rischi
di aspirazione;

= nella gastroparesi;

= in condizioni di insufficiente stomaco
residuo a causa di precedenti operazio-
ni;

= nella rialimentazione dopo interventi
chirurgici®.

Mancano tuttavia dati sull'uso a lun-
go termine di questa tecnica di alimen-
tazione nel bambino cerebroleso®.

Tipo di alimento
| cibi preparati in casa (quali latte,
frullato di pastina in brodo con olio e lio-

MESSAGGI CHIAVE

O 11 90% dei bambini disabili soffre per
gravi problemi di nutrizione irrisolti.

[ Esiste innanzi tutto un diverso (e in
genere minore) fabbisogno energetico.

[ Un errore nutrizionale per eccesso,
per difetto, o nella metodica di sommi-
nistrazione, incide pesantemente sul-
I’autonomia e la qualita di vita del
bambino disabile e della famiglia, in
mille modi (ridotto tono e performance
muscolare, obesita, peggioramento del-
I'umore, riduzione degli interessi e del-
Iattivita, deficit immunologico, polmo-
niti da aspirazione, reflusso gastroeso-
fageo).

O Abbastanza spesso € la nutrizione
clinica (nasogastrica, per PEG o per di-
giunostomia) che risolve, o aiuta a ri-
solvere, impasse altrimenti insuperabili.
0 La qualita dell’alimento e la tempisti-
ca della somministrazione possono es-
sere scelti caso per caso, conoscendone
vantaggi e svantaggi.

[J Tutto questo ha bisogno di un sapere
e di un saper fare articolati e comples-
si, @ cui non possono essere estranei né
i genitori né il PdF né i Centri di riferi-
mento.
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filizzato di carne, frullato di frutta) han-
no il vantaggio, rispetto alle formule del
commercio, del costo ridotto, della com-
pletezza in micronutrienti e fibre, di un
certo vantaggio psicologico*. D’altra
parte la viscosita dell'alimento puo esse-
re eccessiva per passare attraverso il
sondino, e il rischio di contaminazione
batterica, specie se I'enterale viene som-
ministrata in modo continuo, puo essere
alto (Tabella I). Va inoltre considerato il
tempo necessario alla preparazione de-
gli alimenti che pud essere elevato per
una madre che dedica gia tanto del suo
tempo all'assistenza. Infine va anche te-
nuta in conto la difficolta di valutare i
nutrienti offerti®®. Si ritiene che, prescin-
dendo dai costi, i vantaggi dell’'uso di
una formula con alto rapporto nutrien-
ti/energia superino gli svantaggi®. Puo
essere utile nel trattamento della stipsi,
invariabilmente presente in questi bam-
bini##, I'utilizzo di un preparato ricco in
fibre insolubili*® in quantita da determi-
nare in base ai risultati ottenuti. Recenti
studi segnalano una riduzione dei tempi
di svuotamento dello stomaco con I'uso
di formule a base di proteine del siero di
latte invece che di caseina®*, con ridu-
zione, nei bambini piu grandi, del reflus-
so*, L'alimentazione intermittente, in 30-
60 minuti, & la modalita di alimentazione
preferita nella NGT perché lo stomaco
puod agire come riserva, non richiede
pompa, e pud essere piu fisiologica®.
L'alimentazione continua con pompa &
invariabilmente indicata nell’alimenta-
zione digiunale. E sconsigliata I'alimen-
tazione a boli rapidi perché i boli sono
associati a riduzioni di pressione dello
sfintere esofageo inferiore e a reflusso®.
Va comunque considerata, oltre all’effet-
to benefico sul reflusso gastroesofa-
geo®?, la liberta di movimento o la fa-
colta di poter dare altri alimenti nel cor-
so del giorno, che pud dare I'alimenta-
zione continua notturna. Va infine ricor-
dato che I'assorbimento di alcuni farma-
ci pud essere alterato durante I'alimen-
tazione con sondino®.
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Summary

Gross motor impairment and functional disability is a constant component of cerebral pal-
sy. Over time, hypertonia or hypotonia may cause bone deformities and joint dislocations,
which cause further impairment and functional problems. Quantitative functional asses-
sment through gait analysis is a new technique which provides useful guidance for functio-
nal rehabilitation programmes and allows a precise evaluation of orthotic, surgical or

pharmacological treatments.

a Paralisi Cerebrale Infantile (PCI) é

una encefalopatia statica, caratteriz-
zata da alterazioni della postura e del
movimento con anomalie del tono mu-
scolare e dell’equilibrio dovute ad altera-
zione della elaborazione e della trasmis-
sione del segnale tra cervello e muscolo.

