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Prefazione

Il simbolo internazionale per la disabilita ¢ la carrozzina e lo stereotipo di una
persona con disabilita ¢ il giovane uomo paraplegico. Queste rappresentazioni
ci suonano molto familiari, ma allo stesso tempo sappiamo che questo non € un
quadro preciso per descrivere la varieta della disabilita globale. Mentre le persone
con disabilita rappresentano circa il 15% della popolazione, meno del 0,1% della
popolazione ha lesioni al midollo spinale (SCI/LM).

Tuttavia la lesione midollare & particolarmente devastante per due ragioni. La
prima é che spesso colpisce di punto in bianco. Un automobilista stanco e sbronzo
a notte fonda devia fuori strada e finisce in un cappottamento con conseguente
tetraplegia. Un adolescente si tuffa nella piscina e si rompe il collo. Un operaio
cade dai ponteggi e diventa paraplegico. Accade un terremoto e la schiena di una
persona viene lesa dai muri cadenti. Una donna di mezza eta rimane paralizzata
a causa della pressione esercitata da un tumore. In tutti questi esempi, qualcuno
nel fiore dei suoi anni diventa una persona con disabilita in un istante. Nessuno
di noi ¢ immune da questo rischio.

La seconda ragione sta nel fatto che la LM spesso porta alla morte prematura
o nel migliore delle ipotesi allesclusione sociale. Spesso i centri di assistenza al
trauma sono inadeguati. Molte persone non hanno accesso a cure riabilitative di
alto livello o a strumentazioni di supporto. Lassistenza sanitaria dei nostri tempi
¢ carente e questo significa che una persona con la lesione midollare probabil-
mente morira dopo pochi anni a causa di infezioni del tratto urinario o piaghe
da decubito. Anche quando gli individui sono fortunati abbastanza da ricevere
l'assistenza sanitaria e la riabilitazione di cui hanno bisogno, ¢ probabile che gli
venga rinnegato l'accesso all'istruzione ed al lavoro che potrebbe permettergli di
riconquistare la loro indipendenza e contribuire alle loro famiglie e alla societa.

Nessuno di questi esiti devastanti ¢ inevitabile. Il messaggio di questo rap-
porto & che & possibile prevenire la LM, che si puo sopravvivere alla lesione al
midollo spinale la quale non deve precludere una buona qualita di vita né il pieno
contributo alla societa. Questo rapporto contiene le migliori prove scientifiche
disponibili riguardanti le strategie per ridurre I'incidenza della lesione midollare,
soprattutto da cause traumatiche. Esso tratta inoltre come il sistema sanitario
puo reagire efficacemente alle persone lese. Infine, il rapporto affronta il tema di
come agevolare l'adattamento personale e le relazioni, come le barriere ambientali
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possano essere rimosse e come gli individui con LM possano accedere alle scuole,
alle universita ed ai luoghi di lavoro.

Possiamo trasformare la lesione al midollo spinale da minaccia in opportunita.
Questo concetto ha due dimensioni: primo, la lesione midollare sfida ogni aspetto
del sistema sanitario per cui abilitare i sistemi sanitari a rispondere efficacemente
alle sfide della LM significa reagire meglio ad altri tipi di malattie ed infortuni.
Secondo, un mondo ospitale verso persone con lesione midollare in particolare,
sara inevitabilmente pil accogliente alla disabilita nel suo complesso. Migliorando
laccessibilita e la maggiore disponibilita di ausili assistivi si aiuterebbero milioni
di persone con disabilita ed anziani nel mondo. Infine, ovviamente, la parola
“opportunita” indica vite migliori ed un contributo produttivo a cui giustamente
aspirano le persone con lesioni al midollo spinale, e che noi potremmo aiutare se
solo avessimo la volonta politica e 'impegno organizzativo. Come nel precedente
“Rapporto Mondiale sulla Disabilita” ed ora con “Prospettive Internazionali sulla
Lesione midollare”, questo rapporto ha il potenziale di cambiare le vite ed aprire
opportunita. Esorto quindi i politici nel mondo a prestare attenzione alle conclu-
sioni del rapporto.

Dott.ssa Margaret Chan
Direttrice Generale



Prefazione, FAIP

I presente lavoro al di la dell'intrinseca valenza conoscitiva e dell'indiscutibile
rilievo scientifico, rappresenta una formidabile esperienza di condivisione dei
saperi che riguardano le persone che vivono una condizione di disabilita derivante
da una lesione del midollo spinale. Basti pensare che per la realizzazione dello
studio, I'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) e I'International Spinal
Cord Society (ISCOS) si sono avvalsi di oltre 200 collaboratori provenienti da 30
paesi oltre che di consulenti professionali che in diversa misura hanno consentito
la realizzazione di tale documento.

La “prospettiva internazionale” attraverso cui ¢ spiegata e rappresentata la
condizione di disabilita derivante da un danno al midollo spinale ci ha offerto
una visione del fenomeno declinata sui differenti contesti sociali, economici e
culturali che testimonia di una vasta variabilita delle condizioni di vita delle per-
sone con para o tetraplegia nel mondo.

Se e vero che, soprattutto nei paesi sviluppati, sono stati registrati progressi in
materia di inclusione sociale, cura e presa in carico delle persone con disabilita,
i dati transnazionali emersi dal rapporto dimostrano come la gran parte delle
persone con lesione del midollo spinale nel mondo viva ancora in condizioni di
emarginazione sociale e sia esposta ad un rischio di mortalita molte volte supe-
riore rispetto alla popolazione complessiva.

Tale constatazione, coerentemente con quanto gia affermato dalla Classifi-
cazione Internazionale del Funzionamento della Disabilita e della Salute (ICF)
da parte della comunita scientifica internazionale, e ribadito con I'adozione nella
Convenzione ONU sui Diritti delle persone con disabilita, ci insegna come la
disabilita non sia tanto data dalla valutazione/misurazione del danno funzionale
in sé, quanto dalle condizioni fisiche, socioculturali e psicologiche in cui una per-
sona si trova a vivere in un determinato luogo e momento storico. Ne consegue
quindi che il raggiungimento di una apprezzabile qualita di vita per le persone
con disabilita e, nella fattispecie, con lesione del midollo spinale, dipenda dalla
capacita del sistema socio-economico e sanitario di rispondere in modo appro-
priato ai diritti-bisogni delle persone con disabilita

Lauspicio quindi e che le istituzioni governative, a tutti livelli, sappiano acco-
gliere positivamente le indicazioni metodologiche e sostanziali contenute nel
documento e sappiano promuovere politiche attive per 'inclusione sociale delle
persone con disabilita. Dall'altra parte, ¢ necessario che anche tutti gli altri soggetti

Xi



Prospettive Internazionali sulla lesione del midollo spinale

coinvolti nei percorsi abilitativi, a partire dagli stessi movimenti associativi delle
persone con disabilita, sappiano mettere in campo competenze e strategie e azioni
per laffermazione dei diritti e 'implementazione di buone prassi.

Vincenzo Falabella
Presidente Federazione Associazioni Italiane Paratetraplegici - FAIP

xii



Prefazione, SIMFER

Questo rapporto “Prospettive Internazionali sulle Lesioni del Midollo Spinale” si
apre definendo la lesione midollare come “una complessa condizione di salute”.
Solo nelle pagine successive il problema della lesione midollare viene affrontato
nei suoi aspetti biologici e biomedici.

Questo puo sembrare irrilevante, ma bisogna pensare che, fino a non molti
anni fa, in ambito sanitario era decisamente inusuale descrivere un problema di
salute parlando in primis di “condizione” e non di malattia, di “persona” e non di
paziente. La crescente consapevolezza dell'importanza dei fattori psicosociali nel
determinare fenomeni di salute e malattia ¢ allorigine di un sensibile mutamento
di prospettiva anche nei settori del mondo sanitario che sono piu tradizionalmente
vincolati ai modelli biomedici.

Tale mutamento ¢ attribuibile a diversi fattori: i destinatari dell’assistenza
(pazienti e famigliari) hanno sempre maggiori informazioni, conoscenze, con-
sapevolezza e volonta di essere coinvolti nelle scelte riguardanti la loro salute; gli
attuali modelli concettuali di riferimento sulle conseguenze delle malattie, come
quello su cui su basa la Classificazione Internazionale del Funzionamento, della
Disabilita e della Salute (ICF), pongono sempre maggiore enfasi sui determinanti
ambientali e personali della salute; la crescente prevalenza delle patologie croniche
impone di rivedere molti tradizionali paradigmi di cura basati sul trattamento
di condizioni acute.

Lambito delle malattie disabilitanti — di cui la lesione del midollo spinale
rappresenta una sorta di paradigma nell'immaginario collettivo — & certamente
uno dei settori in cui questa evoluzione verso una prospettiva multidimensionale
di tipo bio-psico-sociale & stata piu precoce e piu sistematica, e in cui i temi della
cura e dell’assistenza — sanitaria e sociale - si collegano pil strettamente a quello
della tutela di tutti gli altri diritti fondamentali, come ci ricorda la Convenzione
ONU sui Diritti delle Persone con Disabilita.

Sia le persone con disabilita che i professionisti chiamati a dar loro aiuto pos-
sono verificare quotidianamente quanto la qualita e i risultati dell'assistenza dipen-
dano dall'interazione fra diversi fattori: medici, sociali, culturali ed economici; gli
stessi fattori che sono puntualmente analizzati nei vari capitoli di questo rapporto.

Si tratta di un documento che, al di 1a della rilevanza specifica per il miglio-
ramento degli interventi per le persone con lesione midollare, rappresenta un
modello e una fonte preziosa di indicazioni per molte altre condizioni disabilitanti.
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E per questo che accogliamo con soddisfazione I'uscita della traduzione ita-
liana del rapporto, frutto della sinergia fra la Societa Italiana di Medicina Fisica
e Riabilitativa, la SIMFER, e della Federazione FAIP, che rappresenta nel nostro
paese le istanze delle persone con una lesione del midollo spinale.

Sebbene molto sia stato fatto nel nostro paese, e non siano mancati i momenti
di proficua sinergia fra i diversi soggetti coinvolti in queste tematiche, c® ancora
strada da percorrere nella direzione di una effettiva equita di accesso e di piena
fruizione dei servizi che la comunita dovrebbe mettere a disposizione a queste
Persone.

Questo senza dimenticare quanto grandi e dolorose siano, su scala planetaria,
le carenze e le ineguaglianze nell’assistenza e nel godimento dei diritti fondamen-
tali da parte delle persone con disabilita; ineguaglianze di cui il rapporto ci offre
esempi eloquenti.

I1 rapporto delinea un ambito di riflessione e di intervento in cui possono
proficuamente interagire tutti i diversi soggetti coinvolti nella problematica della
lesione midollare: persone con disabilita e familiari, professionisti, programmatori
sociosanitari, esponenti del mondo della scuola e del lavoro, legislatori e decisori.

Da ultimo, un doveroso e sentito ringraziamento ai colleghi della SIMFER,
in particolare a David Fletzer, e a tutti coloro che hanno contribuito al lavoro di
traduzione e di edizione; sono certo che la loro fatica sara ricompensata dall’ap-
prezzamento di chiunque abbia a cuore la tutela dei diritti delle persone con una
disabilita.

Paolo Boldrini
Presidente Societa Italiana di Medicina Fisica e Riabilitativa (SIMFER)
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Capitolo 1

Cos’e la lesione midollare



“Prima della lesione midollare, ero una persona molto indipendente, con una vita sociale
molto intensa con molti amici, lavoravo molto, viaggiavo parecchio e stavo terminando i
miei studi in legge, avevo incontri romantici... la mia vita era identica a quella di qualsiasi
altra giovane donna, con tanta voglia di vivere. Dopo la lesione, tutto cambio e molti dei
miei sogni sono stati interrotti - quello di andare a vivere da sola, di finire I'universita, di
avere una famiglia.”

(Claudia, Brasile)

“Mentre mio padre andava sul suo motoveicolo e mia madre, seduta a fianco, mi teneva in
braccio, un’automobile ci investi. I miei genitori furono uccisi. Io sopravvissi ma diven-

tai paraplegica all’eta di 2 anni. Mio nonno, che viveva in una baraccopoli di Bangkok,

si prese cura di me. In seguito, fui mandata ad una scuola per bambini disabili. Ora ho

11 anni ed ho lasciato la scuola. Il mio cervello non ¢ buono. Non ho buona memoria ma
riesco a manovrare la carrozzina senza difficolta. Fortunatamente il Signor B, un uomo
d’affari tetraplegico, e sua moglie mi hanno conosciuta e hanno deciso di prendersi cura di
me. Ora vivo con loro. Mi hanno dato una carrozzina sportiva e pensano di farmi diven-
tare un’atleta in carrozzina nel futuro, e credo di poterci riuscire.”

(Anonimo, Thailandia)

“Quando sono rientrato dalla riabilitazione, sono stato accolto all’aeroporto dalla comu-
nita e sono entrato in una nuova fase della mia vita in carrozzina. Pensavo di non riuscire
a vivere la mia vita come prima. Mi vergognavo e non volevo vedere i miei amici - ora ero
diverso - ero cambiato. Non potevo giocare a pallone, né correre, né andare in campeggio
o in bicicletta al fiume del luogo in cui vivo. L'unica cosa che volevo fare era stare a casa

e nascondermi. Il mio primo team di Terapia Occupazionale ha impiegato circa sei mesi
per convincermi ad uscire di casa. Prima di ritornare nella societa, il team aveva gia fatto
costruire rampe nella scuola e aveva reso i bagni accessibili per me. Molto lentamente ho
ripreso la mia sicurezza. La pallacanestro era il mio passatempo preferito prima dell’inci-
dente, e mentre ero in riabilitazione ho imparato a giocare a pallacanestro in carrozzina.
Ho insegnato ad alcuni amici come fare qualche tiro dalla sedia. Gli insegnanti hanno
iniziato ad incoraggiare la partecipazione a scuola e nella comunita sociale, andando in
gite locali, visitando vari luoghi e imparando a riconoscere varie piante, nonché andando
a Cairns per una gita scolastica. Il sostegno degli insegnanti, amici e famiglia ¢ stato
incoraggiante”.

(Alfred, Australia)



Cos’e la lesione midollare

La lesione midollare (LM) - in inglese Spinal Cord Injury - SCI - ¢ una com-
plessa condizione medica e di vita. Storicamente, veniva associata con alti
tassi di mortalita. Oggi, pero, nei paesi ad alto reddito, la LM ¢ vista non piu
come la fine di una vita utile o produttiva ma piti come una sfida personale
e sociale che si puo vincere. Questo cambiamento riflette il miglioramento
della medicina, per cui le persone riescono a sopravvivere, vivere e prospe-
rare dopo l'infortunio. Per esempio, le persone che sviluppano LM possono
adesso beneficiare del miglioramento dell'intervento sanitario nella fase del
pronto soccorso, di interventi sanitari e riabilitativi efficaci e di tecnologie
come espiratori e carrozzine adeguate, insieme a servizi sociali pit diffusi e
ad ambienti pit accessibili. Come risultato si possono avere piu vite salvate
ma anche un recupero migliore delle varie funzioni con un aumento di ripri-
stino delle stesse. Ora molte persone con lesione midollare (PLM) possono
aspettarsi non solo di vivere una vita pill lunga, ma anche una vita pill piena
e piu produttiva, rispetto a cio che avrebbero avuto negli anni passati.

Nei paesi a basso reddito la situazione ¢ molto diversa. La LM da trauma
spesso rimane una condizione terminale. La maggior parte delle PLM in paesi
come Sierra Leone muoiono in pochi anni dopo l'infortunio (1). In paesi a
basso reddito, ed in molti a reddito medio, la disponibilita di tecnologie assi-
stive di qualita come le carrozzine ¢ molto limitata; i servizi sanitari e riabi-
litativi sono minimi e le possibilita di partecipare alle varie situazioni di vita
personale e sociale ¢ limitata (2). La situazione odierna in molti paesi in via
di sviluppo ¢ paragonabile a quella dell’Europa e del Nord America negli anni
quaranta del secolo scorso (3). La poverta rende la vita ancora piu difficile per
le PLM (4). Eppure il fatto che nei paesi ad alto reddito sia stato raggiunto un
notevole progresso nella sopravvivenza e nella partecipazione in un periodo
temporale relativamente breve dovrebbe indurre ad essere ottimisti nelle altre
parti del mondo. Con i giusti accorgimenti politici, dovrebbe essere possibile
vivere con LM, prosperare e partecipare ovunque nel mondo.

Ma nessuno vive in una situazione di isolamento ed ¢ essenziale per noi
comprendere come le PLM vivono giorno per giorno nel loro ambiente fisico,
sociale ed attitudinale. La qualita della vita con LM dipende, per la maggior
parte, dalla presenza o assenza delle facilitazioni ambientali - dalla disponibi-
lita delle risorse e dei servizi adatti, dalla presenza di relazioni di sostegno e di
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comunita inclusive - o se invece il loro ambiente

agisce come barriera ovvero quando le persone

devono confrontarsi con atteggiamenti discrimi-

natori ed altri ostacoli, fra cui la mancata forni-

tura di servizi, di facilitatori e di ausili idonei.
Gli effetti globali della LM sull'individuo, ed

anche sulla societa nel suo complesso, dipendono

quindi da una vasta gamma di fattori, tra cui:

= Jetd in cui avviene I'infortunio (se presto o
tardi nella vita produttiva di una persona);

= illivello ed il grado della lesione;

» la disponibilita e la tempistica delle risorse
e dei servizi;

= Jambiente in cui la persona vive - fisico,
sociale, economico ed attitudinale.

Le riforme politiche che assicurano un
intervento medico pronto ed efficace insieme
alla riabilitazione sostenuta nel percorso verso
il pieno reinserimento nella vita comunitaria,
sono economicamente vantaggiose e socialmente
benefiche. Il costo del soccorso immediato e di
cure mediche viene compensato dal fatto che
questa assistenza salva direttamente la vita. Visto
che la LM colpisce sproporzionatamente le per-
sone giovani con molti anni di vita produttiva,
il mancato stanziamento di risorse per la loro
riabilitazione risulta un rilevante spreco sociale
che pud essere evitato attraverso provvedimenti
che sono economicamente vantaggiosi. I costi
per 'intervento medico e riabilitativo per la LM
sono soldi ben spesi. Soprattutto, salvare vite,
migliorare la qualita della vita e sostenere la pro-
duttivita sono imperativi sociali ed umanitari.
Le raccomandazioni di questo rapporto eviden-
ziano i cambiamenti nelle politiche e nelle prassi
che, come dimostrato, possono apportare grandi
miglioramenti nella salute e nella qualita della
vita delle PLM.

Gli interventi per migliorare le vite delle
PLM devono essere accompagnati da misure
di prevenzione della lesione midollare. Questo
rapporto rivela che molte delle cause ad elevata
prevalenza di LM da trauma - incidenti stra-
dali, cadute, infortuni sportivi e ricreativi e la

violenza - possono essere comprese, anticipate
ed in larga misura, prevenute.

Obiettivo e scopo di
questo rapporto

Lobiettivo dell’ International Perspectives on
Spinal Cord Injury [Prospettive Internazionali
sulla Lesione Midollare] ¢ di:

* raggruppare e sintetizzare informazioni
sulla LM, in particolare epidemiologiche,
sui servizi, sugli interventi e sulle politiche
rilevanti, insieme alle esperienze vissute da
persone con lesione midollare nel corso della
loro vita in tutto il mondo;

= dare raccomandazioni per azioni basate su
queste informazioni che sono in linea con
le aspirazioni di inclusione e partecipazione
come espresse nella Convention on the Rights
of Persons with Disabilities (CRPD) [Conven-
zione sui Diritti delle Persone con Disabilita]
delle Nazioni Unite (5).

Questo rapporto attesta 'ampiezza ed il trend
delle LM, esplora le strategie per la prevenzione,
analizza le situazioni delle persone con LM in
tutto il mondo, e fornisce vari esempi di solu-
zioni, basate su vari setting economici che possono
migliorare l'esperienza vissuta della LM. Queste
soluzioni spaziano da servizi sanitari inclusivi e
riabilitativi fino al miglioramento dellaccessibi-
lita all'educazione e alloccupazione, rafforzando
il sostegno per la vita familiare e sociale.

Questo primo capitolo offre un orientamento
generale sulle lesioni midollari e contiene una
breve sintesi della dimensione medica della LM
per chi non ¢ specialista e della storia della LM.
Include anche una riflessione di come la LM ed
i sistemi e servizi necessari a migliorare l'espe-
rienza vissuta della PLM, possono perfezionare
la valutazione complessiva dell'adeguatezza della
risposta sociale ai bisogni delle persone affette
da patologie disabilitanti.



Cos’e la lesione midollare?
La dimensione medica

E’importante comprendere i fondamenti dell’a-
natomia e della fisiologia, anche se lesperienza
vissuta con la LM varia molto a seconda dei fat-
tori ambientali.

Il midollo spinale ¢ situato all’interno della
colonna vertebrale (vedi Figura 1.1); si estende
dal cervello fino al livello vertebrale L1-L2, ter-
minando nel cono midullare. Alla fine del midollo
spinale, nel canale vertebrale, si trova la cauda
equina. Il midollo spinale stesso ha livelli neuro-
logici segmentati che corrispondono alle radici
dei nervi che fuoriescono dalla colonna vertebrale
in corrispondenza degli spazi fra le vertebre. Ci
sono 31 paia di radici nervose: 8 cervicali, 12
toraciche, 5 lombari, 5 sacrali ed 1 coccigea. A
causa delle differenze in lunghezza frala colonna
vertebrale ed il midollo spinale, i livelli neuro-
logici non corrispondono necessariamente ai
segmenti vertebrali.

Pur se vi ¢ un dibattito riguardo a cosa sia clas-
sificabile come “lesione midollare”, in questo rap-
porto sono considerate tutte le lesioni al midollo
spinale, al cono midollare ed alla cauda equina.
Le lesioni midollari possono essere traumati-
che o non traumatiche. La LM da trauma puo
risultare da molte cause diverse — tra cui cadute,
incidenti stradali, infortuni sul lavoro e nello
sport, atti di violenza. La LM non traumatica,
d’altra parte, solitamente risulta da altre pato-
logie — come malattie infettive, tumori, malattie
muscolo-scheletriche come l'osteoartrite, e pro-
blemi congeniti come la spina bifida, che consiste
in un difetto del tubo neurale in corrispondenza
dello sviluppo embrionale.

I sintomi della lesione al midollo spinale
dipendono dalla estensione della lesione trau-
matica o dalla causa non traumatica, e possono
includere la perdita sensoriale o motoria degli arti
inferiori, del tronco e degli arti superiori, nonché
la perdita delle regolazioni autonome (involonta-
rie) del corpo. Questo puo dare alterazioni della
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respirazione, della frequenza cardiaca, della pres-
sione sanguigna, del controllo della temperatura,
del controllo intestinale e vescicale, e della fun-
zione sessuale.

In generale, piu la lesione si trova in alto
nel midollo spinale e piti sara ampia la meno-
mazione. La LM cervicale causa solitamente
la perdita sensoriale e motoria (paralisi) nelle
braccia, corpo e gambe, denominata tetraple-
gia (il termine alternativo quadriplegia ¢ ora in
disuso). Una persona con lesioni C4 o piu alte
puoe avere bisogno di ventilazione assistita per
respirare perché le lesioni interferiscono diret-
tamente con il controllo autonomo della respi-
razione. La LM toracica causa generalmente la
perdita sensoriale e/o motoria nel tronco e nelle
gambe, denominata paraplegia. La LM lombare
tipicamente causa la perdita sensoriale e motoria
nel basso addome e nelle gambe. Tutte le forme
di LM possono anche comportare dolore cronico.

Il grado e la gravita della perdita sensoriale,
motoria e di autonomia causata da LM dipende
non solo dal livello della lesione midollare, ma
anche dalla “completezza” o “incompletezza”
della stessa.

Secondo I'International Standards for Neuro-
logical Classification of SCI e 'American Spinal
Injury Association (ASIA) (scala di gravita della
menomazione), una LM ¢ considerata completa
se sono assenti le funzioni motorie e sensorialia
S4-S5, mentre nella lesione non completa sono
presenti alcune funzioni motorie e sensoriale al
di sotto del livello della lesione, includendo i
segmenti sacrali pit1 bassi S4-S5, tale situazione ¢
comunque una condizione seria e puo provocare
una menomazione grave.

La dimensione storica della
lesione midollare

Linizio effettivo dell’assistenza sanitaria per la
lesione midollare risale al lavoro del neurochi-
rurgo americano Donald Munro al Boston City
Hospital, negli anni trenta del secolo scorso (6). 11
suo approccio fu seguito da Sir Ludwig Guttmann
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Figura 1.1. Organizzazione longitudinale del midollo spinale (con segmenti cervicali, toracici,
lombari e sacrali con differenti colorazioni), delle vertebre e nervi spinali ed una
rappresentazione semplificata delle principali funzioni del midollo spinale.

Nervi
Funzioni
Base del cranio - :{:;;;)ci?azione
: Movimento della testa e collo
: Nervi spinale cevicali
ol Ca-T
[ Controllo della frequenza cardiaca
Movimento degli arti superiori
m (Gomito-polso C5-C7, C8 Dito-T1)
T2
Vertebre T4
(dorsali) — T5
T6 T1-T12
17 —— Controllo del tronco
8 Regolazione temperatura
T9 Muscoli addominali
T10
T11
T12
Conus medullaris L1
Cauda equing ——mm88 8 ™ < »> L2
L1-S1
L3 Movimento degli arti inferiori
(anca, gamba e piede)
L4
L5
S1
S2
S3 $2-54/5
54 Intestino, vescica e funzione sessuale
S5
Coccige ——— Nervo coccigeo



che fondo nel 1944 il reparto di LM al Stoke
Mandeville Hospital nel Regno Unito che divenne
il Centro Nazionale delle Lesioni Midollari nel
1952. 11 tasso di mortalita per le LM era allora
all’ 80% e successivamente inizio a calare, grazie
al cambio posturale ogni due ore ed alla pre-
venzione delle ulcere da pressione, insieme alla
migliore gestione della vescica. Con la fisiotera-
pia e la terapia occupazionale furono raggiunti
risultati migliori nel recupero delle funzioni ed
intervenne un’assistenza piu olistica, attenta ai
bisogni socioeconomici dei pazienti (7,8).

Guttmann enfatizzo lo sport come metodo
di terapia e fu il fondatore dei Giochi di Stoke
Mandeville, i quali si svilupparono fino a dive-
nire i Giochi Paralimpici nel 1960 (9). Questi
primi centri divennero il modello per I'assistenza
sanitaria alla PLM nel Regno Unito, negli Stati
Uniti e negli altri paesi.

Lesperienza di questo cambiamento nel trat-
tamento delle PLM riflette inoltre uno sviluppo
pit ampio nella comprensione della disabilita
in generale. La risposta sociale alla disabilita &
cambiata profondamente negli ultimi decenni,
grazie principalmente agli interventi delle stesse
persone con disabilita. Il movimento delle persone
con disabilita ha lottato per ottenere la completa
inclusione e la partecipazione in tutti gli ambiti
della societa.

Concettualmente, lattenzione si ¢ spostata
dalla disabilita come un deficit del singolo indi-
viduo alla disabilita come risultato di interazioni
complesse fra gli aspetti della salute dell'individuo
con le sue funzioni e 'ambiente fisico, sociale e
attitudinale. In parallelo a questo cambiamento
concettuale, la disabilita ¢ stata interpretata come
questione relativa ai diritti umani. Questa tra-
sformazione ben documentata (10-12) ha fatto
nascere la Convenzione sui Diritti delle Persone
con Disabilita (CRPD) delle Nazioni Unite (5). Le
PLM hanno giocato un ruolo fondamentale nel
movimento delle persone con disabilita in molti
paesi, a partire dai primi pionieri dell'Indepen-
dent Living [Vivere Indipendente] a Berkeley,
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California, USA alla fine degli anni sessanta e
settanta (10).

La lesione midollare come sfida
dei sistemi sanitari e delle societa

La complessita dellesperienza vissuta nella LM
e le possibili variazioni di questa esperienza nel
mondo indica che, nonostante sia una situazione
particolarmente a bassa diffusione, la LM ha impli-
cazioni piu vaste nel monitoraggio dell'assistenza
sanitaria. In linea di principio, un individuo con
LM si trovera in ogni reparto clinico che il suo
paese fornisce per la sua assistenza: pronto soc-
corso, terapia intensiva, chirurgia, assistenza
medica per la stabilizzazione, in particolare la
riabilitazione, che include il ritorno nella comu-
nita, riabilitazione occupazionale ed assistenza
primaria costante. L'assistenza alla PLM quindi
mette alla proval'adeguatezza dei servizi, sistemi
e politiche di un paese. Puo inoltre aiutare medici,
operatori sanitari, ricercatori e politici a com-
prendere i pregi e difetti del loro sistema sanita-
rio. Lassistenza alla PLM ¢ un buon indicatore
di come il sistema sanitario funziona o fallisce
nel suo complesso.

Oltre al settore sanitario, la PLM ha bisogno di
servizi, risorse e accesso ai settori sociali, d’istru-
zione ed economici per condurre una vita ricca e
piena. Girando lo sguardo verso la societa civile, i
gruppi di auto-aiuto, i gruppi dei pazienti ed altre
organizzazioni che danno voce alle persone con
disabilita giocano un ruolo cruciale nell'offrire
conoscenza, consigli e sostegno, ma anche nel
fare pressioni per i cambiamenti delle politiche.

Se i governi e le Societa falliscono nell’aiu-
tare le PLM, é probabile che falliscano anche
con persone affette da altre patologie/disabilita.
I dati e la ricerca sulle esperienze di LM sono
generalmente rilevanti per valutare le politiche
di un sistema sanitario e per cercare di rimuo-
vere le problematiche nell’assistenza sanitaria.

Ma & vero anche il contrario: medici specia-
lizzati in LM e ricercatori possono trarre inse-
gnamenti dalla ricerca ed applicarla ad altre
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disabilita, che condividono alcune o molte delle
menomazioni e sfide giornaliere che le PLM si
trovano ad affrontare. Applicando quella ricerca,
ad esempio, all'accessibilita dei mezzi di trasporto
o ai servizi per il ritorno al lavoro si tendera a
concentrarsi su patologie e disabilita piu diffuse,
ed i risultati migliori disponibili non ¢ detto che
coinvolgano solo le PLM ma potrebbero aiutare
anche persone con “problemi di mobilitd” o “uti-
lizzatori di carrozzine”. Questo rapporto prende
in considerazione tutta la ricerca rilevante di alta
qualita, sia quella diretta nello specifico alla LM
che quella diretta in senso pitt ampio alla disa-
bilita in generale.

Strumenti per la comprensione
dell’esperienza della persona
con lesione midollare

Due strumenti sono indispensabili per compren-

dere lesperienza della LM:

= laConvenzione ONU per i diritti delle persone
con disabilita (CRPD) da un senso morale
all’analisi della disabilita come parte dei
diritti umani e come questione di sviluppo,

* DInternational Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF), che delinea, con
chiarezza concettuale, un modello di funzio-
namento e disabilita ed ¢ anche una classi-
ficazione epidemiologica per la raccolta dei
dati e per la prassi clinica (vedi Riquadro 1.1).

Il CRPD fornisce la prospettiva dei diritti
umani di questo rapporto. Specifica i diritti civili,
culturali, politici, sociali ed economici delle per-
sone con disabilita, includendo le PLM. Il CRPD ¢&
il risultato di diversi anni di studi analitici con la
rilevante partecipazione delle organizzazioni delle
persone con disabilita ed altri gruppi della societa
civile. La Convenzione ONU definisce non solo le
grandi aspirazioni - “...promuovere, proteggere,
ed assicurare il completo ed eguale godimento dei
diritti umani e delle liberta fondamentali delle

persone con disabilita, promuovendo il rispetto
della loro intrinseca dignita” - ma anche diritti
umani dettagliati e concreti per la salute, I'istru-
zione, l'occupazione e la vita familiare.

I1 CRPD, come vedremo chiaramente nei capi-
toli successivi, definisce in dettaglio le aree spe-
cifiche in cuila Convenzione richiede le riforme
dei diritti umani. Gli argomenti centrali di questo
rapporto - I'impatto dei problemi e degli atteg-
giamenti, il grado di accessibilita all'ambiente,
la disponibilita di servizi sanitari e sociali, e la
misura in cui le PLM possono partecipare all’i-
struzione, occupazione ed alla vita familiare e
sociale - sono anche il focus degli articoli del
CRPD. Inoltre, unicamente in questo documento
sui diritti umani delle Nazioni Unite, si stabili-
sce che gli Stati Membri dovrebbero raccogliere
dati statistici (Articolo 31) e dovrebbero istituire
meccanismi di monitoraggio, indipendenti, sui
diritti umani (Articolo 33) in modo da assicu-
rare che ci siano prove del progresso risultanti
dall'implementazione delle regole del CRPD. I
paesi sono tenuti non solo a riformare leggi e
modi di operare rispetto alla disabilita, ma sono
anche tenuti a fornire prove che lo stiano facendo.
Questo rapporto ¢ stato progettato per rendere
disponibili ai paesi e alle loro agenzie i dati da cui
partire per evidenziare gli obblighi non adempiuti
verso le PLM, nonché tutte le migliori pratiche
per realizzare questi obblighi.

Sommario dell'lP-SCI

I1 rapporto segue la pubblicazione delTOMS e
della Banca Mondiale “Rapporto Mondiale sulla
disabilita” del 2011, ed analizza la grave disabilita
con maggior dettaglio di quanto sia stato possibile
nel documento generale del 2011(15). I destinatari
di questo rapporto sono politici, dirigenti sanitari,
professionisti, rappresentanti di organizzazioni
non governative ed organizzazioni delle persone
con disabilita, e tutti coloro che sono impegnati
a migliorare i servizi per le PLM, specialmente
in paesi a basso e medio reddito.
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Riquadro 1.1. International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)
[Classificazione Internazionale del Funzionamento, Disabilita e Salute]

L'ICF e stata sviluppata attraverso un lungo processo che ha coinvolto il mondo accademico, medico e le persone
con disabilita (13). L'ICF riconosce come determinanti non solo le patologie che sono alla base delle disabilita ma
anche i fattori ambientali (prodotti e tecnologie, I'ambiente naturale ed edificato, sostegno e relazioni, atteggia-
menti e servizi, sistemi e politiche). L'ICF riconosce inoltre come fattori personali, la motivazione e l'autostima, che
possono influenzare la partecipazione della persona nella societa. Distingue inoltre tra le capacita di una persona
nello svolgere compiti e le performances effettive di quelle azioni — una distinzione che pone in evidenza il ruolo
essenziale dell'ambiente in cui si trova la persona.

Nell'ICF, i problemi sul funzionamento umano vengono riassunti in tre aree interconnesse: menomazioni come pro-
blemi di funzioni corporee o alterazioni della struttura corporea (ad es. paralisi o perdita del controllo intestinale e
vescicale); limitazioni delle attivita sono le difficolta nell’eseguire una certa attivita (ad es. camminare o mangiare);
e lerestrizioni alla partecipazione sono problemi che coinvolgono qualsiasi aspetto della vita (ad es. discriminazione
nell'occupazione o nell'uso dei mezzi di trasporto).

Le condizioni di salute ricomprendono malattie, infortuni e disturbi mentali o fisici, mentre le menomazioni sono
specifiche riduzioni delle funzioni corporee, come la paralisi associata a condizioni di salute. | fattori ambientali pos-
sono essere barriere che peggiorano l'esperienza della PLM (ad es. mezzi di trasporto inaccessibili alle carrozzine),
o facilitatori che migliorano quelle situazioni (ad es. servizi per carrozzine e riabilitazione). La disabilita nell'ICF e
utilizzata per indicare le difficolta incontrate in una o tutte le tre aree del funzionamento; deriva dall’'interazione
delle condizioni di salute con fattori contestuali, sia ambientali che personali, come rappresentato in figura (14).

Rappresentazione della Classificazione Internazionale del Funzionamento, Disabilita e Salute

Patologia
(disturbo o malattia)

/]\
\ |2 ¢

Funzioni e P N o
strutture corporee > Adivités < > Partecipazione
N ,]\

\! \

Fattori Fattori
ambientali personali

Fonte: (74).

Dopo questo capitolo introduttivo, il rapporto
analizza nel Capitolo 2 i migliori dati epidemio-
logici disponibili sulla prevalenza ed incidenza
della LM nel mondo. Il Capitolo 3 esamina le
cause principali di LM ed indaga sui programmi
di prevenzione che intervengono su queste cause
e sui fattori di rischio. Nel Capitolo 4 il rapporto
offre una rassegna comprensiva della dimen-
sione medica e riabilitativa della LM. Questo nel

Capitolo 5, viene associato ad una discussione sui
sistemi sanitari, mettendo in relazione le migliori
pratiche di intervento e di strategie di cura con i
dati circa i sistemi necessari per rendere dispo-
nibili tali interventi. Nel Capitolo 6 il rapporto
si concentra sullesperienza vissuta dalle PLM,
a partire dalle relazioni e dalle capacita, per poi
continuare nel Capitolo 7 con le caratteristiche
generali degli ambienti accessibili per le PLM,
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seguito dallosservazione approfondita di due delle

pitimportanti aree di partecipazione - I'istruzione

e loccupazione - nel Capitolo 8. Il rapporto si

conclude con le raccomandazioni generali nel

Capitolo 9.

International Perspectives on Spinal Cord
Injury [Prospettive Internazionali sulla Lesione
Midollare] offre una guida pratica per il miglio-
ramento della vita delle persone con LM in tutto
il mondo. Raccoglie prove e dati sui bisogni, rag-
giunti e non, ed evidenzia le pratiche tra tutte
le varie possibilita di servizi nei vari Paesi che
hanno superato con successo le difficolta e le
carenze dei servizi. I messaggi principali di questo
rapporto sono i seguenti:

* LaLMhaun’incidenza relativamente bassa,
ma ¢ una disabilita che richiede un elevato
supporto economico.

* Lincidenza della LM traumatica puo essere
marcatamente ridotta attraverso una serie
di strategie di prevenzione.
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Capitolo 2

Il quadro globale della lesione midollare



“Un giorno mi sono svegliato e fissavo il soffitto. Volevo girare la testa e alzare un braccio,
ma non ci riuscivo. Non riuscivo a muovere nulla. Sentivo molto rumore, ma non vedevo
niente. Un’infermiera ¢ apparsa al mio fianco e volevo dirle qualcosa, ma non riuscivo a
farmi sentire; avevo voglia di urlare, ma non riuscivo ad emettere suoni. Cosi ho chiuso
gli occhi e li ho riaperti quando ho sentito chiamare il mio nome, ho guardato verso I’alto
e ho visto i miei genitori. Anche se mi ¢ sembrato che fosse passato solo un istante fra il
chiudere gli occhi e il riaprirli nuovamente, in realta era passato un intero giorno. I miei
genitori mi hanno detto che avevo una tetraplegia e che ero in un ospedale a Bruxelles, in
seguito ad un infortunio sul lavoro. Il mio collo era spezzato, ero totalmente paralizzato e
non riuscivo a respirare autonomamente. Avevo sete e ho chiesto un po’ d’acqua; non riu-
scivo a bere nemmeno dalla cannuccia che mi hanno dato, perché non riuscivo ad ingoiare.
Stavo lavorando in una casa quando ho perso ’equilibrio e sono caduto da una scala, non
ne sono pitt molto sicuro. Sono caduto da 6 metri di altezza e sono finito sul cemento.”

(Gunther, Belgio)

“Ho subito una lesione cervicale (C5-C6) in un incidente stradale, all’eta di 19 anni ed ora
sono 30 anni che sto su una carrozzina. Vivo nella citta pit a nord del mondo, Hammer-
fest, e devo affrontare grandi sfide fisiche; con le strade coperte di neve per circa cinque
mesi all’anno e con le basse temperature, mi ¢ difficile uscire in carrozzina. Ho sempre
avuto bisogno di moltissima assistenza dal momento della lesione ed allora la mia comu-
nita aveva appena iniziato ad organizzare ’assistenza domiciliare. Da quel momento, ho
avuto la possibilita di partecipare alla organizzazione dei servizi necessari ai miei bisogni
ed alle mie esigenze e di avere una vita il pit normale possibile, come cittadino.”

(Kjell, Norway)

“Ho subito una lesione midollare quattro anni fa, nel terremoto del Sichuan, quando avevo
30 anni. Ora utilizzo quotidianamente una carrozzina per i miei spostamenti.”

(Chen, China)

“Ho 51 anni ed ho una paraplegia di livello T6 completa, conseguente ad un problema
vascolare. Ho subito un forte shock al momento della paralisi, perché nel 1984 il medico
mi aveva comunicato una diagnosi errata. Non credo sia facile vivere in modo indipen-
dente con una disabilita. Negli anni successivi alla mia paralisi, sono state molte le cose
che mi hanno aiutato a convivere con la mia disabilita.”

(Nipapan, Thailandia)

“All’inizio del mese di novembre del 2002 sono caduto dal cavallo di un mio amico, mentre
partecipavo ad una competizione ippica. Ho una tetraplegia incompleta, livello C6-C7, con
un buon controllo delle braccia. Malgrado abbia perso la capacita di presa, le mani hanno
capacita funzionali residue sufficienti per riuscire a compiere diverse attivita, come reg-
gere un bicchiere di vino (molto importante!) e firmare”

(Anonimo, Nuova Zelanda)



I1 quadro globale della lesione midollare

L Articolo 31 della Convenzione sui Diritti delle Persone con Disabilita sta-
bilisce che gli Stati Membri debbano raccogliere dati statistici allo scopo di
definire ed applicare politiche che diano soddisfazione ai diritti definiti dalla
Convenzione ONU, affinché le Persone con Lesione Midollare (PLM) ed altre
disabilita possano partecipare a pieno a tutti gli ambiti della societa, dalla vita
familiare all'istruzione, al lavoro fino a quelli della comunita e della nazione.
La validita e 'affidabilita dei dati riguardanti le Lesioni Midollari (LM), sono
essenziali per prendere decisioni appropriate circa i programmi e le politiche
per la prevenzione delle LM, per il miglioramento della qualita di vita delle
PLM e per identificare le necessita di futuri servizi.

Per stimarne I'impatto socio-economico ¢ necessario avere un quadro epi-
demiologico completo delle LM, in termini di numero globale di persone che
vivono con LM (prevalenza), di numero di nuovi casi (incidenza) e di cause
di LM (vedi Tabella 2.1 per le definizioni degli indicatori)

Questi dati devono essere raccolti ad intervalli regolari, per fare previsioni
sulle necessita future. La politica e la programmazione basate su dati statistici
a livello nazionale, richiedono inoltre informazioni circa i fattori ambientali
che influenzano la vita con una LM, le condizioni socioeconomiche delle
PLM, iloro bisogni soddisfatti ed insoddisfatti ed i costi associati ad una LM.