La sua prevalenza si colloca fra il 2 e
il 4 per mille nati vivi, ed & rimasta stabi-
le negli ultimi decenni, ad onta dei pro-
gressi raggiunti nell’assistenza pre- e po-
st-natale. La sua patogenesi & ancora re-
lativamente poco chiara: I'asfissia peri-
natale & responsabile di meno del 10%
dei casi, mentre hanno probabilmente
maggior importanza le malformazioni

congenite del SNC e le infezioni mater-
ne. La prevalenza della PCI € maggiore
tra i neonati di peso inferiore a 1000 g,
non tanto a causa della prematurita in
sé, quanto per le complicanze intracrani-
che a questa correlate (emorragia cere-
brale e leucomalacia periventricolare).
Va comunque ricordato che, nella mag-
gior parte dei casi, la causa della PCI
non ¢ identificabile.

Al pediatra sono probabilmente piu
familiari molte delle manifestazioni che
possono accompagnare la PCI, quali ri-
tardo mentale, epilessia e deficit neuro-
logici selettivi (vista, udito, linguaggio),
che rappresentano comunque spesso il
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problema principale del singolo pazien-
te. Queste sono perd complicanze che,
sebbene frequenti, non sono obbligato-
rie, mentre I'handicap motorio & la co-
stante clinica della PCI (non a caso essa
e stata descritta oltre 150 anni fa da Lit-
tle, appunto un chirurgo ortopedico). La
classificazione della PCI & quindi basata
sul tipo di disordine motorio prevalente,
e su questa base si possono schematica-
mente distinguere:

0 Forme spastiche: sono di gran lunga le
piu frequenti. Sono caratterizzate da au-
mento del tono e contrattura persistente
di uno o piu gruppi muscolari; a seconda
dei distretti prevalentemente interessati
esse vengono distinte in:

= tetraplegia: quattro arti

= diplegia: arti inferiori

= emiplegia: arto superiore e inferiore
dello stesso lato

= doppia emiplegia: prevalenza arti su-
periori

= monoplegia: arto inferiore di un solo
lato.

La Figura 1 descrive schematicamente
questi diversi tipi.

00 Forme atassiche: prevalgono disturbi
della coordinazione e dell’equilibrio.

0 Forme distoniche e ipercinetiche: sono
caratterizzate da brusche e imprevedibi-
li variazioni del tono muscolare durante
la giornata, indipendenti dal controllo
volontario, spesso scatenate da stress
emotivi o fisici (ad esempio dolore).

LE CONSEGUENZE ORTOPEDICHE
DELLA PCI

Come detto, & caratteristica della PCI
I'alterazione del tono muscolare, con
iper o ipotono, talora compresenti nello
stesso paziente (ad esempio ipotonia del
tronco e spasticita degli arti). Con il pas-
sare del tempo queste sollecitazioni ano-
male conducono ad anomalie scheletri-
che pit o meno severe (deformita os-
see, dislocazioni articolari) che aggrava-
no il difetto di base e peggiorano I'auto-
nomia del paziente o la possibilita di as-
sisterlo: non di rado, nei pazienti piu
gravi, la contrattura muscolare e/o le
complicanze scheletriche diventano il
problema principale per il paziente stes-
so e per chi lo assiste (si pensi alla diffi-
colta di mobilizzare un paziente in cui
ogni minimo movimento provoca dolori
lancinanti, che a loro volta possono inne-
scare crisi distoniche con ulteriore ag-
gravamento del dolore). Questo spiega
anche la frequenza di comparsa di lesio-
ni da decubito nei pazienti tetraplegici.
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Ma, anche nel paziente che conserva
ancora un certo grado di autonomia (ad
esempio quello con diplegia spastica), la
spasticita aumenta comunque la spesa
energetica legata al movimento, sia per
I'aumento del tono muscolare che per
I'utilizzo scorretto della meccanica mu-
scolo-scheletrica. Ricordiamo infatti che
I'utilizzo ottimale dell’energia durante il
movimento (o, in altre parole, la possibi-
lita di eseguire maggior lavoro a parita
di spesa energetica) dipende principal-
mente da:

O escursione ottimale del centro della
massa muscolare, composto prevalente-
mente da fibre di | tipo (le fibre di | tipo
sviluppano piu lavoro delle fibre di Il ti-
po per unita di substrato energetico con-
sumato);

O controllo efficace dell’'angolo di rota-
zione dei segmenti articolari e del loro
allineamento (allineamenti scorretti o
angoli anomali possono ridurre l'effica-
cia delle leve osteo-muscolari);

O trasferimento efficiente del lavoro ge-
nerato da un gruppo muscolare a seg-
menti o articolazioni limitrofe.

Di fatto, I'80-85% dei bambini con PCI
ha un consumo di O, durante il movi-
mento che é oltre due deviazioni stan-
dard superiore alla media normale.

Alcuni esempi

Nella Tabella | & riportato uno sche-
matico ricordo anatomico dei gruppi
muscolari piu spesso coinvolti nella spa-
sticita. Come accennato in precedenza,
I'aggravarsi dell'ipertono puo esitare in
retrazione permanente (strutturata) del
muscolo, con conseguente disallinea-
mento dei capi articolari e deformita os-
see. | distretti piu frequentemente inte-
ressati, e le relative possibili conseguen-
ze, possono essere riassunti come se-
gue:

Arto inferiore

= anca: flessione (ipertono dell’ileo-
psoas) e/o adduzione (ipertono degli
adduttori) 0 sublussazione/lussazio-
ne (spesso presente in bambini tetraple-
gici non verticalizzabili, cioé perenne-
mente seduti o allettati) (Figura 2);

= ginocchio: flessione (ipertono degli
ischiocrurali);

= piede: equinismo (ipertono del ga-
strocnemio), eventualmente associato a
varismo (ipertono del tibiale posteriore)
O piede piatto-valgo (con lussazione
mediale della testa dell’astragalo e calca-
gno a “L” in deviazione esterna) o piede
torto (equino, varo e supinato, cioé con
appoggio sulla punta, in dentro e cavo);

= femore: antiversione, con deambula-
zione in intrarotazione (cioe a punte in
dentro) o con postura ad arti inferiori
iperaddotti, nei non deambulanti;

= tibia: extrarotazione (piede in fuori ri-
spetto all'asse della rotula), spesso com-
pensatoria dell’antiversione femorale.

Arto superiore

= spalla: adduzione e intrarotazione
(ipertono prevalente del sottoscapolare
e del grande rotondo);

= gomito: flessione (ipertono del bicipi-
te brachiale);

= avambraccio: pronazione (ipertono
del pronatore rotondo);

= polso: flessione (ipertono del flessore
superficiale delle dita e del flessore ul-
nare del carpo);

= pollice: adduzione, talora sino a por-
tarlo a contatto con il palmo (ipertono
dell’adduttore del pollice).
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L

Schemi posturali nella paralisi cerebrale
infantile:

A) tetraplegia: quattro arti; B) diplegia:
arti inferiori; C) emiplegia: arto superiore
e inferiore dello stesso lato; D) doppia
emiplegia: prevalenza arti superiori; E)
monoplegia: arto inferiore di un solo lato.

Figura 1

Meccanismo di lussazione dell’anca per
retrazione dello psoas (1) e degli addutto-
ri (2): il centro del movimento dell’anca si
sposta dalla testa femorale al piccolo tro-
cantere, la testa del femore viene spostata
in alto ed in fuori.