Questo capitolo presenta informazioni epidemiologiche di base, utiliz-
zando indicatori (vedi Tabella 2.1) di prevalenza, incidenza, mortalita, cause
e costi delle LM traumatiche e non traumatiche (LMT e LMNT) ed analizza
dati ed evidenze relative alle LM e come possano essere migliorati. I dati
presentati sono stati raccolti da articoli di riviste recensite (peer-reviewed),
da pubblicazioni governative e da reports di studi prospettici e retrospettivi
che fanno riferimento a dati dei Registri delle LM e dei Registri anagrafici,
a dati di ricoveri e dimissione ospedaliera e a dati di indagini sanitarie. Pro-
prio per questo sono state effettuate revisioni sistematiche di pubblicazioni
sullepidemiologia della LM, da gennaio 2000 ad agosto 2012, ed ¢ stata fatta
una meta-analisi, ove necessario. Una spiegazione piu completa sulla meto-
dologia utilizzata per valutare i dati ed i loro limiti puo essere trovata nelle
Appendici Tecniche A e B.
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Tabella 2.1 Esempi di indicatori epidemiologici nazionali, comunemente utilizzati per le
lesioni midollari

Indicatore Descrizione Uso e limitazioni

Incidenza di LM | dati sull'incidenza mostrano quante persone Ci sono variazioni in funzione di diversi fattori:
hanno subito una lesione al midollo spinale (LM) - Definizione della popolazione a rischio (cioe
in una data popolazione ed in uno specifico la popolazione di provenienza dei casi LM).
periodo di tempo. Generalmente viene riportato - Definizione precisa di caso di LM
il numero di nuovi casi di LM, per milione diabi- - Completezza della valutazione dei casi inci-
tanti, per anno. L'incidenza & una misura diretta denti LM secondo la definizione di caso. Ad
del rischio di LM. esempio, l'incidenza di LM da trauma (TLM)
| tassi di incidenza sono condizionati dall’eziolo- potrebbe non includere quelle persone con
gia, e ulteriormente dai dati demografici (genere, LM che sono decedute sul luogo dell’infortu-
eta), dall'occupazione e locazione geografica nio. L'incidenza di LM non da trauma (NTLM)
(urbana, rurale) variabili che possono differen- potrebbe non includere persone che incorrono
ziare/identificare gruppi a rischio, informando in in LM durante cure di fine-vita (ad es. metastasi
tal modo le politiche e I'efficacia dei programmi spinale)
di prevenzione.

Prevalenza Il numero di persone nella popolazione che La prevalenza é un indicatore dell’efficacia
vivono con una LM, in un determinato momento. della prevenzione secondaria e del bisogno di
Viene misurato come numero per milioni di assistenza sanitaria e supporto sociale.

abitanti. La prevalenza é influenzata dal rischio

e dalla durata di una patologia e quest’ultima &

determinata dal recupero ottenuto o dalla morte.

La raccolta regolare dei dati, suddivisi per eta,

genere e categorie socio-economiche, come

occupazione e stato patrimoniale, puo svelare

modelli e tendenze importanti per comprendere

I'esperienza vissuta di LM.

Eziologia Fattore che indica il numero di PLM per causa Utile per pianificare a livello locale la preven-

della lesione, luogo e attivita. zione primaria, I'assistenza ai traumi ed i servizi
di riabilitazione.
Utile per calcolare i costi dell’assistenza

sanitaria.
Tasso standardiz- |l SMR fornisce una stima standardizzata di Determina se il tasso di mortalita delle PLM sia
zato di mortalita  mortalita nelle PLM rispetto alla popolazione in maggiore o minore che nella popolazione in
(SMR) generale. Quando il SMR & pariad 1 non c’¢ alcun  generale.
incremento nel rischio di mortalita per le PLM; Limitazione: Variazioni nelle stime del SMR fra
se maggiore di 1 allora I'incremento del rischio @ diverse popolazioni possono riflettere in parte
presente. le variazioni del tasso di mortalita della popo-
| requisiti necessari a calcolare il SMR per un lazione in generale ed in parte la completezza
gruppo sono: delle constatazioni sul tasso di mortalita.
— il numero di PLM suddivisi per gruppi di eta e
genere;
- decessi rilevati nelle PLM;
— i tassi di mortalita specifici all'eta e al genere
della popolazione in generale.
Tassi di letalita Numero assoluto dei numeri delle persone che Mostra la relazione fra LM e le letalita.
sono decedute in seguito a LM. Per rendere le informazioni paragonabili,
Se suddiviso per eziologia, si possono identificare bisogna standardizzarle nei seguenti gruppi:
ed implementare misure adguate. numero di PLM, includendo quelle con TLM che

muoiono sul luogo dell'incidente; letalita in
ospedale; e letalita dopo la dimissione dall’'o-
spedale: 30 giorni, 1 anno, 5 anni, etc.
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Cosa sappiamo a riguardo
della lesione midollare?

I dati riguardanti l'entita ed i costi della LM sono
limitati. Solo alcuni dei Paesi ad alto reddito sono
in grado di fornire statistiche nazionali. Le altre
fonti di dati sono talmente poche e cosi varie dal
punto di vista metodologico, che non ¢ possibile
calcolare stime affidabili circa la prevalenza o
I'incidenza mondiale. I migliori dati disponibili
relativi alla LM, forniscono un quadro generale
che ¢ stato sintetizzato ed analizzato nel detta-
glio nel resto di questo capitolo. La LM ¢ una
condizione relativamente rara, ma che cambia
la vita ed ha un costo notevole, con un rischio
di mortalita che varia molto in base al livello di
reddito del Paese e dipende pesantemente dalla
disponibilita di una assistenza sanitaria di qualita
e di servizi di riabilitazione. Non ¢ noto quante
Persone al mondo vivano con una LM, ma i dati
di incidenza internazionale indicano che ogni
anno da 250.000 a 500.000 persone subiscono una
lesione midollare. La maggior parte di questi casi
sono LM traumatiche, causate in primo luogo da
incidenti stradali, cadute e violenza. Recenti studi
evidenziano un aumento delleta di insorgenza
della LM ed un graduale incremento della per-
centuale dei casi di LMNT - in parte attribuibile
all'invecchiamento della popolazione mondiale.

I dati attuali mostrano chela LM ¢ associata
ad un elevato rischio di mortalita.

Le PLM sono a maggior rischio di morte,
soprattutto nel primo anno dall'insorgenza della
LM, e anche nei Paesi ad alto reddito dove il
progresso sanitario ha favorito un aumento della
sopravvivenza, esse hanno ancora un rischio di
mortalita elevato e hanno pit probabilita di morire
prima rispetto al resto della popolazione.

Le PLM nei Paesi a basso reddito continuano
a morire a causa di complicazioni secondarie
prevenibili, che non rappresentano pit1 una causa
principale di decesso nei Paesi ad alto reddito.

I costi della LM variano ampiamente a
seconda del contesto e sono disponibili alcuni
dati comparabili. Dai dati esistenti, & chiaro che

Il quadro globale della lesione midollare

la LM comporta considerevoli costi diretti ed
indiretti e che molti di questi costi sono a carico
delle PLM. Il livello e la gravita di una LM hanno
ur’influenza significativa sui costi. I costi diretti
sembrano essere piu alti nel primo anno dopo
I'insorgenza di una LM ma, nel corso della vita,
i costi indiretti superano spesso quelli diretti.
Vi ¢ un urgente necessita di migliorare la
quantita e la qualita della dei dati raccolti, rela-
tivialla LM. Alla fine di questo capitolo vengono
affrontatii problemi dei dati sulla LM e le racco-
mandazioni per migliorare le evidenze.

Prevalenza della lesione midollare

I dati relativi alla prevalenza della LM sono impor-
tanti per quantificare il fabbisogno di assistenza
sanitaria e di supporto sociale e per valutare gli
effetti delle misure di prevenzione secondaria;
sfortunatamente i dati sulla prevalenza della LM
sono scarsi. Attualmente non ci sono stime glo-
bali o regionali della prevalenza di tutte le cause
di LM. Qui vengono presentate dati di sei Paesi
diversi (vedi Tabelle 2.2 e 2.3). Altri dati trovati
in letteratura non sono stati inclusi, per problemi
metodologici o perché sono notevolmente datati
e potrebbero non riflettere la situazione attuale.

Dati Canadesi hanno indicato un tasso com-
plessivo di prevalenza della LM (traumatica e non
traumatica) di 2525 casi per milione di abitanti o
di 85.000 persone nel 2010. La stima della preva-
lenza riferita alleta, per le LM in Canada, indica
chele LMT sono prevalenti nelle popolazioni piu
giovani, mentre le LMNT in quelle piti anziane
(vedi Figura 2.1).

Le stime di prevalenza delle LMT (vedi Tabella
2.2) variano da 280 casi per milione di abitanti
in Finlandia (5) fino a 1298 casi per milione in
Canada (1), sebbene questa variabilita sia pro-
babilmente dovuta alla differenze nella meto-
dologia e non rispecchi una reale differenza di
prevalenza, pari a cinque volte in pill. Le stime
di prevalenza in Australia e Canada derivano da
una sistema che riunisce dati sull’'incidenza ed
informazioni sulla durata della malattia. I pit
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elevati tassi Canadesi potrebbero indicare una
tendenza del Nord-America o potrebbe essere che
le stime attuali, con i migliori dati, utilizzate in
Canada abbiano portato ad una sovrastima dell’
incidenza, mentre quelle impiegate in Australia
sottostimino il tasso di incidenza. Gli altri Paesi
presentano dati raccolti da ospedali, Registri
nazionali e studi trasversali e longitudinali. Per
comprendere pit a fondo il confronto delle stime
di prevalenza fra i vari Paesi, c¢ bisogno di mag-
giori dati riguardanti le differenze demografiche,

Tabella 2.2 Prevalenza di TLM

sia per i tassi di incidenza correlati alle cause
suddivisi per eta e genere, sia per le aspettative
di vita associate; queste informazioni non sono
attualmente disponibili.

Le stime di prevalenza delle LMNT (vedi
Tabella 2.3) sono disponibili solo per 'Australia
(367 casi per milione di abitanti) e per il Canada
(1227 casi per milione di abitanti)(1,7). I dati
Australiani sono tratti da uno studio condotto
nello stato di Victoria, basato sulle aspettative di
vita e su dati nazionali di outcome in riabilitazione,

Paese Localita Anno della Tipo di studio e popola- LM pediatrico/ Prevalenza
stima zione di referenza adulto per milione
di abitanti
Repubblica Teheran 2008 Prospettico, trasversale, Adulto, pediatrico 440
Islamica registro nazionale
dell’lran
Finlandia Centro Riabilitazio- 1999 Retrospettivo, registro dati  Adulto, pediatrico 280
neKapyla, Helsinki; dell'ospedale
Ospedale Univer-
sitario Centrale di
Helsinki, Helsinki
Norvegia Province di Horda- 2002 Retrospettivo, longitudi- Adulto, pediatrico 365
land e Sogn og nale/ di gruppo usando dati
Fjordane ospedalieri
Islanda Landspitali Ospe- 2009 Retrospettivo, longitudi- Adulto, pediatrico 526
dale Universitario, nale/ di gruppo usando dati
Reykjavik ospedalieri
Canada Tutta la Nazione 2010 Retrospettivo, trasversale, Adulto, pediatrico 1298
Registro Nazionale, studio di
modellazione
Australia Tutta la Nazione 1997 Retrospettivo, Regi- Adulto 681
stro Nazionale, studio di
modellazione
Tabella 2.3 Prevalenza di NTLM
Paese Localita Anno della Tipo di studio e popola- LM pediatrico/ Prevalenza per
stima zione di referenza adulto milione di abitanti
Canada  Tutta la Nazione 2010 Retrospettivo, trasversale;  Adulto, pediatrico 1227
Registro Nazionale
Australia  Stato di Victoria 2010 Retrospettivo, trasversale; Adulto, pediatrico 367 (455 per adulti

Registro Nazionale

di eta maggiore o
uguale a 16 anni)
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estrapolati poi al resto del paese (7). I risultati
mostrano una prevalenza di 455 casi per milione
di abitanti, per adulti di eta uguale o maggiore
di 16 anni, suggerendo che I'invecchiamento,
mostrato nei dati demografici, potrebbe essere
la causa primaria di incremento della prevalenza
delle LMNT. Le maggiori stime di prevalenza in
Canada potrebbero derivare dalle stesse ipotesi
fatte nello studio, piuttosto che da una reale dif-
ferenza di prevalenza.

Incidenza della lesione midollare

La stima globale dell'incidenza della LM ¢ di
40-80 nuovi casi annui per milione di abitanti,
sulla base di studi di qualita sull’incidenza di
ogni tipo di causa di lesione midollare, condotti
a livello nazionale. Questo significa che ogni
anno da 250.000 a 500.000 persone subiscono
una lesione midollare.

Gli studi che documentano i dati di incidenza
della LM, di origine traumatica e non, forniscono
informazioni sulle caratteristiche generali della
popolazione con LM. La raccolta di queste infor-
mazioni ¢ importante, dal momento che le risorse

Il quadro globale della lesione midollare

necessarie e le caratteristiche della popolazione
con LM traumatica e non traumatica sono diffe-
renti. La percentuale di LMT varia in larga misura
e sembra essere differente fra Paesi (8-11). Dati
storici riportavano che fino al 90% dei casi di LM
aveva origine traumatica, ma studi pill recenti
indicano, negli ultimi anni, una lieve tendenza
allincremento della percentuale di LMNT (12).
La popolazione con LMNT ¢ generalmente piti
anziana, con malattie croniche che richiedono
cure piu costose, ma per periodi piu brevi.

La maggior parte degli studi sull’'incidenza
della LM prendono in esame o la LMT o quella
LMNT, probabilmente a causa delle differenze
delle fonti e dei metodi di raccolta dei dati.

Lincidenza e leziologia delle LMT e delle
LMNT sono quindi di seguito esaminate separa-
tamente. I dati relativi alle LMNT sono limitati
in confronto a quelli delle LMT.

Lesione midollare traumatica

Incidenza
Considerando i dati disponibili, non ¢ possibile
desumere stime attendibili nazionali sull'incidenza

Figura 2.1 Stime di prevalenza LM specifiche all’eta in Canada nel 2010
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delle LMT. Lanalisi statistica & resa impossibile
dalla carenza di fattori predittivi affidabili.

I tassi di incidenza delle LMT di ogni Paese
variano largamente nel mondo - da 13 a 53 casi per
milione di abitanti, come mostrato in Figura 2.2.

I tassi di incidenza delle LMT tendono ad
essere piu elevati nel Nord America rispetto all’ Eu-
ropa, probabilmente a causa di un piu elevato
numero di casi di violenza negli USA. Dati di
incidenza da altri Paesi o non esistono o hanno
una andamento fluttuante eccessivo, fra Paesi ed
al loro interno, cosi che diventa difficile elabo-
rare statistiche riassuntive valide. Ad esempio i
dati raccolti dalla Citta di Pechino, in Cina, indi-
cano una stima elevata di 60,6 casi per milione
di abitanti (21), mentre la Regione di Tianjin
riporta un’incidenza di 23,7 casi per milione di
abitanti (22).

Le notevoli variazioni, relative all’incidenza
delle LMT nei vari Paesi, sono dovute a diversi
fattori:
= Differenze naturali nell’incidenza tra i vari

Paesi, dovute alle differenze dei fattori di

rischio.
= Differenze

metodologici.
= Popolazione analizzata (adulti, bambini o
entrambi). Uincidenza della LMT nei bambini
¢ bassa. Studi che riportano solo I'incidenza
negli adulti sovrastimano il tasso generale
della popolazione e rendono il paragone dif-

ficile con gli studi che aggregano i dati di

incidenza fra adulti e bambini.
= Rappresentativita dei dati. Conl’eccezione di

alcuni Paesi, che hanno un Registro Nazio-

nale delle LM, come la Finlandia, le stime di

incidenza sono estrapolate da dati delle citta

o regionali e potrebbero non essere rappre-

sentative dell’intero Paese.

attribuibili agli approcci

Nonostante queste variazioni, sono comunque
emerse alcune tendenze dai dati di incidenza
delle LMT nei vari Paesi:

1. Lincidenza delle LMT sta diminuendo in
alcuni Paesi, mentre in altri risulta costante o in

18

aumento. Studi condotti negli USA, in Finlandia
ed in Australia hanno dimostrato una diminu-
zione nell'incidenza delle LMT dovute a incidenti
stradali. Tuttavia, questo dato non ¢ evidente in
tutti i Paesi sviluppati. Dati provenienti da due
Province norvegesi hanno mostrato un incre-
mento costante nell'incidenza delle LMT nelle
decadi comprese tra il 1952 ed il 2001, passando
da 9,9 a 34,5 casi per milione negli uomini e
da 1,9 a 8,2 casi per milione nelle donne (3).
Nonostante in Francia si sia riscontrato un forte
decremento dell’incidenza dovuta ad incidenti
stradali, 'incidenza di LM ¢ rimasta costante
(23). Questo riflette un cambiamento di tendenza,
con una riduzione dell'incidenza di LM tra gli
automobilisti ed un incremento dell’incidenza
tra motociclisti, pedoni e ciclisti.

2. Nelle LMT degli adulti, cé un incidenza
considerevolmente maggiore negli uomini.
Mentre negli studi in ambito pediatrico normal-
mente sono riportate percentuali equilibrate fra
maschi e femmine (24,25), gli studi negli adulti
mostrano un rapporto di 2:1 fra maschi e femmine

Figura 2.2 Variazione globale delle stime
di incidenza annuale di LMT per
ogni Paese
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ed alcuni riportano anche rapporti molto piu ele-
vati. Ad esempio, sono state riportati rapporti fra
maschi e femmine eccessivamente elevati nella
Regione di Thessaloniki in Grecia (7,3:1) (26), in
Irlanda (6,7:1) (18), nel Qatar (8,3:1) (19),ed a
Stoccolma, Svezia (3,3:1) (26). I dati di incidenza
della LMT negli USA mostrano che i maschi hanno
tassi piti elevati di LMT in tutte le fasce deta, con
un picco tra i 16 e 21 anni, dove '82% dei casi
di LTM si verifica nei maschi (vedi Figura 2.3).
Questi risultati supportano l'ipotesi che l'inci-
denza delle LM sia parzialmente in funzione dei
comportamenti legati al sesso — consumo di alcol,
comportamento alla guida e pratica di sport ad
alto rischio - presenti dopo l'infanzia (13,29-31).

3. E piti probabile che una LMT si verifichi
nei giovani adulti e negli anziani. Sirilevano due
picchi massimi d’incidenza delle LMT associati
alleta — nei giovani adulti (maschi: 20-29 anni;
femmine: 15-19 anni) e negli anziani (maschi
>70; femmine >60), come evidenziato nellesem-
pio dei tassi di incidenza delle LMT, correlati
alleta e al genere, in Canada in Figura 2.4 (1).
Laumento dell'incidenza dopo i 65 anni di eta
¢ una tendenza osservata solo di recente. Uno

Figura 2.3 Distribuzione di LMT per
gruppi d’'eta e sesso
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studio Canadese mostra una incidenza di 51,4
casi per milione di abitanti, nelle persone con
eta maggiore di 60 anni (32), dato supportato da
studi in Cina ed in Australia (16,33). In Austra-
lia, negli ultimi 25 anni, la percentuale dilesioni
midollari nelle persone di eta uguale o maggiore
a 65 anni, ¢ aumentata dal 4% al 12% (34). Questi
risultati sono conseguenza di una maggiore inci-
denza di cadute negli anziani (vedi Figura 2.4 e
Figura 2.7). I tassi di incidenza delle LMT in eta
pediatrica sono bassi (4-8 casi per milione) nella
maggior parte dei Paesi in cui sono disponibili
dati (24,25,36), con leccezione degna di nota degli
USA, dove uno studio riporta un’incidenza di
LMT pediatrica di circa 20 casi per milione di
abitanti (37). Gli studi generalmente mostrano
tassi di incidenza intermedi per gli adolescenti
e gli adulti di mezza eta (1-3). Ci sono alcune
evidenze che stia aumentando leta dell'insorgenza
dellalesione. In Norvegia, ad esempio, leta media
della LMT é aumentata da 40,2 a 48,9 anni tra il
1952 ed il 2001, con il cambiamento pil signi-
ficativo dell’eta media al momento della lesione
riscontrato nelle donne - con un aumento da
24,7 a 57,7 anni (3).

Figura 2.4 Tassi di incidenza specifici per
I'eta ed il sesso delle LMT in
Canada
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Eziologia
Basandosi sulle evidenze disponibili sullezio-
logia delle LMT, di tutti gli Stati membri dell’
OMS, le tre cause pili comuni sono i trasporti
(in particolare gli incidenti stradali), le cadute e
la violenza (vedi Figura 2.5). Anche se i grafici
riportati in Figura 2.5 dimostrano differenze tra
Aree geografiche, potrebbero non rappresentare
adeguatamente le differenze relative alle cause o
al contesto in un intero Paese.

Gliincidenti stradali sono la causa principale
di LMT. Nella Regione Africana, i trasporti sono
responsabili di quasi il 70% dei casi. Negli altri
Paesi dell’ OMS i trasporti, come percentuale
complessiva, variano tra il 40% della Regione
del Sud-Est Asiatico ed il 55% della Regione del
Pacifico Occidentale. Uno studio condotto nel
Mississipi, USA, mostra che, in almeno il 75%
degli incidenti automobilistici con conseguente
LM, le cinture di sicurezza non erano disponi-
bili 0 non erano state utilizzate (31). Analoga-
mente, uno studio sulla LM in Nigeria, riporta
che nessuno, frai 63 pazienti vittime di incidenti
stradali, stava utilizzando le cinture di sicurezza
(38), il che dimostra 'importanza dell’'uso delle

cinture di sicurezza per ridurre le LM nelle per-
sone a bordo di automobili (vedi Capitolo 3 per
maggiori dettagli).

Le cadute sono la seconda principale causa di
LMT. Le cadute rappresentano poco pit del 40%
dei casi nelle Regioni del Mediterraneo Orientale
e del Sud-Est Asiatico. Ad esempio, in Nepal uno
studio riporta che il 40% delle lesioni al midollo
spinale risultano da cadute dagli alberi, durante la
potatura ed il 28% risultano da cadute dai palazzi
(81).La Regione Africana riportala percentuale
piu bassa (14%) di cadute, mentre gli altri Paesi
dell’ OMS mostrano percentuali comprese tra il
27% ed il 36%.

Laviolenza, includendo l'autolesionismo, ¢ la
terza causa pitt comune di LMT. Le percentuali
di atti di violenza che causano LMT , variano
notevolmente frale Aree delle Americhe, dell’A-
frica e del Mediterraneo Orientale, che riportano
rispettivamente i tassi pil alti, pari al 14%, 12%
e 11%. Alcuni dati, specifici per alcuni paesi - in
particolare quelli in stato di guerra - mostrano
tassi molto piu elevati, come 'Afghanistan che
riporta il 60% di tutti i casi di LMT attribuibili
alla violenza (56). La percentuale dei casi di LM T

Figura 2.5 Distribuzione delle LMT nei Paesi dell’'OMS
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attribuibili agli atti di violenza ¢ alta anche in
Brasile al 42% (10), in Turchia al 25% (64), in
Sud Africa al 21% (44). Negli USA, I'11,7% dei
casi di LM sono causati da armi da fuoco (82),
di cui il 28% occorsi in specifiche fasce deta e
particolari gruppi entici (27). Le percentuali in
Europa Occidentale si aggirano intorno al 4%
(59), mentre alcuni Paesi come Norvegia, Canada
e Australia riportano una percentuale inferiore
al 2% (3,16,30). Infine, & stato dimostrato che il
tentato suicido contribuisce ad oltre il 10% dei
casi di LMT in Israele ed in Finlandia (5,8).

In tutte le Aree geografiche, le attivita sportive
e ricreative contribuiscono a meno del 10% di
tuttiicasidi LMT, conle Americhe che riportano
la percentuale piu alta di LMT causate da sport
(8%). Tuttavia, in alcuni casi, i dati di alcuni Paesi
mostrano tassi ancora piu elevati, negli USA al
28%(27), nella Repubblica della Corea al 25% (83)
e in Francia al 22% (84), oppure tassi piu bassi,
come in Nigeria, dove gli sport contribuiscono
solo all’ 1,7% di tutti i casi di LMT (43).

Le cause di LMT possono anche essere attri-
buite ad attivita, luoghi e circostanze. Gli infortuni
sul lavoro contribuiscono ad almeno il 15% di
tutti i casi di LMT (2,8,16,18,26,60,85). Luti-
lizzo dialcool o droghe ¢ stato identificato come

Il quadro globale della lesione midollare

fattore determinante di una LMT nel 34% di tutti
i casi in British Columbia - Canada (30) e nel
34% dei casi di trauma associati ai trasporti nel
Mississipi, USA (31).

Tendenze demografiche
Leta ed il sesso influenzano leziologia della LMT
in tutte le fascie di eta. Basandosi sui dati delle
LM in eta pediatrica e nei giovani adulti negli
USA (vedi Figura 2.6) — dati supportati nella let-
teratura di altri Paesi - le LM da cause mediche
o chirurgiche sono prevalenti al disotto di un
anno di eta. Dalla nascita ai cinque anni di eta,
il 65% di tutti i casi di LMT sono attribuibili ad
incidenti automobilistici (28). I trasporti (cioé
incidenti stradali) permangono la causa princi-
pale di LMT pediatrica e nei giovani adulti, con
una percentuale piu alta di LM nelle bambine che
nei bambini. E stato dimostrato come gli atti di
violenza causino pitt LM nei maschi di ogni eta,
anche se queste differenze sono statisticamente
significative solo al di sopra dei 5 anni di eta.
Gli sport causano pitt LMT nei ragazzi che nelle
ragazze, dopo i 13 anni di eta.

Questi dati coincidono con quelli di altri
Paesi, con alcune eccezioni. Due studi, condotti
su bambini di eta media di 9 anni, mostrano

Figura 2.6 Eziologia di LM per gruppi di eta (in persone giovani)
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percentuali piu elevate da episodi di violenza e
da aggressione in Brasile e da cadute nel Regno
Unito (10,86).

Mentre i trasporti permangono una delle
cause principali di LM in ogni fascia deta, le
cadute diventano la causa pitt comune dopo i
60 anni deta, come evidenziato in Figura 2.7,
dai dati degli USA, presi dal Rapporto Annuale
Statistico 2011 del National Spinal Cord Injury
Statistical Center (NSCISC) (35). Uno studio in
Cina, che analizz0 specificamente l'altezza delle
cadute, mostro che le cadute dall’alto erano piu
comuni in eta compresa fra i 15 e 44 anni e le
cadute da piccole altezze (meno di un metro)
sono pill comuni in eta maggiore ai 45 anni (80),
come illustrato in Figura 2.8.

Lesione midollare non-traumatica

Incidenza

Gli studi condotti sulla LMNT sono in numero
assai minore rispetto a quelli sull'incidenza di
LMT, con leccezione degli studi specifici sulla
spina bifida (vedi Riquadro 2.1). I tassi di inci-
denza globale e regionale non possono essere
definiti, in quanto gli studi esistenti non sono
rappresentativi o comparabili a causa di problemi
metodologici, come differenti criteri di inclusione

o esclusione, la constatazione dei casi incompleti,
o inadeguatezze nel riportare la popolazione a
rischio (87). Il tasso di incidenza delle LMNT
in Canada & stimato pari a 68 casi per milione
di abitanti (1). Nelle stime Australiane, usando
dati dello stato di Victoria, si ha un’incidenza
di 26 casi per milione di abitanti (87-89). I dati
raccolti in Spagna, in un Ospedale con un reparto
specializzato per LM indicano un tasso pari a
11,4 casi per milione di abitanti (90).
Lincidenza delle LMNT varia sia con leta
che con il sesso. Come nella LMT, il tasso di
incidenza delle LMNT ¢ piu alto negli uomini
che nelle donne. Al contrario delle LMT, l'inci-
denza delle LMNT aumenta costantemente con
leta (vedi Figura 2.9 ad esempio), con il rischio
che é probabilmente influenzato dall'aumento
di malattie con l'avanzare delleta. Visto che la
LMNT é pitt comune nelle fasce deta pili avanzata
(89), e dato I'invecchiamento generale, I'incidenza
delle LMNT andra aumentando e potrebbe nelle
prossime decadi superare quella delle LMT (7).

Eziologia

Vi sono pochi dati nazionali affidabili riguardanti
leziologia delle LMNT, ma alcuni studi suggeri-
scono che le cause principali sono i tumori e le
patologie degenerative della colonna vertebrale,

Figura 2.7 Eziologia di LM per gruppi di eta (in tutte le persone)
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seguite dai disturbi vascolari e dalle malattie
autoimmuni (11,59,62,122-124). In Paesi come
I'India, il Peru e la Svezia, dove I'incidenza della
tubercolosi e di altre malattie infettive & alta,
queste rappresentano le cause prevalenti di LMNT,
eccetto i tumori (123,125,126). I casi derivanti
da malattie congenite e genetiche, come la spina
bifida, non vengono inseriti in questi studi,
perché normalmente vengono raccolti in con-
testi differenti.

Mortalita ed aspettative di vita

In questo paragrafo viene riassunto cio che & noto
circal'impatto della LM sul rischio di mortalita e
sulle aspettative di vita — informazioni essenziali
per una pianificazione adeguata e per l'allocazione
delle risorse. I miglioramenti nel saper ricono-
scere una LM, nella valutazione e gestione prima
del ricovero in ospedale, nei servizi di assistenza
al trauma, nell’assistenza medica e nei servizi di
riabilitazione hanno determinato, nei Paesi ad
alto reddito, un'aspettativa di vita maggiore per

Figura 2.8 Distribuzione dell’eziologia per
gruppi d’etain Cina
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le PLM e contemporaneamente hanno ridotto
il rischio di mortalita derivante dalle complica-
zioni secondarie. Le PLM continuano ad avere
una maggiore possibilita di morire - e morire
piu giovani - rispetto alle persone senza LM.
Sono anche maggiormente predisposte a morire
a causa di alcune determinate problematiche di
salute, rispetto alla popolazione in generale. Nella
maggior parte dei casi, il primo anno dopo la
lesione ¢ quello in cui il rischio di mortalita &
piu elevato per le PLM e molte PLM, nei Paesi a
basso reddito, continuano a morire per compli-
canze secondarie prevenibili.

Le PLM muoiono prima rispetto alle persone
senza LM. In generale, gli studi hanno indicato
che le PLM sono da 2 a 5 volte pit predisposte
a morire prematuramente rispetto alle Persone
senza LM (vedi Tabella 2.4). Un altro modo per
valutare gli effetti della LM, ¢ considerare il suo
impatto sulle aspettative di vita, cioé quanto a
lungo una persona puo aspettarsi di vivere. Pochi
studi paragonano le PLM alla popolazione in gene-
rale. Tuttavia, uno studio Australiano ha mostrato
che individui con un livello di LM compreso tra
C1 e C4, alleta di 25 anni, hanno solo il 70%

Figura 2.9 Incidenza specifica relativa
all’eta ed al genere di LMNT in
Australia
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Riquadro 2.1 Incidenza della Spina Bifida

La maggior parte degli studi stimano che l'incidenza della spina bifida vari da 2 a 12 casi per 10.000 nati vivi. Alcuni
studi mostrano tassi molto piu elevati, includendo quelli dell’ Oman (32 per 10.000) e della Cina (58 per 10 000). Una
meta-analisi estrapolata da questo rapporto, mostra un tasso d'incidenza globale per la spina bifida di 4,5/10 000
(95% IC: 3,7-5,3) negli studi che utilizzano dati di nati vivi, mentre quelli che usano dati di nati vivi e morti o nati
vivi, morti e gravidanze interrotte (Termination of Pregnancy — TOP) mostrano tassi di incidenza rispettivamente
di circa 10,0/10 000 (95% IC:8,1-11,8) 0 9,1/10 000 (95%IC:6,7-11,4), (vedi Appendice Tecnica C per metodi e termi-
nologia utilizzata). Sarebbe quindi logico aspettarsi un tasso di incidenza piu elevato dagli studi di quei Paesi che
considerano i dati sia dei nati vivi che morti e le TOP. Tuttavia, come illustrato nella figura in basso, cio non & vero.
Questo potrebbe essere frutto delle variazioni dei dati utilizzati per il calcolo, oltre che delle variazioni dell’incidenza

di spina bifida fra i vari Paesi.
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delle aspettative di vita rispetto alla popolazione
in generale, (vedi Figura 2.10) (34). Nel primo
anno dopo la lesione si ha il rischio di mortalita
piu elevato per le PLM (57,129).

Frale PLM, il rischio di mortalita dipende
dal livello e dalla gravita della lesione.

Il quadro globale della lesione midollare

Figura 2.10 Aspettative di vita in Australia
in base all’eta raggiunta
per PLM in confronto alla
popolazione in generale

I tetraplegici muoiono prima dei paraplegici 100
(34,127,130). Uno studio Finlandese ha mostrato 95 * * * *—o
che il Tasso di Mortalita Standardizzato (TMS) 90
per la paraplegia ¢ di 2,3, a confronto di 3 per la % 85
tetraplegia (127), mentre in Australia il TMS per R
la paraplegia ¢ pari a 1,27, rispetto al 2,2 per la £ "
tetraplegia (34). Lo studio Finlandese ha mostrato g 1 .\.\4‘
inoltre che la mortalita ¢ maggiore nelle PLM 2 6 ———
completa rispetto a quelle con lesione incompleta; 60
in caso di lesione completa, il Tasso di mortalita 55
raddoppia per le persone con paraplegia e quasi 50
triplica per quelle con tetraplegia (127). 25 35 45 55 65
Nei paesi sviluppati le aspettative di vita Eta (anni)
stanno aumentando dagli Anni Cinquanta. Studi e TuttoD(%) P 5808 (%)
longitudinali in contesti ad alto reddito, hanno T1-55 ABC (%) C1-4 ABC (%)

mostrato un aumento costante delle aspettative di
vita per le PLM. Uno studio negli Stati Uniti sulle
LMT ha osservato, negli anni fra il 1973 ed il 2004,
una riduzione della mortalita nei primi due anni
dopo la lesione, mentre la mortalita negli anni
successivi ai primi due rimaneva piuttosto stabile
(131). Analogamente uno studio ha mostrato,
fra il 1981 ed il 1998, un calo annuale del tasso
di mortalita del 3%, nelle LMT; in particolare
il tasso di mortalita si & ridotto nei maschi, nei
bianchi e nelle vittime di incidenti stradali (132).
Questo cambiamento riflette i miglioramenti

Nota: A: paralisi completa; B: funzione sensoriale solo sotto
al livello di lesione; C: funzioni motorie incomplete sotto il
livello di lesione; D: da discreta a buona funzione motoria
sotto il livello di lesione.

Fonte: (34).

dell'assistenza sanitaria e della medicina riabi-
litativa per PLM, negli ultimi 60 anni.

Le patologie secondarie associate a LM non
sono piitle cause principali di decesso nelle PLM,
nei Paesi ad alto reddito. Nei Paesi con risorse
elevate c® stata una variazione nella cause prin-
cipali di decesso, dalle complicanze urologiche,

Tabella 2.4 Rapporti standardizzati di mortalita per LMT in quattro Paesi

Paese Localita Anni LMT pediatrico/ adulto T™MS

Finlandia Helsinki 1976-2005 Adulto 2,7

Norvegia Province di Hordaland e Sogn og 1997-2001 Adulto e Pediatrico 1,9
Fjordane

Estonia Tutta la Nazione 1997-2001 Adulto e Pediatrico 5

Australia Tutta la Nazione 1986-1997 Adulto 21
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come l'urosepsi o I'insufficienza renale, a cause di
morte simili a quelle della popolazione in generale,
come i problemi respiratori, in particolare modo
le polmoniti e I'influenza (11,50,130,133,134).
Alcuni studi hanno trovato alti tassi di morta-
lita per malattie cardiache, suicidi, e problemi
neurologici (11,50,127,130,133).

Tuttavia le PLM muoiono a causa di queste
patologie pill frequentemente rispetto alle Per-
sone nella popolazione in generale. Ad esempio,
i risultati di uno studio in Norvegia indicano
un aumento globale del rischio di mortalita da
malattie respiratorie nelle LM, rispetto alla popo-
lazione in generale, con un TMS di 1,96 (135).
In Australia, uno studio ha trovato un TMS da
cause specifiche: 17,11 per la polmonite e I'in-
fluenza, 4,37 per il suicidio e 6,84 per le malattie
del sistema urinario (34). Uno studio Norvegese
ha riscontrato che le malattie respiratorie, la car-
diopatia ischemica, il cancro ed il suicidio sono
le causi pitt comuni di decesso (57).

In Paesi a basso reddito, le PLM continuano a
morire a causa di complicazioni secondarie pre-
venibili, ad es. complicanze urologiche e lesioni
da pressione. Nei Paesi con poche risorse, sebbene
vi siano pochi dati a causa dell’elevatissimo tasso
di non adesione dei pazienti al follow-up (41),
le prove aneddotiche indicano che le compli-
canze urologiche rimangono una causa comune
didecesso (136). Nei Paesi a basso reddito, vista
'assenza di assistenza sanitaria adeguata, le sepsi
fatali provocate da lesioni da pressione non curate,
sono una causa comune di decesso (45,136).

I tassi di mortalita per le PLM sono for-
temente influenzati dalla qualita del sistema
sanitario, in particolare del pronto soccorso.
Il trasporto e la tempistica di ricovero, succes-
sivi alla lesione, sono fattori importanti per la
sopravvivenza. Le prime 24 ore dopo una LM
sono le piu critiche per la sopravvivenza. Uno
studio in Nigeria ha riscontrato che tra i fattori
predittivi di mortalita dopo 6 settimane, sono
inclusi lessere in una posizione rannicchiata
durante il trasferimento (odds ratio di 23,52)
ed il presentarsi 24 ore o piu dopo la lesione

26

(rapporto di probabilita/odds ratio di 5,48). Seb-
bene la mortalita complessiva negli Ospedali in
contesti ad elevate risorse, come il Canada e gli
Stati Uniti, sia rispettivamente di 11,6% e 6,1%
(137,138), in Sierra Leone si ha un tasso di mor-
talita medio pari al 29% (45) ed in Nigeria pari
quasi al 35% (41).

Questo sottolinea I'importanza del riconosci-
mento tempestivo, della prima valutazione e della
gestione appropriata di una sospetta LM (139).
In un ampio studio retrospettivo sugli outco-
mes di 324 pazienti in Australia, che sono stati
trasportati in ambulanza e ammessi al reparto
per LM, ¢ stato solo grazie ad equipaggi delle
ambulanze ben addestrati ad identificare i segni
vitali fisiologici di una LM, che questi pazienti
sono stati indirizzati al reparto per LM, dove per
circa I'88% di essi ¢ stata fatta diagnosi di LM
((75), vedi Riquadro 2.2). Generalmente, i tassi
di mortalita negli Ospedali confermano I'impor-
tanza di un’assistenza sanitaria di qualita per la
sopravvivenza delle PLM, e questi tassi potrebbero
essere correlati al livello delle risorse generali
di un Paese.

Costi associati alla lesione midollare

I costi della LM - diretti ed indiretti — sono

importanti per determinare I'impatto econo-

mici e sociali della LM. I costi diretti possono

includere i servizi sanitari e la riabilitazione; i

pilu costosi sono quelli riguardanti i trasporti,

le diete speciali e l'assistenza personale. I costi
indiretti, sia quelli economici che non, possono

includere la perdita della produttivita dovuta a

morte prematura o alla disabilita, all'isolamento

sociale e allo stress.
Il costo della LM ¢ influenzato in grande
misura dai seguenti fattori:

* Lanaturadellalesione iniziale o le condizioni
di salute conseguenti alla LM. Per le LMT, il
costo dipende dal livello e dalla gravita della
lesione (140,144), mentre per LMNT dipende
dalla gravita della conseguenti condizione
di salute (145,146).
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= La tempestivita della cura, in particolare il
tempo trascorso tra il momento della lesione
ed il primo intervento medico adeguato.

= Iltempo trascorso in ospedale — includendo
il primo ricovero (146) ed ogni ri-ospeda-
lizzazione dovuta al fallimento della pre-
venzione o della gestione delle complicanze
secondarie. I dati suggeriscono che non ci
sono differenze di costo legate al sesso (147).

= Costi medici diretti - includendo le carroz-
zine ed i ventilatori meccanici.

Bisogna prestare attenzione nel confrontare i
dati sui costi fra i vari Paesi. Il confronto diretto
fra Paesi sulle “stime dei costi della LM” ¢ difficile.
Vengono utilizzate differenti categorie di costi
diretti ed indiretti e le stime dei costi si basano su
tecniche statistiche differenti e su dati di qualita
variabile. Anche all’interno di uno stesso Paese,
le stime dei costi diretti dell’assistenza sanitaria
variano a seconda delle fonti dei dati (148,150).
E emerso un quadro generale sui costi della LM
dai dati disponibili, ma non é possibile calcolare
stime regionali o globali:

1. Illivello e la gravita della lesione hanno
un’influenza importante sui costi, con

Il quadro globale della lesione midollare

costi piu elevati associati a lesioni midol-
lari piu alte (ad es. tetraplegia in con-
fronto alla paraplegia) e a LM complete
rispetto a quelle incomplete.

2. T costidelle LMNT tendono ad essere piti
bassi rispetto a quelli delle LMT, in gran
parte per l'eta di insorgenza.

3. I costi diretti sono piu alti durante il
primo anno dalla LM, per poi ridursi
notevolmente nel tempo.

4. T costiindiretti, come soprattutto la per-
dita di produttivita, potrebbero superare i
costi diretti.

5. La maggior parte dei costi sono a carico
delle PLM.

Questi punti vengono descritti di seguito piu
in dettaglio.

1. Il livello e la gravita della lesione hanno
un’influenza importante sui costi (134,151,152).
La tetraplegia ¢ associata a costi piu elevati della
paraplegia (42,153,154). Dati provenienti dal
Centro Statistico Nazionale Lesioni Midollari
negli USA hanno stimato che nel 2013, il costo
per una Persona che aveva subito un infortunio
alleta di 25 anni & stato pari a 4,6 milioni di US$

Riquadro 2.2 Un’appropriata gestione pre-ospedaliera nel periodo immediatamente
post-lesione riduce i decessi e le complicanze secondarie

Fra il 2004 ed il 2008 fu condotto un ampio studio retrospettivo in Australia sull’outcome di 324 pazienti che sono
stati trasportati in ambulanza e ammessi al Reparto per le lesioni midollari. La maggior parte di queste Persone, sulla
scena dell’infortunio, avevano segni vitali fisiologici nei limiti della norma ma, visto il tipo di infortunio, furono trat-
tati dall’equipaggio dell’ambulanza come potenziali PLM. Questo protocollo ha salvato molte vite, in quanto all’88%
di questi pazienti e stata diagnosticata una LM, una volta ricoverati nel Reparto per LM. Il tempo medio impiegato
per raggiungere il Reparto per LM, dopo la lesione, € stato al di sotto delle 12 ore. Invece, in caso di trasporto in un
Centro Traumatologico Generale, ci sono volute piu di 24 ore prima che il paziente venisse preso in cura da uno spe-
cialista in LM e queste Persone hanno avuto un rischio di sviluppare complicanze secondarie di 2,5 volte maggiore
rispetto a quelli ammessi direttamente al Reparto per LM.

Lo studio ha inoltre mostrato, in maniera significativa, che quando la lesione ¢ stata causata da una caduta, i
pazienti erano sempre anziani, ma spesso non veniva considerata la possibilita di una LM da parte dell’equipaggio
delle ambulanze. Questo ha aumentato i trasferimenti fra strutture ospedaliere, cosi che meno della meta di questo
gruppo ha raggiunto il Reparto per LM entro le 24 ore successive alla lesione e ha sofferto di un sostanziale aumento
nel tasso di mortalita e di complicanze secondarie. Visto il crescente invecchiamento della popolazione e l'incre-
mento nell'incidenza delle LM da cadute correlate all’eta, lo studio suggerisce che lesioni da caduta negli anziani
dovrebbero essere prudenzialmente considerate come potenziali lesioni midollari.
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per una tetraplegia di livello alto, rispetto ai 2,3
milioni US$ per paraplegia. In Australia, i costi
per tutta la vita dopo un infortunio, sono stati
stimati in 5,0 milioni di dollari australiani per
una Persona con paraplegia ed in 9,5 milioni per
quella con una tetraplegia (154). Questo studio
australiano ha confrontato anche i costi associati
ad altre patologie neurologiche, come la demenza,
la sclerosi multipla, la paralisi cerebrale infan-
tile ed il disturbo bipolare, trovando che i costi
associati ad una tetraplegia sono fra 2 e 20 volte
superiori a quelli per le altre patologie (154). In
termini di gravita, alcuni studi hanno trovato
chei costi per una LM completa sono pit elevati
di quelli per una LM incompleta. Ad esempio,
dati Canadesi sulla media dei costi diretti, che
includevano il ricovero in ospedale, le prestazioni
mediche, assistenza domiciliare e assistenza a
lungo termine, hanno mostrato che i costi medi
nel primo anno erano in media paria $ 121.600
(dollari canadesi nel 2002) per una Persona con
lesione midollare completa e a $ 42.100 per una
Persona con lesione midollare incompleta. Nei
successivi 5 anni, i costi annuali erano rispetti-
vamente pari a $ 5400 e $ 2800 per una Persona
con lesione midollare completa ed incompleta
((144), vedi Figura 2.11).