Figura 2
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RICHIAMO ANATOMICO DEI PRINCIPALI GRUPPI MUSCOLARI

INTERESSATI DALLA SPASTICITA

Adduttori dell’anca

Ischiocrurali

Gastrocnemio

Tibiale posteriore

Muscolo Inserzioni e decorso Funzione principale
Bacino e arto inferiore
lleopsoas Origina da L1-L4 al piccolo trocantere femorale Flessione dell’anca

Dal pube alla linea aspra del femore (lungo adduttore)

Semimembranoso e semitendinoso (interni, mediali): dalla
tuberosita ischiatica alla faccia postero-mediale della tibia;
bicipite femorale (esterno): dall’ischio e dalla linea aspra
del femore al capitello del perone

Dalla regione sovracondiloidea del femore alla faccia posteriore
del calcagno con il tendine di Achille (formato insieme al solco
con il quale costituisce il tricipite della sura)

Dalla faccia posteriore della tibia e del perone allo scafoide
e al cuneiforme (passando dietro al malleolo mediale)

Adduzione dell’anca, che viene
contemporaneamente portata verso I'interno

Flessione del ginocchio

Flessione plantare del piede

Inversione del retropiede

Arto superiore

Sottoscapolare
Grande rotondo
Bicipite brachiale
Pronatore rotondo

Flessore superficiale
delle dita

Adduttore del pollice

Dalla scapola al trochine omerale

Dalla scapola al solco bicipitale dell’omero
Dalla scapola al radio

Dall’ulna al terzo medio del radio

Dall’ulna e dal radio alla base della 22 falange
delle ultime quattro dita

Da trapezoide, capitato, uncinato, 2° e 3° metacarpo
alla base della falange prossimale del pollice

Adduzione e intrarotazione del braccio
Idem c.s.

Flessione del braccio

Pronazione dell’avambraccio

Flessione polso e dita

Adduzione del pollice

Tabella |

E comunque frequente l'interessa-
mento contemporaneo di piu distretti,
soprattutto nelle forme piu gravi. In ge-
nerale, nelle forme piu lievi sono preva-
lentemente interessati solo i distretti piu
distali (ad esempio il piede equino isola-
to).

Draltra parte non va dimenticato che
la spasticita stessa pud anche essere in
qualche misura “utile” al paziente per
consentirgli il mantenimento di un certo
grado di autonomia; cosi, ad esempio, la
spasticita (soprattutto quella del tronco
e degli arti inferiori), “irrigidendo” il pa-
ziente, consente di “appoggiarlo” tempo-
raneamente a un sostegno (ad esempio
il lavello, la sponda del letto ecc.) duran-
te le operazioni di accudimento quoti-
diano. Ecco, quindi, che, se € vero che il
controllo della spasticita € uno dei mo-
menti principali nel trattamento ortope-
dico della PCI, & anche vero che esso va
attuato dopo una attenta valutazione del-
la dinamica complessiva del singolo pa-
ziente, con l'obiettivo di ridurre la disa-
bilita ma anche di migliorarne I'autono-
mia.
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LA GAIT ANALYSIS

Caratteristiche e modalita d’uso

La Gait Analysis (GA) € una delle tec-
niche piu moderne che consente di ana-
lizzare il comportamento delle principali
articolazioni (anca, ginocchio, caviglia,
spalle e bacino) nei tre piani (sagittale,
frontale e orizzontale) durante I'atto lo-
comotorio. In tal modo é possibile tra-
sformare la valutazione soggettiva da
parte dell’osservatore in una misurazio-
ne quantitativa. La GA fornisce, infatti,
una documentazione oggettiva e tridi-
mensionale del movimento contempora-
neo di piu articolazioni (con la vista pos-
siamo fissare la nostra attenzione solo
su una o due articolazioni, con una visio-
ne prevalentemente bidimensionale).
Puo discriminare tra anomalie patologi-
che di base e anomalie compensatorie.
Consente una rivalutazione oggettiva
del paziente nel tempo, ad esempio per
valutare I'effetto degli interventi terapeu-
tici. E un brillante esempio dei prodotti
dell'interazione tra competenze medi-
che, informatiche e di bioingegneria.

La GA viene effettuata in un laborato-
rio attrezzato con un sistema optoelet-
tronico, con 1-2 piattaforme di forza, un
elettromiografo, un videocontroller (Fi-
gura 3). Il sistema optoelettronico per-
mette di misurare le coordinate tridi-
mensionali di alcuni marker (elementi
di materiale catarifrangente) che vengo-
no posizionati in determinati punti di re-
pere (Figura 4) (diversi a seconda del
protocollo utilizzato) sul soggetto da
analizzare. | marker vengono illuminati
a intervalli regolari da una sorgente a lu-
ce infrarossa e il riflesso ripreso da una
telecamera coassiale alla sorgente stes-
sa (Figura 5).