2. I costi di una LMNT tendono ad essere
pitl bassi rispetto a quelli di una LMT, in gran
parte per l'eta diinsorgenza. La LMNT general-
mente colpisce le popolazioni piti anziane, con
costi indiretti inferiori per il resto della loro vita,

Figura 2.11 Costi sanitari diretti annuali
per persona, a seconda del
livello e della gravita di LM, per
Persone che hanno subito un
infortunio in Alberta, Canada,
1992-1994 (Dollari Canadesi
nel 2002)
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Fonte (144)
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sopratutto perché non fanno piu parte della forza
lavoro attiva. Fa eccezione a questo la spina bifida,
non solo perché inizia nella prima infanzia, ma
anche a causa dei costi elevati dei servizi necessari
per lo sviluppo ed il comportamento della per-
sona e per i servizi sanitari domiciliari (155-157).

Tabella 2.5 Spese medie annuali di TLM in base alla gravita della lesione

Gravita della lesione

Spese medie annuali

(2013 US$)
Primo anno Ogni anno successivo
Tetraplegia Alta (C1-C4) 1044197 181328
Tetraplegia Bassa (C5-C8) 754 524 111 237
Paraplegia 508 904 67 415
Incompletezza motoria ad ogni livello 340787 41393

Fonte (153)
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3. I costi diretti sono piu elevati nel primo
anno dopo una LM e poi si riducono notevol-
mente nel tempo (134,151,152). In Tabella 2.5 sono
mostrate le stime dei costi sanitari relativi al 2013,
provenienti dal Database del Centro Statistico
Nazionale per le Lesioni Midollari degli USA. I
costi continuativi per gli ausili, le attrezzature e
lassistenza a lungo termine, come le residenze
assistite, l'assistenza per alleviare le famiglie di
sollievo, l'assistenza personale ed i servizi sociali
di supporto, tendono ad essere elevati, anche
dopo che gli elevati costi sanitari diretti iniziali
iniziano a ridursi (154). La Figura 2.12 mostra
questo andamento dei costi per la tetraplegia in
Australia.

4. I costi indiretti potrebbero eccedere i costi
diretti. Nonostante i costi diretti medici e di ria-
bilitazione siano onerosi e continuino a crescere
(158), i costi indiretti, soprattutto i costi associati
alla perdita di produttivita per tutta la vita, pos-
sono largamente superare tutte le spese dirette
(159). Uno studio sui costi della fase acuta (per 6
settimane) in 34 PLM in Nigeria, ha mostrato una
differenza di 6 volte tra i costi sanitari diretti medi
(una media di US$ 239, che include assistenza
infermieristica e medica, procedure operative,
ricovero, medicinali e spese di laboratorio) ed i
costi indiretti (US$ 1360, che include la somma
dei guadagni persi ed il costo per la sostituzione
e riparazione del nuovo veicolo) (42). Il costo
totale delle prestazioni ammonta a pit del 50%
del reddito annuale del paziente.

5. La maggior parte dei costi sono a carico
delle PLM. La Victorian Neurotrauma Initiative
ha calcolato che il costo totale annuale della LM
in Australia e stato pari a circa 2 miliardi di AUS$
(1,3 miliardi per la tetraplegia e 689,7 milioni
per la paraplegia) ed il 40% del totale & stato
pagato proprio dalle PLM. Il Governo Centrale
ha coperto il 44% dei costi ed il Governo Fede-
rale un ulteriore 10% (154).

Il quadro globale della lesione midollare

Figura 2.12 Costo diretto annuale medio, nel
tempo, per tipo di costo, nella
tetraplegia
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Il Rapporto scritto da Access Economics Pty Limited per
Victorian Neurotrauma Initiative, Giugno 2009 intitolato
“Il costo economico della lesione midollare e della lesione
cerebrale traumatica in Australia” citato in precedenza,
non e una pubblicazione ufficiale dell’ OMS. Questa ed
altre pubblicazioni sono disponibili gratuitamente sul sito
www.tac.vic.gov.au.

Dati e prove sulla
lesione midollare

E importante migliorare la conoscenza sulle
PLM e rafforzare le evidenze che sono alla base
della prevenzione, del supporto e dell’assistenza
alle PLM. Questo paragrafo tratta dei problemi
e delle perplessita legate ai dati ed alle evidenze
relativi alla LM, e 'Appendice Tecnica B forni-
sce una spiegazione ancora piu dettagliata sui
limiti dei dati.

I dati sulle LM possono essere ottenuti da
fonti d’'informazione specifiche sulla LM o pos-
sono essere correlati a dati relativi alla disabilita
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in generale, con collegamenti alle cause esterne
di lesione. Le fonti, quindi il tipo di dati e lo
standard/strumento per la raccolta delle infor-
mazioni, vengono discusse di seguito e descritte
nella Tabella 2.6.

Fonti dei dati

Contesti sanitari. Una grande varieta di con-
testi sanitari possono essere fonte di dati sulle
LM, includendo le cartelle cliniche dei pazienti
provenienti dai ricoveri ospedalieri, i servizi di
ambulanza o i dipartimenti demergenza, le clini-
che e i medici di famiglia. I dati dei vari contesti

sanitari sono rilevanti solo per la popolazione che
fruisce di questi servizi e non sono rappresen-
tativi dell’intera popolazione con LM del Paese.

Registro centrale delle PLM. Alcuni Paesiad
alto reddito hanno creato un Registro centrale
delle lesioni midollari, utilizzando criteri scien-
tifici per la raccolta, la gestione e 'analisi dei dati
sulla LM, ad esempio il Registro Lesioni Midollari
Rick Hansen in Canada (vedi Riquadro 2.3), il
Registro Australiano Lesioni Midollari (162) ed
il Database sulla Lesione Midollare gestito dal
Centro Statistico Nazionale sulle Lesioni Midollari
negli USA (163,164). Questi Registri hanno vari
gradi di rappresentativita. Al momento nessun

Tabella 2.6 Fonte, tipo di dati e standard/strumento per la raccolta delle informazioni su LM

Fonte Tipo di dati Standard/strumento per la raccolta delle
informazioni
Contesti sanitari Eta dell'infortunio ICD
Sesso ASIA/ISCoS International SCI Data Sets
Lesione SHA
Livello neurologico e gravita della lesione
(paraplegia, tetraplegia, completa, incompleta)
Costi delle cure
Registro centrale Eta al momento dell’infortunio ICECI
Sesso ASIA/ISCoS International SCI Data Sets
Razza, Etnia SHA
Occupazione ICD
Eziologia

Livello neurologico e gravita della lesione
(paraplegia, tetraplegia, completa, incom-
pleta), dopo la dimissione Tipo di residenza
ove la Persona viene inviata alla dimissione

Durata del ricovero in ospedale
Costi delle cure
Cause di decesso

Indagini nazionali  Censimento

Indagini sanitarie e sociali a livello nazionale

Indagine nazionale sulla disabilita

Eta al momento dell'infortunio
Sesso
Eziologia della lesione

Compagnie
assicurative

Gruppo di Washington 6 Domande (solo
Censimento)

OMS Programma di Valutazione sulla Disabilita
Indagine sul Modello di Disabilita dell’ OMS e
della Banca Mondiale

Livello neurologico e gravita della lesione
(paraplegia, tetraplegia, completa, incompleta)

dopo la dimissione
Occupazione
Costo dei danni
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Riquadro 2.3 Un esempio di registro della LM

Il Registro delle lesioni midollari Rick Hansen & un database per tutto il Canada, dei pazienti ricoverati nei 31 prin-
cipali Centri Traumatologici e di Riabilitazione delle varie Province. Al momento, i casi di LMNT e LMT incompleta
(D) non vengono inclusi, visto che spesso vengono curati in Ospedali non inclusi nel Registro. Il Registro € stato isti-
tuito dal Governo Centrale Canadese e da quelli Provinciali, dai siti che partecipano al Registro e dalla Fondazione
Rick Hansen. Altre fondazioni, che donano risorse, forniscono risorse consistenti e certe, che sono fondamentali per
mantenere un Registro attivo.

Ogni struttura partecipante recluta pazienti ed ottiene il loro consenso per la raccolta dei dati, che vengono poi salvati
nella banca dati centrale, in formato anonimo. Sono raccolti un totale di 260 elementi, dalla fase pre-ospedaliera, a
quella acuta e di riabilitazione in regime di ricovero a quella dopo la dimissione, insieme a fattori socio-demogra-
fici, all'anamnesi, a dettagli sull’infortunio, sulla diagnosi e sul tipo di intevento, alle menomazioni neurologiche,
alle complicanze ed agli esiti riportati dai pazienti. | partecipanti vengono contattati dopo 1,2,5 e 10 anni dopo la
dimissione e poi ogni 5 anni, per completare il questionario sui risultati. | dati raccolti sono in linea con gli “Inter-
national Core Data Set” e con gli “International Standards for Neurological Classification of SCI” e collegati agli altri

Registri per evitare duplicazioni.

Il Registro ha migliorato I'assistenza sanitaria:

= migliorando la comparabilita dei risultati, con la standardizzazione delle valutazioni e includendo una codifica

informatica nelle procedure sanitarie;
= identificando il fabbisogno del personale nel tempo;

= fornendo a personale e pazienti informazioni durante le valutazioni periodiche.

= |l Registro ha anche facilitato la ricerca clinica in quanto:

= jdentifica persone interessate a partecipare agli studi di ricerca;

= riduce il carico di responsabilita del rispondente fornendo le informazioni necessarie agli studi clinici;

= fornisce una valutazione di fattibilita per le strutture che vogliono partecipare agli studi clinici;

= mostra come i pazienti utilizzano le strutture del Sistema sanitario Canadese e le differenze nelle cure erogate

e finanziate tra le diverse Province.
Fonti: (160,161).

Paese a basso o medio reddito possiede un Regi-
stro nazionale della LM.

Indagininazionali. I dati nazionali sulla disa-
bilita sono desunti da censimenti o da indagini
sulle condizioni di salute e le condizioni sociali
della popolazione, tutti basati sulle auto-dichia-
razioni. Sebbene queste indagini normalmente
pongano domande sulla mobilita, se i dati non
vengono distinti per menomazione o patologia,
esse avranno un valore limitato per informazioni
specifiche sulla LM. Esistono o sono in via di
elaborazione diversi strumenti per supportare
la raccolta nazionale dei dati. Questi includono
i punti sviluppati dal Gruppo di Washington
sulle Statistiche nella Disabilita, quelli presenti

nelle Indagini Sanitarie Mondiali dell’ OMS, e
le questioni proposte nell'Indagine sul Modello
di Disabilita, attualmente in corso, da parte dell’
OMS e della Banca Mondiale.

Le Compagnie di assicurazione garantiscono
una copertura assicurativa contro diversi rischi,
come le cattive condizioni di salute, gli incidenti
stradali, gli infortuni sul lavoro e negli sport. Gli
assicuratori raccolgono e usano i dati statistici
per stimare l'entita delle future richieste di risar-
cimento sulla base di un rischio calcolato, inclu-
dendo, ove necessario, il numero dei nuovi casi
di LM e quelli gia esistenti. Questi dati vengono
utilizzati come base per la definizione dei premi
e potrebbero quindi essere difficili da ottenere.

31



Prospettive Internazionali sulla lesione del midollo spinale

Standard sull’informazione

Vi sono tre principali standard per 'informazione
sanitaria rilevanti per la LM:

Lo standard pitt ampiamente utilizzato come
strumento di diagnostica eI’ “International Clas-
sification of Diseases” (ICD) [Classificazione
Internazionale delle Malattie], che puo essere
utilizzato per classificare le malattie ed altri pro-
blemi di salute per la sanita e per i registri dello
stato civile, includendo i certficati di morte e gli
health records, e per monitorare I'incidenza e la
prevalenza delle malattie. In molti Paesi i regi-
stri basati sull’ ICD vengono anche utilizzati per
prendere decisioni circa i rimborsi e l'allocazione
delle risorse (165).

L “International Classification of External
Cause of Injury” (ICECI) [Classificazione Inter-
nazionale della Causa Esterna della Lesione | viene
utilizzata per descrivere, misurare e monitorare
le circostanze in cui si verificano gli infortuni,
includendo il meccanismo della lesione, gli oggetti
o le sostanze che hanno prodotto la lesione, il
luogo e lattivita svolta durante I'infortunio, il
ruolo dei comportamenti umani, l'utilizzo di
alcol o altre droghe psico-attive. Vi sono anche
altri moduli, per raccogliere dati sugli infortuni
causati da violenza, trasporti, luoghi, sport e
lavoro.

I1 “System of Health Accounts” (SHA) [Con-
tabilita del Sistema Sanitario] € una piattaforma
standardizzata dilavoro per la raccolta interna-
zionale di contabilita finanziaria della sanita
che permette la comparabilita, organizzata per
tipo di intervento, nelle realta pubbliche e pri-
vate (166).

Vi sono anche tre standard specifici per la
LM:

L’ “International Standards for Neurolo-
gical Classification of SCI” [Standard Inter-
nazionale per la Classificazione Neurologica
della lesione midollare] realizzato dall’ Ame-
rican Spinal Injury Association (ASIA) [Asso-
ciazione Americana Lesione Midollare]. Questo
sistema standardizzato ¢ stato creato per valutare
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e classificare il livello neurologico e l'estensione
della LM. II sistema di classificazione contiene
tre elementi:

I. “ASIA Impairment Scale” (AIS da A a E)
[Scala disabilita ASIA];

I1. il punteggio motorio (basato sulla valuta-
zione neurologica della forza muscolare);

II1. il punteggio delle sensibilita (basato sulla
valutazione neurologica della sensibilita);

Questo sistema di valutazione standardiz-
zato ¢ stato recentemente revisionato da ASIA e
ISCoS (The International Spinal Cord Society)
e fornisce dati affidabili per l'assistenza clinica
e gli studi di ricerca.

Gli “International Spinal Cord Injury (SCI)
Data Sets” [Insieme di Dati Internazionali
sulla lesione midollare] sono stati sviluppati
dall’ ISCoS per facilitare il confronto tra tipo di
lesione ed esiti dei pazienti, delle strutture e dei
vari Paesi (171,172). I “Data Set” comprendono
gli “International SCI Core Data Set” (173) e gli
“International Spinal Cord Injury Non-traumatic
Data Sets” (174). Questi sono i principali proto-
colli per la standardizzazione di dati epidemio-
logici di base, includendo l'eziologia della LM e
la sua stima (175). E’ importante 'iniziativa dell’
ISCoS per cercare di standardizzare il sistema
di rilevazione dell'andamento epidemiologico
globale delle LM (176).

Gli “ICF Core Sets for SCI” [Protocolli ICF
per la lesioneta e Versione Ridotta) sono data
sets internazionali utilizzabili nellattivita cli-
nica e di rie midollare] (Versione Complcerca
sulla LM (177). Nel 2010 sono stati sviluppati
Core Sets per la gestione dell’'assistenza nella fase
post-acuta e cronica, utilizzando I’ “Internatio-
nal Classification of Functioning, Disability and
Health” (ICF) [Classificazione Internazionale del
Funzionamento, della Disabilita e della Salute],
per garantire ulteriori strumenti di confronto
con i dati statistici di altre disabilita (177-179).
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Problemi e dubbi circa i dati

Vista la scarsita di dati sulla LM, c@ una reale
necessita di raccogliere piu dati a livello mondiale.
Inoltre c®e il bisogno di migliorare la qualita dei
dati. Il paragrafo successivo descrive alcuni dei
limiti usualmente riscontrati nella raccolta dei
dati sulla LM.

Definizioni e standardizzazione
dei dati

Ci sono differenze nelle definizioni dei casi di
LM e nei criteri di inclusione che influiscono
sulla confrontabilita dei dati nei vari contesti, sia
all'interno dei vari Paesi che fra di loro. Defini-
zioni mediche generiche sono funzionali dal
punto di vista clinico, ma non sono adeguate
per l'epidemiologia, ad es. “La lesione midollare
¢ il danno del midollo spinale che determina la
perdita del controllo sensitivo e motorio”(180). La
definizione clinica di LM utilizzata dai “Centers
for Disease Control” (CDC) statunitensi [Centri
per il Controllo delle Malattie] ¢ la seguente — “una
lesione traumatica acuta degli elementi neurali
nel canale midollare, con conseguente deficit
sensitivo, motorio, o disfunzione intestinale/
vescicale, di tipo temporaneo o permanente” —
include casi traumatici in cui un evento esterno
causa la lesione, oppure malattie o cause dege-
nerative. Come tale sono escluse la discopatia
intervertebrale, le lesioni vertebrali senza LM,
le avulsioni della radici nervose e le lesioni delle
radici nervose e dei nervi periferici esterni al
canale midollare, il cancro, la mielopatia vascolare,
ed altre patologie non-traumatiche del midollo
spinale (181).

Dati sottostimati

La sottostima delle LM e dei decessi causati dalla
LM ¢ un problema importante nei Paesi a basso
e medio reddito (130,182,183). La LMT, come la
maggior parte dei traumi piu gravi, ha un tasso
di mortalita elevato. Se i Centri Traumatologici

Il quadro globale della lesione midollare

e demergenza non sono tenuti a segnalare i
decessi secondo i codici ICD, o se sono oberati
dilavoro durante le emergenze, queste informa-
zioni andranno perse (55,184,185), abbassando
in maniera artificiosa I'incidenza ed i tassi di
mortalita (186).

Anche nei Paesi con elevate risorse, puo essere
difficile ottenere informazioni affidabili per le
stime di prevalenza ed incidenza. Sono pochi i
Paesi nel mondo che hanno Registri per LM e
quelli esistenti sono incompleti. Anche nei Paesi
in cui si hanno statistiche affidabili sulla LM, i
dati tendono a concentrarsi sulla LMT, con una
conseguente significativa sottostima dei casi di
LMNT (89). Un registro per le LMNT, come per
LMT, richiederebbe molto tempo, sarebbe costoso
e poco pratico visto che le Persone con LMNT -
a causa delle diverse eziologie — vengono curate
e riabilitate in diversi contesti sanitari e spesso
non ricevono cure in Centri di riabilitazione spe-
cializzati in LM (88).

Altri problemi

Gli studi hanno svelato diversi altri problemi
legati ai dati ed alle evidenze sulle LM. Di seguito
ne vengono riportati alcuni.

» Larchiviazione delle cartelle cliniche, con
informazioni mancanti o scorrette nelle sin-
gole cartelle. Ad esempio, l'errata codifica
ICD puo causare una sovrastima dei casi
di LM, se vengono inclusi per sbaglio i casi
frattura o contusione della colonna vertebrale
senza sintomi neurologici (20).

= La maggior parte dei dati di incidenza e di
prevalenza, provengono da studi di singoli
Centri ospedalieri, che potrebbero non essere
generalizzabili al resto del Paese.

» Adeguatezza degli strumenti. 'ICD-10 non
definisce specificatamente la LM, ma uti-
lizza vari codici per identificare le fratture, le
lesioni traumatiche, le lussazioni vertebrali e
le lesioni complete ed incomplete. Nella pra-
tica, i dati raccolti utilizzando questi codici
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sono inattendibili ai fini della ricerca epi-
demiologica (187).

= Uso incoerente della terminologia, ad es.
nella letteratura sulla spina bifida.

= Campioni statistici di dimensioni troppo
piccole.

= Validita scientifica dei metodi utilizzati per
determinare I’incidenza e la prevalenza.

= Scarsita di dati sulle cause di LM

Conclusioni e raccomandazioni

Questo capitolo fornisce informazioni sull’inci-
denza, sulla prevalenza, sull’andamento e sui costi
della LM, utilizzando i migliori dati disponibili
di tutto il mondo. Le conclusioni sono dubbie,
data la qualita e la scarsita dei dati di alcune
aree del mondo.

Dati e prove affidabili sono essenziali per
descrivere il numero delle PLM e I'impatto sulle
loro vite, per definire le cause, per sviluppare e
valutare gli interventi, per fornire informazioni
ai politici ed a coloro che devono decidere, e per
la sensibilizzazione dellopinione pubblica. Senza
informazioni attendibili non si possono deter-
minare, in maniera razionale e soddisfacente,
le priorita per la prevenzione, per l'assistenza
medica e sociale.

Vi ¢ un bisogno generale di dati sulle LM,
che siano piu certi e affidabili, pit confrontabili
e globali e che possano essere utilizzati per la
ricerca, per l'assistenza clinica e per le politiche
sanitarie e, in particolare, per essere in grado
di includere a pieno la popolazione con LM nel
monitoraggio dell'implementazione dei provve-
dimanti della CRPD in ogni Paese .

In questottica, le seguenti raccomandazioni
possono contribuire ad accrescere la disponibilita
e la qualita dei dati su LM.
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Migliorare la confrontabilita
attraverso l'utilizzo di standard
internazionali per la raccolta dei dati

L' “International Standards for Neurological
Classification of Spinal Cord Injury” [Standard
Internazionali per la Classificazione Neurologica
della Lesione Midollare] insieme all’ “Internatio-
nal Classification of External Cause of Injury”
(ICECI) [Classificazione Internazionale della
Causa Esterna della Lesione | dell'Organizza-
zione Mondiale della Sanita ed all’ “Internatio-
nal Classification of Functioning, Disability and
Health” (ICF) [Classificazione Internazionale del
Funzionamento, della Disabilita e della Salute],
dovrebbero essere utilizzati costantemente per
creare una struttura universale per la raccolta
di tutti i dati sulla salute e sulla disabilita. Gli
“International SCI Data Sets”, disponibili gratu-
itamente nel sito di ISCoS, contribuiscono ulte-
riormente alla confrontabilita dei dati sulle LM.
I Paesi possono:
» adottare formalmente gli standard ICECI e
ICF, come essenziali per la raccolta di tutti
i dati sanitari nazionali;
= assicurare che tutti i dati sulle LM vengano
raccolti utilizzando la terminologia ICECI
ed il modello di disabilita ICF;
= assicurare che tutti i dati sulle LM vengano
riportati utilizzando almeno gli “Interna-
tional SCI Data Sets”.

Migliorare le statistiche nazionali
sulla lesione midollare

Il miglior modo di raccogliere dati sulle LM &
attraverso un registro delle LM che riunisce i
dati raccolti direttamente dagli ospedali e da
altri centri di assistenza sanitaria salvandoli in
una banca dati, gestita correttamente da un ente
governativo, come il NSCISC negli Stati Uniti. I
registri forniscono dati longitudinali essenziali
ad identificare gli andamenti dell’ incidenza, che
sono importanti per i programmi di prevenzione
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e per le altre politiche di intervento sulle LM e

per i bisogni delle PLM.

Nel caso in cui il registro sulle LM non esi-
stesse, si possono utilizzare le seguenti strategie
per migliorare la raccolta dei dati in maniera
rilevante.
= Raccogliere informazioni sulle LM compara-

bili a livello internazionale attraverso i sistemi
nazionali di raccolta dei dati sanitari e sulla
disabilita, assicurandosi che i dati possano
essere disaggregati in categorie standardiz-
zate, rilevanti per I’analisi dell”’ andamento
dell’incidenza, in particolare almeno per
sesso, eta ed eziologia.

= Rendere noti i dati disponibili sulle LM nei
rapporti annuali pubblicati su Internet in
modo che possano essere facilmente ricer-
cati e trovati.

» Incoraggiare e dare supporto agli ospe-
dali e ad altri centri di assistenza sanita-
ria a raccogliere dati sulle LM, con spese
minime aggiuntive, attraverso il salvatag-
gio appropriato delle cartelle cliniche e I'u-
tilizzo di modelli standard basati sui dati
internazionali.

* Includere domande rilevanti sulle LM nelle
indagini sulle condizioni di salute e disabilita
delle popolazioni, in particolare nei censi-
menti, nelle indagini nazionali sulle fami-
glie e sulla salute e nelle indagini sociali ed
economiche in generale.

= Raccogliere dati specifici sulle LM attraverso
indagini mirate dopo disastri naturali, come
i terremoti.

= Utilizzare le risorse di ISCoS e di altre orga-
nizzazioni professionali dedicate alle LM,
per analizzare la possibilita di sviluppare
un metodo standardizzato per classificare
le LMNT ed un registro prospettico sulle
LMT e sulle LMNT.

Il quadro globale della lesione midollare

Incoraggiare e migliorare la
ricerca sulla lesione midollare

Per avere dati significativi provenienti dal proprio

territorio, i Paesi di tutte le Aree (geografiche)

devono incoraggiare e cercare di migliorare la

qualita della ricerca sulle LM, includendo soprat-

tutto studi longitudinali e di coorte.

= I temi fondamentali della LM dovrebbero
essere inclusi nei programmi di studio dei
medici e dei professionisti del settore sani-
tario per aumentare la conoscenza sulla LM
e per incoraggiare i giovani ricercatori in
ambito medico a tenere in considerazione
la ricerca sulla lesione midollare.

= Sipotrebbero incoraggiare i ricercatoria col-
laborare con le Agenzie che si occupano dei
programmi per la prevenzione, comunicando
strategie di prevenzione attraverso i dati di
incidenza, coinvolgendoli nel monitoraggio
e nella valutazione delle campagne per la
prevenzione.

= Sidovrebbe sviluppare una piattaforma glo-
bale che identifichi e standardizzi i costi
diretti ed indiretti delle LM. Questi dati
dovrebbero poi essere inseriti nei sistemi per
laraccolta dei dati amministrativi e nazionali,
per permettere una comprensione migliore
dei costi sociali legati alla LM.

= Coinvolgere le persone direttamente col-
pite dalla LM per definire le domande da
porre nelle indagini e nelle altre modalita
di raccolta dati, cosi da raccogliere elementi
sull’esperienza di vita con una LM. I dati
cosi raccolti possono poi essere integrati ai
dati sulle LM gia esistenti.

= Laricercasulla LMNT dovrebbe essere sup-
portata, per aumentare le evidenze sull’in-
cidenza, sui tassi di sopravvivenza, su
prevalenza, eziologia e strategie di gestione
sanitaria.
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Capitolo 3

Prevenzione della lesione midollare



“Sono un uomo di 52 anni con lesione midollare incompleta ma grave (C4). La lesione
midollare ¢ stata causata nel 1973 da un incidente stradale, quando avevo 16 anni. La colpa
¢ stata mia: stavo guidando troppo velocemente, senza la patente, ed ero un po’ ubriaco.
Riesco a muovere un pochino le braccia ed ad utilizzare le mani limitatamente. Riesco a
stare in piedi, ma non cammino. Non posso scrivere al computer, ma posso utilizzare il
programma che converte la parola in testo scritto per poter scrivere al computer. Per muo-
vermi utilizzo la mia carrozzina elettrica. Per gestire i miei bisogni personali, ho I’assi-
stenza personale 24 ore su 24.”

(Stig, Danimarca)

“Tra le stagioni di semina del riso, ho lavorato come operaio nei cantieri di Hanoi per
guadagnare qualche soldo in pil, per avere la sicurezza di comprarmi una buona scorta
di semi per la stagione del riso e per soddisfare le esigenze dei miei figli per la loro scuola
e per il loro futuro. Un giorno, mentre ero in citta, la mia vita mi & crollata letteralmente
addosso quando ho perso il controllo mentre trasportavo un carico di mattoni su un’asse
bagnata.”

(Anonimo, Vietnam)

“Sono caduto dal tetto di casa mia nel 1976 con la conseguenza di una lesione midollare
(C5-6), che mi ha reso incapace di muovere le gambe e ha limitato il controllo dell’'uso
delle braccia e delle dita.”

(David, USA)

“Nel 1998 ho subito una ferita da arma da fuoco che mi ha provocato una lesione midollare
a livello T6-7.”

(Robert, Uganda)

“Mi sono infortunato nell’ottobre 1997 mentre facevo body surf a Noosa Heads, Queen-
sland, Australia. Come conseguenza della mia lesione midollare (C4-5) riesco solo a muo-
vere la testa e non ho alcuna funzione motoria negli arti. Si sono presentate all’improvviso
molte sfide quando mi sono imbattuto in questa difficile situazione che ha richiesto lo svi-
luppo di interessanti abilita per risolvere i miei problemi per massimizzare la mia indipen-
denza e anche per ridurre il carico sugli altri.”

(Brad, Australia)

“Sono un tetraplegico che ha subito una lesione midollare molti anni fa nel 1974 giocando a
rugby quando avevo 15 anni e mezzo di eta.”

(Richard, Nuova Zelanda)



Prevenzione della lesione midollare

Quando si verifica una lesione midollare (LM) in seguito ad un infortunio
traumatico, come un incidente stradale o una caduta, nel giro di pochi secondi
si passa da una condizione di buona salute alla permanente disabilita. Sia in
caso di lesione di origine traumatica che non traumatica, la notizia incorag-
giante ¢ che una buona parte di queste lesioni sono prevenibili.

La prevenzione primaria consiste in azioni per evitare o rimuovere le cause
di LM per un individuo o una popolazione prima che il problema si presenti,
ad es. azioni per ridurre infortuni stradali. La prevenzione secondaria entra in
gioco quando si verifica la LM. Lobiettivo ¢ quello di fornire una tempestiva
diagnosi e terapia e di limitare la disabilita (vedi il Capitolo 4: Sistema sanitario
e le esigenze di riabilitazione: Soccorso pre-ospedaliero e terapia in fase acuta).
Il riconoscimento tempestivo della possibilita di LM in seguito ad un infortunio,
insieme al trasporto adeguato verso una struttura appropriata, e 'accesso in
riabilitazione in fase acuta, fanno parte della prevenzione secondaria. La pre-
venzione terziaria si concentra sulla riabilitazione post-acuta e sugli interventi
ambientali per ridurre le complicanze e per promuovere una inclusione soddi-
stacente della persona con mielolesione in famiglia e nella vita comunitaria (1).

Tutte le forme di prevenzione sono necessarie. Le persone con disabilita
hanno enfatizzato che l'accesso ai servizi sanitari, insieme ai diritti umani e
all’inclusione sociale, sono le soluzioni alla difficile situazione delle condizioni
di salute associate con la disabilita (2). I principi dei diritti umani di rispetto e
dignita, come sottolineati dalla Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle
persone con disabilita (3), comportano che le strategie di prevenzione vengano
intraprese in modo da non sminuire le persone che vivono con LM (4).

Questo capitolo tratta degli interventi di prevenzione primaria per ridurre
I'incidenza di LM, prevalentemente di origine traumatica. Evidenzia gli inter-
venti di efficacia comprovata e indica gli interventi che necessitano di imple-
mentazione nel campo della ricerca. La prevenzione secondaria e terziaria
vengono affrontate nei capitoli successivi.
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Cause della lesione
midollare traumatica

La LM traumatica puo verificarsi per meccani-
smi molteplici e molto diversi, ad es. incidenti
stradali, cadute, violenza, e durante diverse atti-
vita, ad es. lavorative, sportive, domestiche. Le
strategie di prevenzione tendono a correlarsi al
contesto specifico in cui c@ un rischio maggiore
di infortunio. Questa sezione tratta la prevenzione
della LM traumatica in funzione della sua causa.

Incidenti stradali

Mentre i contesti ed i meccanismi specifici variano
tra e all'interno dei paesi, gli incidenti stradali
rappresentano la causa pitt comune di LM in tutto
il mondo. In relazione alle statistiche globali degli
incidenti stradali (vedi Capitolo 2), I'incidenza di
LM e piu elevata nei giovani adulti e nel genere
maschile (5-7). Ridurre I'incidenza degli incidenti
stradali ¢ quindi un elemento significativo nella
prevenzione di LM e puo essere affrontato nelle
fasi di: prima dell'incidente, durante 'incidente

e dopo l'incidente come descritto per primo da
Haddon (8) (vedi Tabella 3.1).

L'approccio alla prevenzione
dell'incidente con sistemi di sicurezza
Ladozione di un approccio alla prevenzione
dell'incidente stradale con sistemi di sicurezza
e stata fondamentale nella riduzione di morti e
di disabilita associate agli incidenti stradali nei
paesiad alto reddito (Figura 3.1) (9, 12). Questo
approccio riconosce che l'interazione di tutti i tipi
di veicoli con i diversi tipi di fruitori della strada
provoca collisioni con elevata probabilita, e, se i
componenti (automobili, persone e strade) e la
loro interazione non sono correttamente gestite
(progettazione del sistema) questo aumentera gli
incidenti con gravi menomazioni e mortalita (9).
Lapproccio con misure di sicurezza cerca di iden-
tificare e rettificare le cause maggiori di “errore”
in ognuna delle fasi di pre-incidente, incidente e
post-incidente. Per esempio, i fattori principali
di rischio per gli occupanti di un veicolo sono
ben noti: velocita eccessiva o inappropriata, non
utilizzo delle cinture di sicurezza e dei sistemi

Tabella 3.1 La Matrice Haddon applicata alla prevenzione di infortuni stradali

Fase Fattori
Umani Veicoli ed Attrezzatura Ambiente
Pre-incidente Prevenzione Informazioni Controllo tecnico della Progettazione e disposi-

incidenti Atteggiamenti
Conoscenza delle
menomazioni

Controlli di polizia

Incidente Prevenzione del Uso dei sistemi di sicu-
danno cau- rezza Conoscenza delle
sato durante menomazioni
I'incidente

Pronto Soccorso
Intervento Medico

Post-incidente  Supporto alle

funzioni vitali

strada zione delle strade
llluminazione Limiti di velocita
Frenata Strutture pedonali

Maneggevolezza
Controllo della velocita
Sistema di sicurezza per
occupanti

Altri dispositivi di
sicurezza

Design adeguati per le
misure di protezione
Facilita d'accesso
Protezione antincendio

Sistemi di sicurezza lungo
la strada

Facilitazione ai Mezzi di
soccorso e per Traffico
congestionato

Fonte (9).
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Figura 3.1 L'approccio con “sistemi di sicurezza” alla sicurezza della strada
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di tenuta dei bambini, e guida sotto leffetto di
alcool o droghe (13).

Lo sviluppo e 'implementazione di piani d’a-
zione con obiettivi di riduzione, basati sui dati
degli incidenti e sugli interventi basati sullevi-
denza, sono i componenti chiave dell’approccio
con sistemi di sicurezza (12, 14). Il successo dell’at-
tuazione dei piani d’azione per la sicurezza stra-
dale richiede una spinta efficace, 'accettazione
da parte dell'intera comunita, la cooperazione
multisettoriale intergovernativa con a capo una
ben identificata agenzia (per esempio, un'agenzia
indipendente che operi all'interno del Ministero
dei Trasporti), e la cooperazione dell'industria
e delle organizzazioni non governative (ONG)
come le associazioni automobilistiche, la pro-
fessione medica ed i gruppi che promuovono la
sicurezza stradale (9).

Lapproccio basato sui sistemi di sicurezza ¢
ciclico ed olistico, e comprende:
= D’identificazione dei problemi;

* la formulazione di strategie;

* l'implementazione di policy specifiche;

= Ja valutazione, la messa a punto e la
rivalutazione.

= [ provvedimenti adottati possono essere:

* promulgare e far rispettare leggi appropriate
riguardo alla guida in stato di ebrezza, la velo-
cita, 'utilizzo delle cinture e del casco, ecc.;

= educare il pubblico sulla sicurezza stradale
attraverso il marketing sociale, le attivita di
pubbliche relazioni, ecc.;

= utilizzare misure di sicurezza progettate dal
punto di vista ingegneristico, come 'airbag, i
sistemi di tenuta e la progettazione stradale.

Lapproccio basato su sistemi di sicurezza si
¢ dimostrato cruciale per la riduzione che si
registrata negli incidenti stradali, ed una base
di dati di evidenze dei sistemi per la sicurezza
stradale viene continuamente aggiornato (9, 12).

Il trasferimento delle conoscenze e della
tecnologia dai paesi ad alto reddito ai paesi a
medio e basso reddito - prendendo in conside-
razione le differenze degli ambienti stradali, il
tipo di veicoli, l'utilizzo dei veicoli ed i vincoli
delle risorse — ¢ cruciale per affrontare la pro-
iezione futura dell'incremento della mortalita e
delle morbilita legate agli incidenti (15).

49



Prospettive Internazionali sulla lesione del midollo spinale

Interventi specifici per ridurre le

lesioni midollari fra gli automobilisti
Sebbene vadano implementati interventi indivi-
duali specifici per la LM (16, 17) (vedi Riquadro
3.1),1benefici maggiori si avranno adottando un
approccio sistemico - focalizzato sull'ambiente
stradale in maniera olistica (ad es. impiego del ter-
reno, accessibilita a e per i luoghi abitati, vicinanza

alle abitazioni ed altri aspetti) - prendendo in
considerazione i bisogni e le abilita di ogni utente
della strada, e progettando e promuovendo l'uso
di veicoli sicuri non solo per gli occupanti, ma
anche per gli altri che sulla strada potrebbero
incorrere in un eventuale incidente causato da
questi veicoli (9, 12). Una sintesi di interventi per
gli incidenti stradali ¢ mostrata nella Tabella 3.2.

Riquadro 3.1. Gliincidenti con cappottamento comportano un rischio maggiore di lesione
midollare

Matilda, una domenica mattina, era sola e alla guida della vettura del suo ragazzo dopo una festa per i 30 anni
tenutasi presso una fattoria di un suo amico. Lei aveva bevuto fino alle prime ore del mattino e non aveva dormito
molto. La macchina é sbandata nella corsia di emergenza della strada, la quale era mal costruita, presentando una
struttura molto scoscesa. Nel giro di una frazione di secondo, il veicolo ando fuori controllo. Linterno della ruota
anteriore ha urtato contro il ciglio della strada, causando il cappottamento della vettura. L'incidente é stato grave,
come le ferite di Matilde — frattura e lussazione del collo che ha reso Matilda tetraplegica.

La storia di Matilda é tipica. Incidenti con cappottamento sono associati a infortuni gravi. La testa dell'occupante puo
venire a contatto con il tetto del veicolo quando questo si cappotta e 'occupante si trova con la testa all'ingiu, con
il peso del corpo appoggiato sul collo (16,18,19). La compressione assiale conseguente € associata alla frattura-lus-
sazione del rachide cervicale. Incidenti con cappottamento sono relativamente comuni, soprattutto in aree rurali
dove i fattori di rischio sono le alte velocita e lo scarso mantenimento dei veicoli e le infrastrutture.

Le strategie per ridurre l'incidenza e gli effetti degli incidenti con cappottamento sono:

= approcci regolamentati che includono I'introduzione di standard di protezione contro il cappottamento dei
veicoli (20);

= |'utilizzo dei controlli elettronici di stabilita nelle automobili, ovvero tecnologia computerizzata che migliora la
sicurezza di stabilita del veicolo attraverso I'individuazione e la riduzione dello sbandamento (21,22);

= |'installazione di barriere di sicurezza e corsie di emergenza di tenuta per favorire la sicurezza sul ciglio delle
strade (23);

= interventi per contrastare I'eccesso di velocita, la stanchezza e la guida in stato di ebrezza.

Gli interventi precisi includono:

= Standard obbligatori per progettare i sedili del veicolo che specificano i requisiti d’altezza per i poggiatesta,
insieme al progetto di sedili sofisticati, possono mitigare la probabilita e la gravita delle distorsioni del tessuto
molle del rachide cervicale, cioé infortuni come il colpo di frusta (24-26).

= |utilizzo corretto delle cinture di sicurezza a tre punti prevengono gravi colpi di testa contro le strutture
interne del veicolo, che sono associate a lesioni di flessione-tensione (24,27,28), prevengono l'espulsione
dal veicolo (29), e sono efficaci nel ridurre lesioni toraciche e lombari. Laccertamento delle forze dell’ordine,
insieme agli interventi comportamentali come i sistemi di raccomandazione ad allacciare le cinture, hanno
dimostrato di assicurare un elevato livello di uso delle cinture.(20,30).

= | sistemi di tenuta per bambini che sono specifici all’eta ed al peso del bambino sono cruciali nel ridurre il
rischio di infortunio dei neonati e dei bambini, e sono preferibili al sistema in braccio con cintura a due punti,
che é stato associato con infortuni toracico-lombari ed addominali (13,31-33).

= Mentre la funzione del casco per motociclisti per prevenire lesioni cerebrali traumatiche & ormai ben consoli-
data, il suo ruolo nella prevenzione di lesioni midollari al rachide cervicale non é chiaro. Ulteriori ricerche sono
necessarie per determinare se il casco offre anche questa protezione (34).
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Mentre questi interventi riguardano prin-
cipalmente i veicoli, una particolare modifica
ambientale puo riguardare le misure per la rego-
lamentazione del traffico (ad es. rotatorie, ral-
lentatori sonori, spartitraffico, e cosi via) che
hanno il potenziale di ridurre i tassi di tutti i tipi
di incidenti stradali nelle aree urbane.

Proteggere gli altri utenti della strada

Le problematiche nella prevenzione di LM ed
altri infortuni per gli utenti stradali vulnerabili
(motociclisti, pedoni, ciclisti) sono complesse e si
basano su interventi comportamentali congegnati
per ridurre il rischio di incidenti e per fornire
ambienti stradali sicuri che assicurano la separa-
zione appropriata fra pedoni e ciclisti dai veicoli.
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Queste problematiche sono particolarmente
urgenti nei paesi a basso e medio reddito dove il
livello di motorizzazione sta aumentando rapida-
mente anche se il mezzo principale di trasporto
rimane il camminare, andare in bicicletta o con
veicoli poco sicuri come i furgoncini strapieni
privi di sistemi di sicurezza per gli occupanti (9).
Questo elevato volume di traffico siassocia ad un
aumentato rischio di incidente, ed il problema
¢ maggiore se lo sviluppo delle infrastrutture
va a rilento. In questo contesto il trasferimento
delle tecnologie e l'adozione di interventi per
“sistemi di sicurezza” hanno un notevole spazio
di applicazione nel portare a rapide riduzioni
della mortalita, morbilita e disabilita legata al
traffico (44).

Tabella 3.2 Sintesi degli interventi per gli incidenti stradali

Interventi che funzionano e
dovrebbero essere implementati in
tutto il mondo

Promettenti, necessaria maggiore
valutazione

Inefficaci o dannosi, dovrebbero
essere scoraggiati

Legislazioni e rispetto delle leggi per
guida in stato di ebrezza (includendo

il limite di concentrazione di alcol nel
sangue di 0,05 g/dl per tutti gli utenti
della strada e piu bassa per i neopaten-
tati, l'utilizzo di alcoltest random, eta
minima per I'acquisto di bevande alco-
liche, controllo dei punti vendita) (9)

Utilizzo delle cinture di sicurezza (36)

Utilizzo dei sistemi di tenuta per bam-
bini (35)

Caschi per motociclisti (34,40)
Stabilire e far rispettare i limiti di velo-
cita (includendo I'uso degli autovelox,
limitare la velocita nei pressi delle
scuole, ospedali, ecc.)

Luci di marcia diurna per i motocicli (9)
Progettare le strade per separare
pedoni e veicoli a due ruote dalle auto-
mobili e veicoli pit pesanti (9,12,41)
Misure di controllo del traffico per
zone ampie (42)

Sistema graduato a punti per conse-
guire la patente di guida (43)

Utilizzo di sedute rialzate per bambini
che hanno superato I'eta ed il peso
massimo per entrare nei loro disposi-
tivi auto specifici.

Educazione stradale non accompa-
gnata dai cambiamenti legislativi o
misure che rendono gli ambienti stra-
dali o i veicoli piu sicuri

Educazione scolastica per i guidatori
(37,38)

Mettere neonati o bambini su un sedile
con l'airbag (39)
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Cadute

Oltre agli incidenti stradali, le cadute contribu-

iscono notevolmente alle LM. Sono stati indivi-

duati quattro modalita che provocano LM, vale

a dire:

= cadute a pari livello (ad es. praticare sport,
inciampare su di un tappeto, cadere mentre
si porta un peso pesante [vedi Riquadro 3.2]);

= cadute da altezze minori di un metro (ad
es. cadere dalle scale, cadere da un muretto
basso);

= cadute da altezze di un metro o piu (ad es.
cadere da un palazzo o da un cavallo);

= essere colpiti da un oggetto che cade (ad es.
frana di un pozzo minerario).