Dalle coordinate misurate € possibile cal-
colare velocita, accelerazioni, angoli ecc.
usando software dedicati forniti con I'appa-
recchiatura al fine di conoscere completa-
mente la cinematica del movimento. La piat-
taforma di forza permette di misurare il siste-
ma di forze scambiate al terreno durante la
camminata, I'elettromiografo I'attivita elettri-
ca associata alla contrazione muscolare. Infi-
ne, il videocontroller & un sistema di videore-
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Figura 3. Il laboratorio della gait analysis:
(A) videocamera del sistema optoelettronico;
(B) piattaforma di forza.

| 1
Figura 5. Videocamera del sistema optoelettro-
nico.
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gistrazione che associa a tutte le grandezze
precedentemente descritte la ripresa video
del soggetto.

Dopo aver rilevato i dati antropometrici
del soggetto, gli vengono applicati i marker
riflettenti e gli elettrodi per la rilevazione
elettromiografica. L'esame inizia con la rile-
vazione in “standing”: al paziente viene chie-
sto di mantenere la posizione eretta per al-
meno 5 secondi su una piattaforma di forza;
si rileva la forza esercitata sulla piattaforma
nonché (attraverso la posizione dei marker)
gli allineamenti dei diversi segmenti osteo-
articolari. Successivamente si procede con la
prova di deambulazione (“walking”): al pa-
ziente viene chiesto di camminare con velo-
cita “normale” lungo la pedana, percorrendo-
la avanti e indietro diverse volte, e gli viene
chiesto di appoggiare sulla piattaforma di for-
za alternativamente il piede destro e il sini-
stro.

L'unita elementare di riferimento
della GA é il cosiddetto “ciclo del pas-
so”, cioé la serie di eventi che, durante
la marcia, ha luogo tra due contatti suc-
cessivi dello stesso piede con il terreno.
Questo intervallo, che corrisponde al-
I'atto semiautomatico che chiamiamo
“passo”, viene scomposto per I'analisi in
ulteriori intervalli, rigorosamente scan-
diti da momenti ben definiti del movi-
mento del piede e del suo rapporto con
il terreno (Figura 6), a cui sono riferite
le misurazioni delle diverse variabili.

Accanto a elementi piu tradizionali -
che vanno dall’'esame obiettivo alla vi-
sione al rallentatore della videoregistra-
zione, allo studio EMG (che comunque
ne costituiscono parte integrante) - gli
elementi centrali della GA sono:

O analisi cinematica del movimento,
che & condotta su tre piani, corrispon-
denti alle tre visioni ortogonali del sog-
getto:

= piano coronale = visione frontale

= piano sagittale = visione laterale

= piano trasverso = visione dall'alto

0 studio delle forze di reazione del ter-
reno, eseguita grazie ai segnali rilevati
dalla piattaforma di forza (ricordiamo
infatti dal terzo principio della dinamica
che il terreno applica al piede che vi si
appoggia una forza eguale e contraria a
quella esercitata dal piede stesso).

L’analisi combinata di questi elemen-
ti consente di calcolare, per ogni singo-
la articolazione, il momento (chiamato
anche “coppia di forza” ed espresso in
newton/metro; & il prodotto tra la forza
e la sua distanza dall’asse di rotazione)
e la potenza (prodotto del momento per
la velocita angolare dell'articolazione;

espresso in watt/kg). Un semplice
esempio dell'analisi del movimento di
un'articolazione é riportato in Figura 7.

La GA puo essere completata dalla
misurazione della spesa energetica, ese-
guita con un misuratore portatile del
consumo di ossigeno e della produzione
di anidride carbonica.

Le indicazioni

La GA non é ovviamente eseguibile
nei pazienti non deambulanti e/o non
collaboranti né, allo stato attuale, nei

IC LR MS TS PS IS MS TS

IC = contatto iniziale: & il primo impatto
con il terreno; segna I'inizio della fase di
appoggio (“stance”)

LR = loading response (risposta al carico):
€ il momento in cui il terreno restituisce la
spinta al piede di appoggio

MS = mid stance (momento intermedio
della fase di carico)

TS = terminal stance (fine della fase di ca-
rico)

PS = pre swing (pre-volo)

IS = initial swing (fase iniziale del volo)
MS = mid swing (fase intermedia del volo)
TS = terminal swing: € il momento finale
del volo, immediatamente precedente il
contatto con il terreno che dara inizio a un
nuovo ciclo.