Molte cadute gravi capitano sul luogo dilavoro
o durante gli sport, o in abitazioni o residenze
poco sicure. In casa, le cadute possono verificarsi

sulle scale o a causa di altri ostacoli, e sono par-
ticolarmente frequenti nelle persone anziane e
molto giovani. La prevenzione delle cadute puo
essere migliorata apportando modifiche agli
ambienti in cui vivono le persone anziane, come
leliminazione del disordine, di tappeti rovinati
e di pavimenti irregolari e fornendo buona illu-
minazione, corrimani e sedili, servizi igienici e
letti di altezza adeguata (48). I programmi per la
valutazione dellequilibrio possono identificare
chi ¢ arischio e possono condurre all'implemen-
tazione di misure che migliorano lequilibrio e
prevengono cadute, come categorie di esercizi e
fornitura di apparecchi assistivi appropriati (ad
es. deambulatori) e l'educazione degli utenti sul
loro utilizzo e manutenzione.

La prevenzione delle cadute include la modi-
fica dell'ambiente, la messa in atto delle leggi
e dei regolamenti, l'educazione della popola-
zione per quanto concerne il rischio, e fornendo

Riquadro 3.2 Cadute durante il trasporto di un carico sulla testa

In molti paesi a basso reddito le persone trasportano carichi sulla testa. | facchini trasportano regolarmente carichi
sulla testa che pesano fino a 100 Kg. Questa pratica e stata osservata in Bangladesh (45), Ghana (46) e Sierra Leone (47).

In Bangladesh le persone che subiscono LM cervicale causata da cadute durante il trasporto di un carico pesante
sulla testa — in molti casi si tratta di prodotti agricoli, fertilizzanti o riso — sono spesso uomini giovani poveri che
lavorano come facchini e agricoltori.

Il rischio di LM dovuto alle cadute durante il trasporto di un carico pesante sulla testa @ molto maggiore per i facchini
nuovi e senza esperienza, per i bambini, e quando il carico eccede i 50 Kg (45).

Visto che il facchino o la facchina deve sempre mantenere la testa eretta per mantenere l'equilibrio del carico, &
molto difficile per lui/lei guardare la strada o il sentiero che sta percorrendo. Superfici irregolari o scivolose spesso
causano cadute. Il sessanta percento dei casi accadono in zone rurali, sul terreno agricolo o su percorsi fangosi.
L'individuo che cade perde I'equilibrio e la combinazione della forza della caduta e della forza del carico pesante
ha come risultato un incidente ad alta energia. La persona non riesce a togliere il carico pesante dalla propria testa,
o non riesce a controllare il movimento anormale del collo causato dal peso e dal momento meccanico del carico.
Questo effettivamente trasforma una caduta a bassa energia in una caduta ad alta energia, con conseguente LM.

I governi possono facilmente trascurare la portata di questo problema, perché questi infortuni normalmente acca-
dono in comunita rurali e colpiscono individui poveri che non hanno alcuna influenza. La disoccupazione € spesso
diffusa e i lavoratori infortunati vengono rimpiazzati facilmente. La portste dell’effetto di queste lesioni sull’individuo
e sulle loro famiglie € comunque incommensurabile.

La prevenzione puo essere ottenuta attraverso il passaggio a metodi alternativi di trasporto dei carichi. Le carriole
possono trasportare carichi pili pesanti e sono resistenti e piu sicure. La promozione della carriola come alternativa
deve essere regolamentata e supportata dal governo, e possibilmente anche sussidiata per renderla un‘alternativa
allettante per i datori di lavoro.
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un’immediato trattamento dopo la caduta. La sin-
tesi degli interventi sono riportati nella Tabella 3.3.

Il processo di identificare situazioni nelle
quali ci sia spazio per la prevenzione degli infor-
tuni nel contesto occupazionale, comporta l'at-
tenta analisi sia della meccanica che ¢ alla base
delle cadute sia della sequenza degli eventi che
alla fine determina gli infortuni.

Violenza

Lutilizzo di armi da fuoco (usate sia per aggres-
sione, che per autolesionismo o senza intenzio-
nalita) ¢ una delle cause pilt comuni di lesione
al midollo spinale, con I'Africa sub-sahariana
che detiene la percentuale registrata piu alta
nel mondo di LM legata alla violenza (38% di
tutti i casi di LM) (52). Coltelli ed altri oggetti
taglienti possono anche essere utilizzati per inflig-
gere lesioni penetranti che determinano LM (53).
Sono stati segnalati anche danni al midollo spi-
nale risultanti da esplosioni di bombe (54). Una

Tabella 3.3 Sintesi degli interventi sulle cadute

Capitolo 3 Prevenzione della lesione midollare

piccola percentuale di cadute dall'alto sono anche
dovute a autolesionismo intenzionale.

Ci sono prove che suggeriscono, come ci si
aspetterebbe, una tendenza ad avere una percen-
tuale minore di violenze da armi da fuoco nelle
giurisdizioni dove la legge sulle armi & restrittiva
e il numero di possessori di armi e limitato. Le
restrizioni sulle licenze per il possesso armi e le
politiche della loro compravendita - compresi i
divieti, i regimi di concessione, I'eta minima per
gli acquirenti, il controllo di precedenti — sono
state implementate e sembrano essere efficaci in
paesi come Australia, Austria, Brasile e Nuova
Zelanda. Studi condotti in Colombia ed in El
Salvador indicano che l'applicazione dei divieti
sul portare armi da fuoco in pubblico puo ridurre
il tasso di omicidi (55). Inoltre sono necessarie
strategie diversificate per ridurre la domanda,
ad esempio, di pistole, per distogliere i giovani
vulnerabili a far parte di bande.

Per quanto riguarda coltelli ed altri oggetti
affilati, i governi hanno bisogno, oltre alle misure
di controllo, di ampie strategie che riducano i

Interventi che funzionano
e dovrebbero essere
implementati in tutto il
mondo

Categoria cadute

Inefficaci o dannosi,
dovrebbero essere
scoraggiati

Promettenti, necessaria
maggiore valutazione

Cadute a pari livello Pavimenti in ordine e privi di
tappeti rovinati, fornire una
buona illuminazione, cor-
rimano e mobili di altezza

appropriata

Programmi educativi che
intervengono in maniera
isolata

Cadute da piu di un metro
di altezza, ad es. grattacieli,
tetti, alberi

Colpiti o schiacciati da un
oggetto pesante, ad es. tra-
sporto di oggetti sul capo

Protezione sulle finestre dei
grattacieli, barriere sui tetti
(49)

Macchine agricole sicure*

Carriole dove applicabili

Imposizione di regolamento
per gli edifici (50)
Educazione dei genitori con
bambini piccoli sul rischio
di cadute in relazione a pro-
dotti specifici (51)
Regolamenti sul posto di
lavoro che limitano il peso
trasportato sul capo e l'eta
dei lavoratori*

Programmi educativi che
intervengono in maniera
isolata

* Gli interventi probabilmente non sono applicabili in tutti i contesti, soprattutto nei paesi a basso reddito dove le leggi del
lavoro potrebbero essere scarse o non applicate.
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fattori socio-economici che sono alla base dell’u-
tilizzo violento di queste armi. Ce meno evidenza
sull'impatto degli sforzi effettuati per ridurre la
violenza associata associata all'uso di oggetti
come ad esempio coltelli, rispetto all'impatto degli
sforzi per ridurre la violenza associata alle armi
da fuoco. Fino ad adesso le autorita competenti
si sono coalizzate su misure simili a quelle in uso
per il controllo delle armi da fuoco. Nel Regno
Unito queste includono riforme legislative (ad es.
divieti sui coltelli a serramanico, uneta minima
per l'acquisto), I'applicazione pit rigida delle leggi
(iniziative di “ferma e perquisisci”) ed amnistie
per le armi. Tuttavia, gli effetti di queste misure
non sono ancora chiari (55).

Le strategie per prevenire la violenza, oltre
a quelle che puntano alla riduzione di accesso a
mezzi letali come le pistole ed i coltelli descritti
in precedenza, comprendono le seguenti: svi-
luppare relazioni sicure, stabili e amorevoli fra
i bambini ed i loro genitori e badanti per preve-
nire il maltrattamento minorile ed altre forme di
violenza che si sviluppano negli anni; insegnare
ai bambini ed agli adolescenti come agire per
prevenire il coinvolgimento futuro nella violenza
giovanile; ridurre 'accesso e I'utilizzo nocivo di
alcol, che ¢ un fattore di rischio per tutte le forme
di violenza; promuovere lequita fra i generi per
prevenire la violenza contro le donne; cambiare
le normative culturali e sociali che sostengono

la violenza; creare programmi per identificare,
assistere e sostenere le vittime.

Cause della lesione
midollare non-traumatica

La prevenzione della LM non-traumatica dipende

da misure pit ampie sia per la sanita pubblica

che per il controllo delle malattie. Le cause pre-
ventivabili di danno midollare non-traumatico
includono:

= malattie trasmissibili — tubercolosi (TBC)
e da virus dell'immunodeficienza acquisita
(HIV);

» condizioni non trasmissibili - cancro, malat-
tie degenerative come la osteoartrosi che porta
alla stenosi spinale, malattie cardiovascolari;

= carenze nutrizionali - difetti del tubo neu-
rale, carenza di vitamina B12 (56);

= complicanze dell’assistenza sanitaria.

Alcune strategie di prevenzione relative ad
ogni gruppo di condizioni vengono discusse in
seguito e sintetizzate nella Tabella 3.4.

Infezioni come la TBC sono piu frequenti in
paesi a basso e medio reddito rispetto a quelli
ad alto reddito. La tubercolosi spinale si verifica
nel 1-2% delle persone con TBC e data la pre-
valenza di TBC, questo rappresenterebbe fino al

Tabella 3.4 Sintesi degli interventi per prevenire lesioni midollari non-traumatiche

Cause

Interventi che funzionano e dovrebbero
essere implementati in tutto il mondo

Promettenti, necessaria maggiore
valutazione

Infezioni (ad es. TBC, HIV)

per TBC spinale

Vaccini (Bacillo di Calmette-Guérin per la TBC)
Diagnosi tempestiva e cure farmacologiche

Cure con terapie antiretrovirali alta-
mente attive (HAART) per I'HIV (57)

Cancro
Spina bifida

Condizioni degenerative del
midollo spinale

Diagnosi tempestiva e cure

Fortificazione del grano e delle farine di mais
con |'acido folico ed altri micronutrienti (59);
supplementi orali giornalieri di acido folico tre
mesi prima e dopo il concepimento (60,61).
Non disponibili

Supplemento intermittente di ferro e
acido folico durante gli anni riprodut-
tivi (62,63)
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20% delle lesioni spinali in alcuni contesti (58,64).
La prevalenza di TBC spinale é cresciuta in rela-
zione alla crescita dell'infezione HIV (65-67). Le
comuni manifestazioni cliniche includono dolori
alla schiena, febbre, perdita di peso e danno neu-
rologico (68). La prevenzione della comparsa di
LM come risultato della TBC dipende dalla dia-
gnosi e dalla cura tempestiva (69). La TBC spinale
puo essere identificata attraverso la biopsia o la
risonanza magnetica (RMN). Tuttavia, queste
indagini potrebbero non essere facilmente acces-
sibili in paesi a basso e medio reddito, ritardando
quindi la diagnosi (70). La cura per TBC spinale
comporta 'assunzione di una serie completa di
farmaci anti tubercolosi e potrebbe, se indicato,
comprendere la chirurgia spinale.

Il cancro che si diffonde alla spina dorsale
puo comprimere il midollo spinale e le strutture

Riquadro 3.3
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spinali limitrofe. Se questo non viene curato, puo
causare dolore, paralisi ed incontinenza. La pre-
venzione della diffusione del cancro al midollo
spinale dipende dalla tempestivita della diagnosie
della cura, in particolare per i tumori che riguar-
dano il seno, i polmoni e la prostata (71). Le cure
per ridurre la pressione sul midollo spinale da
parte dei tumori spinali comprendono la radio-
terapia, la chirurgia, le terapie farmacologiche
e la chemioterapia (72,73).

Sebbene diversi fattori siano stati associati
a difetti del tubo neurale, ¢ stato dimostrato che
un’assunzione maggiore di acido folico risulta
essere un intervento nutrizionale vitale ed eco-
nomico per prevenirli (74,75). La meta-analisi
dei dati disponibili ¢ alla base di queste scoperte
(vedi Riquadro 3.3).

Interventi per prevenire la spina bifida

La spina bifida & un difetto di nascita che si manifesta in tutto il mondo durante la gravidanza. Un’analisi sistema-
tica dell’incidenza della spina bifida ha mostrato che i tassi di incidenza vanno da 2,3 per 10 000 in Brasile (76) a
32,1 per 10 000 in Oman (77). Una meta-analisi condotta per questo rapporto ha calcolato un tasso di incidenza
complessivo di 8,4 per 10 000 (vedi Appendice Tecnica C per i metodi e per la terminologia utilizzata). Questo tasso
di incidenza complessivo non riflette la variazione nel tasso di incidenza ottenuto dagli studi che riportano dati
differenti sulle gravidanze e nascite (vedi il Capitolo 2). | tassi di incidenza complessivi della spina bifida sono circa
4,5/10 000 negli studi che utilizzano dati di nati vivi, mentre quelli che utilizzano i dati di nati vivi e morti o nati
morti e di gravidanze interrotte (Termination of Pregnancy — TOP) riportano rispettivamente tassi di incidenza di

circa 10,0/10 000 e 9,1/10 000.

E stato dimostrato che il consumo di supplementi di acido folico riduce significativamente il rischio di gravidanze
con spina bifida o altri difetti neuronali (neural tube defects — NTDs) di circa il 50% (78). Visto che il tubo neurale
si chiude nei primi tempi dello sviluppo embrionale (28 giorni dopo il concepimento), il periodo ideale per I'assun-
zione di acido folico & prima della gravidanza (79). Molte gravidanze non sono programmate e, sfortunatamente,
le campagne educative che intendono incoraggiare le donne ad aumentare I'uso di supplementi non hanno rag-
giunto efficacemente le popolazioni a rischio piu elevato, cioe quelle con uno status socioeconomico basso, con
scarsa educazione, con uno status di immigrazione, le gravidanze non programmate, ecc. (80). Per contrastare
questo problema, alcuni paesi hanno scelto di introdurre legislazioni che prevedessero “I'introduzione obbligatoria
di supplementazione alimentare di acido folico” (FAFF) per una varieta di cibi (81). E stato dimostrato che FAFF ha
migliorato il livello di acido folico; da quando FAFF e obbligatorio. Gli USA, Canada e I’Australia occidentale hanno
riscontrato una riduzione nella prevalenza di NTDs compresa tra il 15 e 50 % dei casi (82). Nonostante la dimostrata
efficacia delle leggi sulla FAFF, la FAFF non e stata implementata a livello mondiale, e la legislazione per I'obbligo
di FAFF esiste solo nelle Americhe (con I'eccezione del Venezuela) ed in Australia. Vi & una copertura parziale anche
nelle Regioni dell’Africa, del Pacifico Occidentale e del Sud-Est asiatico, insieme alla maggior parte delle Regioni nel
Mediterraneo Orientale. Esiste una copertura parziale per FAFF nella Regione Europea, ma solo nei paesi dell’Europa
orientale (cioe Repubblica di Moldavia, Kazakistan, Uzbekistan, Kirghizistan e Turkmenistan).

...continua
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..seguito della pagina precedente

La figura qui sopra mostra i risultati di una meta-analisi che ha utilizzato i dati raccolti dagli studi condotti sui tassi
diincidenza prima e dopo FAFF. La meta analisi mostra una grandezza complessiva degli effetti (rapporto del tasso
diincidenza) di 0,43 (intervallo di confidenza 95% 0,39-0,63) quando si utilizzano solo gli studi che includono i nati
vivi e morti nella popolazione studiata. Con queste considerazioni, le legislazioni mondiali su FAFF potrebbero poten-
zialmente ridurre le nascite con spina bifida di circa 38 000 I'anno (vedi Appendice Tecnica D per metodi utilizzati).

Nonostante ci siano vantaggi dimostrati del FAFF, molti paesi, specialmente quelli d’Europa occidentale, sono stati
restii ad introdurre la legislazione FAFF, a causa di possibili problemi di salute legati all'aumento dei consumi di folati,
insieme alla perdita di autonomia vista da alcuni come implicita nel FAFF obbligatorio. Al momento molti paesi senza
I'obbligo di FAFF hanno raccomandato alle donne in eta riproduttiva di prendere il supplemento di acido folico e
anche se questo ha dimostrato di dare qualche beneficio, e stato principalmente limitato a donne con status socio-
economico elevato. Di conseguenza, & necessario condurre altre ricerche per sostenere decisioni politiche informate
e per affrontare le preoccupazioni sugli effetti collaterali.

Metanalisi degli effetti della fortificazione degli alimenti con acido folico sui tassi di
incidenza della spina bifida
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In circa 63 paesi la farina di grano viene per
legge fortificata con I'acido folico (91), e cio ha
comportato una documentata riduzione nell’inci-
denza di spina bifida (77,92,93). Il supplemento
diacido folico nel periodo periconcezionale (tre
mesi prima e tre mesi dopo il concepimento)
ha dimostrato un calo nel tasso di neonati con
difetti del tubo neurale, fra cui la spina bifida
(60,61). Ad esempio, uno studio in Israele ha
dimostrato che tre anni dopo di implementazione
con supplemento di acido folico (2002 e 2004)
I'incidenza della spina bifida ¢ diminuita da 14,4
a 8,9 per 10 000 nati vivi (84). Le campagne di
sensibilizzazione possono aumentare in maniera
significativa i livelli di informazione sull’ acido
folico (94), ma sono necessarie le campagne con-
tinuative per promuovere il consumo nel periodo
periconcezionale per ottenere il risultato atteso.

Attivita, luoghi e circostanze
associate alla lesione midollare

Infortuni sul lavoro

Una proporzione significativa di incidenti che
esitano in LM avvengono sul luogo di lavoro
(95,96), in particolare nelle industrie edili, agricole
e minerarie (95,96). Le cause esterne pill frequenti
negli ambienti di lavoro sono le cadute dall’alto
e lessere colpiti o schiacciati da un oggetto che
cade (96).

Lesioni midollari e altri tipi importanti di
lesioni spesso avvengono sottoterra in contesto
minerario, dove il luogo principale di lavoro &
un tunnel orizzontale mentre 'accesso nella terra
e verticale o inclinato. Mentre nei paesi ad alto
reddito il lavoro minerario ¢ spesso ben orga-
nizzato ed altamente regolamentato (97-99), nei
paesi a basso reddito dove c¢ poverta, alta disoc-
cupazione, scarsa implementazione delle leggi
e corruzione le prassi minerarie possono essere
poco sicure. Ad esempio, in Africa si sta veri-
ficando un aumento nel numero di operazioni
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minerarie in contesti piccoli ed informali che
hanno meccanismi sanitari e di sicurezza inade-
guati (100,101). Gli incidenti legati agli infortuni
in miniera potrebbero non essere denunciati alle
forze dell'ordine, e le statistiche potrebbero non
essere raccolte adeguatamente. Lindustria mine-
raria, tuttavia, offre un esempio di programma
per la prevenzione (vedi Riquadro 3.4). Strategie
per la prevenzione di infortuni sul luogo dilavoro
possono includere Ielaborazione e l'applicazione di
leggi sul lavoro, un codice di condotta in materia
di sicurezza e salute specifico per ogni settore,
e 'implementazione di attivita di prevenzione
basate su evidenze scientifiche (103-106).

Infortuni nello sport e
nelle attivita ricreative

La LM é stata riscontrata durante diverse atti-

vita sportive e ricreative. I meccanismi di LM

in contesti sportivi e di ricreazione includono:

* incidenti con veicoli, come le motociclette,
moto, quad e auto da corsa;

= cadute allo stesso livello, come nel rugby e
mentre si scia;

= cadere/inciampare/saltare da un’altezza
minore di un metro, come tuffarsiin acque
poco profonde (vedi Riquadro 3.5) e cadere
da una bici a pedali per bambini;

= cadere/inciampare/saltare/essere spinti da
altezze maggiori di un metro, come ad esem-
pio in arrampicata, parapendio, cadute dal
cavallo o da bici a pedali per adulti, o cadute
dalle giostre.

Laricerca dimostra che globalmente le lesioni
sportive causano frail 7% ed il 18% di tutte le LM
(119-121). La prevenzione di lesioni midollari
nel rugby rappresenta un esempio convincente
di prevenzione che ¢ stata implementata con suc-
cesso nel contesto di un grande sport di squadra
(vedi Riquadro 3.6).
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Riquadro 3.4 Prevenire decessi e lesioni associati con il lavoro minerario in Sud Africa

In Sud Africa, la disponibilita di dati sui decessi e sugli incidenti in miniera ha reso possibile misurare i risultati
prodotti dai programmi di prevenzione infortuni, identificare le tappe, e stabilire i futuri obiettivi di prevenzione.
Questo approccio sistematico della sanita pubblica utilizzato dal Governo includeva:

= Disponibilita di dati sull’entita del problema: ovvero il numero di decessi e incidenti in miniera, ad esempio in
relazione al luogo della miniera ed il tipo (oro, carbone, etc);

= |dentificazione dei pericoli: geologici, idro-geologici, sismologici ed evacuazione per la caduta di rocce;

= |'analisi del rischio e la valutazione: inclusa I'identificazione per ogni pericolo di come le persone vengono
esposte, la probabilita e la frequenza di esposizione e le possibili conseguenze (compresi infortuni gravi come
la LM), la valutazione del rischio comprendente la determinazione del livello di rischio e la classificazione in
ordine di gravita;

= |dentificazione dei fattori protettivi: quelle azioni che possono eliminare o ridurre il rischio;

= Progettare ed implementare interventi di controllo del rischio: ad es. modifica dell'ambiente di lavoro, proget-
tazione di attrezzature, istituzione di nuove regole per ridurre l'esposizione al rischio, e disponibilita di infor-
mazioni ed educazione del personale, ad esempio, sulle ispezioni e sui controlli di sicurezza;

= Rafforzare le disposizioni legislative e indagare sui reati

= Monitorare e revisionare: per assicurare che il cambiamento delle circostanze non alterino I'efficacia delle
misure di sicurezza.