Figura 6. Ciclo del passo.
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Diagramma dell’analisi della flesso-esten-
sione (in gradi) del ginocchio destro (linea
continua) e sinistro (linea tratteggiata); la
fascia piena rappresenta I'area di norma-
lita. Si puo osservare che entrambe le gi-
nocchia rimangono esageratamente flesse
sia durante la fase di appoggio (A) che in
fase di volo (B); il momento della massima
flessione e raggiunto in ritardo e I'escur-
sione articolare & molto ridotta.

Figura 7
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MESSAGGI CHIAVE

0 Le paralisi cerebrali infantili (PCI) so-
no sempre caratterizzate da una altera-
zione del tono (piu spesso in iper, tal-
volta in ipo).

[J Queste alterazioni, a loro volta, pro-
vocano danni scheletrici e funzionali
che diventano il principale problema
per I'acquisizione della autonomia e
per la gestione dell’assistenza domici-
liare.

O Lindicazione delle scelte terapeuti-
che, e la valutazione della loro effica-
cia, possono giovarsi di tecniche ogget-
tive e sofisticate (p.e. la Gait Analysis).
O A questi sistemi di valutazione fine
corrispondono altrettanto avanzati e
sosfisticati approcci terapeutici, che
vanno dalla fisioterapia alla chirurgia
tradizionale, agli interventi ortesici, ai
farmaci (p.e. infiltrazione con tossina
botulinica), all’ortesi, all’intervento
combinato e pluridisciplinare.

bambini molto piccoli (indicativamente
sotto i 4 anni e/o di peso inferiore a 20
kg). Nei soggetti obesi puo risultare dif-
ficoltosa I'applicazione stabile dei
marker riflettenti.

Se i bambini con PCI (soprattutto
quelli con diplegia) sono i principali

Focus

candidati alla GA, non va dimenticato
che questa tecnica trova comunque in-
dicazione in tutti i pazienti con un di-
sturbo del movimento su base neuro-
muscolare (ad esempio mielomeningo-
cele, esiti di traumi cranici o di acciden-
ti vascolari ecc.), soprattutto nel conte-
sto della programmazione di un tratta-
mento di cui si vogliono valutare i risul-
tati.

In conclusione, l'utilizzo della GA
permette di quantificare le anomalie
motorie dovute alla patologia e le sue
variazioni nel tempo; consente inoltre,
se eseguita prima e dopo, di evidenziare
I'efficacia di un intervento chirurgico,
ortesico o farmacologico, e di imposta-
re, verificandolo nel tempo, un adegua-
to programma riabilitativo.

GLI INTERVENTI

Ci siamo soffermati a lungo sulla GA,
una tecnica di valutazione che un tempo
sarebbe stata non solo impensabile ma
anche non utilizzabile praticamente;
averne parlato da l'idea di quanto sia
possibile diversificare e qualificare, og-
gi, I'intervento correttivo con tecniche
ortopediche differenti e complementari.
Agli interventi tradizionali (fisioterapia,

Convegno Nazionale ACP

artrodesi, allungamenti tendinei) si e
aggiunto l'intervento farmacologico (in-
filtrazione con tossina botulinica), mira-
to a risolvere le contratture in singoli
segmenti, e I'intervento ortesico di so-
stegno e correzione. Tutto questo rende
I'approccio correttivo molto piu sofisti-
cato, specializzato e personalizzato, ma
anche piu soddisfacente.

Come sempre, ogni progresso com-
porta una specializzazione sempre piu
alta (e quindi un rischio di autoreferen-
zialita e di chiusura) ma anche una ne-
cessita crescente di interazione e multi-
disciplinarieta.

Gli Autori ringraziano il dottor Massimo
Fontana, dell’Unita Operativa di Pediatria
dell’Ospedale dei Bambini “Vittore Buzzi”, per
la collaborazione prestata nella stesura e nella
revisione del testo.
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