Fatalita e lesioni dovute al collasso del tetto (2003-2011) nelle miniere del Sud Africa (RSA)
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Fonti: Riproduzione da (102) con autorizzazione della Repubblica Sud Africana, Dipartimento delle Risorse Minerarie.

Come risultato di questi processi, ci sono state significative riduzioni sia nelle lesioni fatali che in quelle gravi sul
luogo di lavoro nell'industria mineraria in Sud Africa. La figura in basso mostra la caduta nel tasso di fatalita dal
collasso dei tetti in miniera — la causa maggiore di lesioni — da 0,14 per milione di ore di lavoro nel gennaio 2003 a
0,05 per milione di ore nel 2011. Lesioni provocate dalla stessa causa sono diminuite del 51% da 1,41 per milione di
ore nel 2003 a 0,72 per milione di ore nel gennaio 2011.
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Riquadro 3.5 Tuffarsi puo causare la lesione midollare

La LM cervicale - spesso a livello neurologico C4 con conseguente tetraplegia — & la forma piu comune di LM legata
alle immersioni (107-109). Questo tipo di lesione da tuffo viene riscontrata nella maggior parte dei casi negli uomini
sotto i 35 anni (110-112).

| fattori associati alla LM legata ai tuffi includono la mancanza di consapevolezza e conoscenza, il tuffarsi in acque
poco profonde (1,5 m 0 meno), la scarsita degli indicatori di profondita e di regolamenti di sicurezza, le caratteri-
stiche della pendenza dei fondali nelle piscine, ed il consumo di alcol (111,113,114). Per esempio, il 63% di LM nelle
piscine interrate in Canada sono state causate dall’'urto del tuffatore sul fondale in pendenza che unisce la parte
poco profonda a quella profonda della piscina (111).

Piscine progettate correttamente con le caratteristiche di design appropriate possono ridurre il rischio di LM. |
responsabili delle piscine olimpioniche che hanno l'obbligo di profondita minima di 2,7 m d’acqua al di sotto del
trampolino, non hanno segnalato alcun incidente di LM legato all'immersione (114). Nel 2010, la Federazione Inter-
nazionale di Nuoto ha introdotto nuovi minimi di profondita di 3,2 m per una piattaforma da 1 m, e 5 m per una
piattaforma da 10 m nelle strutture olimpioniche con tuffo da trampolino (115).

La ricerca in Australia mostra che la formazione (sette sessioni da 10 minuti) che insegna le condizioni idonee per
tuffarsi (ad es. sapere che la profondita dell’acqua € maggiore di tre metri, assenza di oggetti nell’acqua, non tuffarsi
in piscine non interrate) e le posizioni di tuffo (unire i pollici, estendere le braccia oltre la testa, e avere le capacita di
rotazione e scivolamento) sono efficaci nel ridurre la profondita del tuffo e nel creare posizioni piu sicure per le mani
e per le braccia (116). | controlli effettuati successivamente ai programmi di formazione per i tuffi hanno dimostrato
che i partecipanti hanno recepito le informazioni e le immersioni hanno continuato ad essere meno profonde anche
dopo 20 mesi dall’invio del programma di formazione (117,118).

| settori chiave che hanno bisogno di essere migliorati per ridurre la quantita di LM legate ai tuffi (111,114) includono

i seguenti:

= Sidovrebbero stabilire ed applicare parametri nazionali ed internazionali di progettazione basati su prove
scientifiche per le piscine pubbliche e private per promuovere la sicurezza nei tuffi.

= Venditori e acquirenti di piscine domestiche dovrebbero essere educati sulla sicurezza nelle piscine, sottoline-
ando la pericolosita dei tuffi a capofitto in acque poco profonde.

= Bisognerebbe arrivare agli individui a rischio nelle scuole e nelle comunita attraverso una formazione com-
pleta e fondata sulle prove di evidenza per la sicurezza in acqua.

Come molti interventi formativi, il grado di
efficacia rimane una questione da discutere e su
cui continuare le ricerche. Le strategie di preven-
zione includono la minimizzazione del rischio
attraverso requisiti standardizzati, la formazione, e
Iemanazione e l'applicazione dileggi e normative
adeguate. Una panoramica degli approcci di pre-
venzione per diversi sport ¢ mostrata in Tabella 3.5.

Come la maggior parte degli interventi edu-
cativi, il grado di efficacia rimane una questione
aperta di discussione e continua ricerca. Le stra-
tegie di prevenzione comprendono la minimiz-
zazione dei rischi attraverso raccomandazioni
standardizzate, formazione, promozione e rin-
forzo di appropriate leggi e standard.

Una revisione degli approcci di prevenzione
per diversi tipi di sport é illustrata nella tabella 3.5.
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Riquadro 3.6 Nuova Zelanda spiana la strada nella prevenzione di lesione midollare legata
al rugby

Il rugby € uno sport di squadra ad alto contatto. Dalla meta degli anni novanta, nelle nazioni che giocano a rugby
come la Nuova Zelanda ed il Sud Africa, & cresciuta la consapevolezza che le lesioni gravi non fatali, come le LM,
venivano riscontrate sul campo durante le partite. Di conseguenza sono stati raccolti i dati (sorveglianza degli infor-
tuni) per quantificare il problema.

Accident Compensation Commission (ACC) [Commissione Risarcimento Infortuni] e New Zealand Rugby Union

[Sindacato del Rugby Nuova Zelanda] hanno collaborato “per eliminare lesioni spinali nel contesto di uno sport di

contatto.” Uno studio sulle circostanze in cui si verificano le lesioni ha identificato i seguenti rischi:

= fasi del gioco ad alto rischio (la mischia, impatto fisico per possesso palla, la mischia ordinata/aperta);

= comportamenti e condizioni ad alto rischio, che includono lo scarso livello di forma fisica dei giocatori, gli
impatti fisici fallosi con presa sul collo o mento, impatti fisici con il mento;

= il primo soccorso sul campo inadeguato (122).

La frequenza di LM legata al rugby in Nuova Zelanda fra il 1976 ed il 2005 é raffigurata nella prima figura sottostante.

In risposta a queste tendenze, nella Nuova Zelanda € iniziato un programma completo per la prevenzione chiamato

RugbySmart. Include i seguenti interventi:

= workshop di sicurezza obbligatori per gli allenatori, arbitri e giocatori;

= seminari obbligatori in cui vengono fornite informazioni e documentazioni sulla sicurezza; un sito apposito;

= fornitura di strumenti per la prevenzione agli infortuni come i protocolli riguardanti il controllo forniti agli alle-
natori ed arbitri per effettuare una prima diagnosi di commozione celebrale a bordo campo.

Tutti gli allenatori sono stati tenuti a completare il RugbySmart su base annua, ed il programma é stato distribuito
a quasi il 100% degli allenatori e degli arbitri nel paese (123).

L'introduzione di RugbySmart ha prodotto la riduzione della frequenza di LM, in quanto si sono verificati 8 casi di
lesioni spinalifra il 2001 ed il 2005 mentre fra il 1996 ed il 2000 ce ne sono stati 17 (123). Come mostrato nella seconda
figura sottostante questa frequenza ha continuato a rimanere bassa, con una media di due lesioni gravi I'anno negli
11 anni in cui € stato implementato il RugbySmart.
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Fonte: Riproduzione da (123) con autorizzazione da BMJ Publishing Group Ltd.
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Riduzione di lesioni gravi legate al rugby nella Nuova Zelanda in seguito all’introduzione
di RugbySmart
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Numero di lesioni celebrali traumatiche e
di lesioni al midollo spinale all'anno
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Implementazione del RugbySmart

Fonti: Adattato da (124) con autorizzazione da RugbySmart, pubblicato dal Sindacato Rugby Nuova Zelanda in asso-
ciazione con Accident Compensation Corporation.

Questo approccio & stato anche adattato al contesto Sud Africano. E stato introdotto nel 2008 BokSmart da SA Rugby
e da Players Fund. Cio ha migliorato la formazione e la disponibilita del personale medico di supporto o di persone
addestrate capaci di fornire primo soccorso su bordo campo e strumenti per prevenire il peggioramento degli
infortuni che potrebbero verificarsi qualora I'assistenza immediata fosse scarsa. Altri cambiamenti comprendono i
miglioramenti da parte degli allenatori e della selezione di politiche, cambiamenti delle regole del gioco (come le
regole di ingaggio in mischia “piegamento, tocco, pausa, impegno”) e l'impiego di apparecchi di sicurezza (125).
Come la maggior parte degli interventi educativi, il grado di efficacia rimane una questione aperta di discussione e
continuaricerca. Le strategie di prevenzione comprendono la minimizzazione dei rischi attraverso raccomandazioni
standardizzate, formazione, promozione e rinforzo di appropriate leggi e standard.

Tabella 3.5 Sintesi degli interventi per prevenire le lesioni midollari nelle attivita sportive

Sport Interventi che funzionano Promettenti, necessaria Inefficaci o dannosi,
e dovrebbero essere imple- maggiore valutazione dovrebbero essere
mentati in tutto il mondo scoraggiati

Rugby Formazione sulla sicurezza Regole per maggiore sicurezza
obbligatoria per gli allenatorie  durante le fasi ad alto rischio
per gli arbitri (123) (122, 125)

Sciare ed andare sullo Educazione e formazione nelle

snowboard misure di sicurezza, ad es.

Codici di Responsabilita Alpina
(126) Segnalare pericoli nelle
piste da sci e fornire barriere
attorno ai pericoli (126)

Equitazione Giubbotti di sicurezza (127) Legare i bambini alla sella

...continua
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...seguito della pagina precedente

Sport Interventi che funzionano
e dovrebbero essere imple-
mentati in tutto il mondo

Promettenti, necessaria Inefficaci o dannosi,
maggiore valutazione dovrebbero essere
scoraggiati

Tuffi Normative e applicazione di
progetti per la sicurezza delle
piscine, ad es. profondita, illu-
minazione, altezze ed elasticita
del trampolino (114), divieto
di consumo di alcol intorno ai
luoghi di sport acquatici

Sport all'aperto in Standard dei campi per profon-

generale dita appropriate dei materiali in
superficie, altezza delle attrez-
zature e mantenimento (129)

Immersioni in acque Accesso tempestivo alla camera

profonde di decompressione (130)

Interventi educativi, istruzioni
per immersioni (116-118, 128)

Calamita naturali

Diversi fattori influenzano la misura in cui i ter-
remoti ed altre calamita naturali, come le frane
e le eruzioni vulcaniche, possono causare LM.
Questi includono il tipo di edifici, il tempo in
cui si verifica la calamita, e la densita della popo-
lazione nell’area interessata (131,132). Persone
che si trovano in edifici costruiti in pietra secca
o in muratura non armata hanno al momento
del terremoto un rischio maggiore di infortunio
rispetto a coloro che sono in palazzi con strut-
ture in legno (131). Se il terremoto si verifica
quando la maggior parte delle persone si trova
negli edifici ad alto rischio si ha una maggiore
probabilita di riscontrare un numero piu ele-
vato di infortuni. Anche se le calamita naturali
possono non essere facilmente preventivabili, si
possono ridurre i crolli dei palazzi, ad esempio
facendo applicare normative appropriate per gli
edifici che assicurino I'isolamento sismico delle
infrastrutture.
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Conclusioni e raccomandazioni

La LM e in gran parte prevedibile e prevenibile.
Ricerche e sviluppi sostanziali degli ultimi 30 anni
hanno dimostrato di aver introdotto interventi
che riducono l'incidenza di LM dovuta a varie
cause - incidenti stradali, cadute, violenza — e
dovute ad attivita come lavorare e praticare sport.

Il divario tra cio che € noto essere efficace
e quanto viene effettivamente messo in pratica
¢ considerevole.

Nonostante i tentativi di trovare e documen-
tare buoni esempi di programmi di prevenzione
per LM, nei paesi a basso e medio reddito, gli
esempi sono sempre pochi. Questo non signi-
fica che gli interventi presentati in questo capi-
tolo non possano funzionare nei paesi a basso
e medio reddito; al contrario, molti funzionano
bene. Le strategie, tuttavia, hanno bisogno di
essere sperimentate e adattate ai contesti ed alle
condizioni del luogo.

I governi e coloro che sono coinvolti nella
prevenzione sono incoraggiati a considerare i
seguenti settori di intervento:
= Continuare ad investire nei programmi di

prevenzione primaria che si sono dimostrati

efficaci, prendendo in considerazione la LM



(ad es. richiedendo normative obbligatorie
che specificano le altezze necessarie dei pog-
giatesta nei veicoli). Inoltre, implementare
azioni specifiche per prevenire o controllare
le LM durante attivita comeilavori e gli sport
ad alto rischio (ad es. programmi formativi
per la prevenzioni degli infortuni nel rugby).
Rafforzare il sistema sanitario per identifi-
care e curare le persone a rischio di LM non
traumatica legata a malattie trasmissibili,
a condizioni non trasmissibili e a carenze
nutrizionali.

Aumentare la sensibilizzazione su come pre-
venire LM in modi che non fanno sentire
sminuiti coloro che gia hanno LM.
Definire le priorita per la ricerca sulla pre-
venzione di LM. Molti degli interventi di pre-
venzione ampiamente praticati non hanno
alla base prove concrete (ad es. lezioni di
immersione). LUanalisi dei fattori di rischio e
la valutazione degli interventi sono la chiave
per determinare quali interventi sono efficaci
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Sistema sanitario e bisogni riabilitativi



“All’eta di 15 anni mi hanno diagnosticato una leucemia linfoblastica acuta ed altre com-
plicanze. Dopo il mio sedicesimo compleanno, passato in ospedale, ho sviluppato una
paraplegia rapidamente progressiva con livello sensoriale T6 e vescica ed intestino neu-
rologici. La causa della paraplegia rimane non chiara, ma la spiegazione piu plausibile
rimane una reazione avversa alla chemioterapia. Nel luglio del 1990, dopo l'assistenza
sanitaria domiciliare e proseguendo la remissione completa della LM, mi sentivo suffi-
cientemente bene per cominciare la riabilitazione presso ['unita spinale. La vita nell’'unita
spinale era difficile. Come paziente giovane e di sesso femminile non avevo pari della mia
eta o di genere con cui parlare. Il mio forte desiderio di lasciare 'ospedale mi spingeva a
lavorare sodo ed a imparare a vivere in carrozzina. Dopo tre mesi ero in grado di tornare a
casa ed iniziare a vivere in modo pit indipendente.”

(Anne, Australia)

“Mi sono risvegliata in terapia intensiva di fronte ad un uomo, un dottore, la cui faccia,
ricoperta dalla barba, era vicina alla mia. In modo quasi minaccioso ma assoluto mi disse:
“Lo sai, vero, che non camminerai mai pit”. Lho guardato perplessa ed incredula. Voleva
una risposta che confermasse la mia consapevolezza - ma ero scioccata e incredibilmente
non sapevo nulla di lesione midollare. Non sapevo assolutamente di che cosa si trattasse, e
anche se lo avessi saputo, non avrei comunque creduto che potessero darmi la prognosi in
quel momento perché non ero pronta ad accettarla. Era troppo presto per sentire una sen-
tenza del genere...”

(Joanna, Nuova Zelanda)

“Siamo tutti incoraggiati a fare ginnastica ogni giorno, ma perché la lesione midollare ci
renderebbe diversi da tutti gli altri? Trovo che cercare di allenarsi attivamente aiuta a pre-
venire molte potenziali complicanze che potrebbero colpirmi ed a mantenere la mia mente
e corpo per oggi e per il futuro. Uscire in giardino o in spiaggia con mia moglie ed i nostri
bambini nella mia carrozzina che controllo con il mento ¢ il mio allenamento preferito.”

(Brad, Australia)

“Ho ricevuto terapie giornaliere, che sono state di grande sollievo. Le infermiere erano
adorabili, soprattutto quella che mi ha insegnato a prendermi cura della vescica e dell’in-
testino (ricordo ancora oggi che fino a quel momento avevo ancora un catetere a perma-
nenza). Mi hanno dovuto mettere in un letto molto alto per ridurre le scosse provocate
ogni volta che qualcuno si avvicinava o toccava il mio letto. Lentamente ho imparato le
tecniche per aiutarmi a fare il bagno, trasferirmi dal letto alla carrozzina, e muovermi in
carrozzina. Le barriere fra i residenti dell’'unita spinale sono state eliminate velocemente
quando i pantaloni di coloro che osavano alzarsi in piedi cadevano alle caviglie e tutti
ridevamo fino a quando non c’era pill niente da ridere.”

(Angela, Uganda)

“Mi sono venuti i calcoli alla vescica due anni dopo la dimissione dall’ospedale, e poi sono
stato ricoverato per 'intervento chirurgico. L’ ulcera da pressione riappariva sempre sulle
mie anche, ogni volta che c’era un ritardo nel girarmi. Ora faccio abbastanza attenzione
alla prevenzione delle lesioni da pressione e delle infezioni dell’apparato urinario sotto

la guida dei riabilitatori. Cercherd di mantenermi in buona salute, ma non posso fare
promesse.”

(Chen, Cina)



Sistema sanitario e bisogni riabilitativi

Sia se di origine traumatica che non traumatica, la lesione midollare (LM) ¢ una
condizione di salute molto significativa. Mentre la LM sara sempre una condizione
che cambia la vita, non deve limitare le possibilita di una vita soddisfacente e
piena per gli individui. Limpatto sociale della LM non dipende necessariamente
dalla gravita o dal livello della lesione, ma da fattori sociali ed ambientali, in
particolare dalla disponibilita di un sistema sanitario appropriato ed accessibile.

Con il trattamento corretto, la LM non deve essere una condizione terminale,

e non deve impedire a nessuno di ricevere uneducazione, di trovare lavoro, di

avere una famiglia e una vita produttiva e di successo. Mentre i capitoli succes-

sivi esplorano altre barriere e facilitatori sociali, questo capitolo si concentra
sull’assistenza sanitaria e sulla riabilitazione includendo le tecnologie di supporto.
La Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita

(CRPD) stabilisce che le persone con disabilita hanno il diritto di godere del

miglior stato di salute possibile nell’articolo 25, di usufruire della riabilita-

zione (includendo le tecnologie di supporto) nell’articolo 26, e della mobilita

personale (includendo le tecnologie di supporto) nell’Articolo 20 (1).
Questo capitolo analizza I'impatto che la LM puo avere sulla salute dell’in-

dividuo, le complicanze che possono verificarsi e come queste possono essere

gestite durante le tre fasi principali di erogazione dell’assistenza sanitaria, ossia:

= pre-ospedalizzazione e assistenza in fase acuta - il bisogno di assicurare
la sopravvivenza immediata e la stabilizzazione. Senza I’intervento ini-
ziale corretto, la LM puo mettere la vita in pericolo e compromettere la
possibilita di futura ripresa funzionale e indipendenza.

" assistenza sanitaria post-acuta e servizi di riabilitazione — per assicurare
che la ripresa funzionale sia massima e che I’individuo possa essere il pit
indipendente possibile per poter riprendere il percorso educativo o lavo-
rativo. Ausili appropriati sono una componente fondamentale in questo
percorso. Senza ’accesso alla riabilitazione ed agli ausili, la persona con
LM ha poche speranze di partecipare nella societa.

= mantenimento dello stato di salute - cosil’individuo puo evitare o soprav-
vivere alle complicanze della LM, come le infezioni del tratto urinario,
le ulcere da pressione e le lesioni da sovraccarico funzionale, rimanendo
sano e godendo di una vita lunga. Senza I'accesso all’assistenza sanitaria
di base, una persona con LM ¢ piu esposta al rischio di morte prematura.
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Le restrizioni di spazio comportano che
questo capitolo non possa trattare tutti i biso-
gni sanitari delle persone con LM. Lobiettivo ¢
quello di informare i politici ed i dirigenti dei
servizi sulle potenziali complicanze della LM e
sui servizi principali che sono necessari nelle tre
fasi di assistenza.

Comprensione dell'impatto
della lesione midollare
sulla salute

Il danno neurologico causato dalla LM sia trauma-
tica che non traumatica impedisce alle informa-
zioni sensoriali e motorie di viaggiare dal cervello
al midollo sotto il livello di lesione e viceversa.
L’ impatto della LM sulla funzione dipendera dal
livello e dalla gravita della lesione e dall’assistenza
sanitaria disponibile. Gli Standard Internazionali
per la Classificazione Neurologica della Lesione
Midollare vengono spesso utilizzati in contesti
sanitari per descrivere l'estensione della lesione
(includendo il tipo ed il livello della lesione) sulla
base di un esame sistematico sensitivo e motorio
della funzione neurologica (2).
La LM puo essere suddivisa in due tipi sulla
base della gravita (2), ovvero:
= Lesione completa - le persone che subiscono
una lesione completa non hanno alcuna fun-
zione sensitiva o motoria al di sotto del livello
di LM e specificamente a livello S4-S5.
= Lesione incompleta - le persone che subi-
scono una lesione incompleta conservano
alcune funzioni (ovvero sensitiva e musco-
lare) al di sotto del livello neurologico della
lesione, compresi i segmenti sacrali pitl bassi
$4-S5. Ci sono diversi tipi di LM incomplete,
come la sindrome spinale anteriore, centrale
e posteriore, e la sindrome di Brown-Se-
quard, le quali possono influenzare le fun-
zioni residue.
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I1livello al quale il midollo spinale ¢ danneg-
giato determina quali parti del corpo possono
essere colpite da paralisi, ovvero la perdita della
funzione muscolare e della sensibilita (2):
= Paraplegia - si riferisce ad una lesione dei

segmenti toracici (T2-T12), lombari (L1-L5) o

sacrali (S1-S5) del midollo spinale, compresi

il cono midollare (parte distale bulbosa del

midollo spinale) e la cauda equina (raccolta

di radici nervose che emergono dal midollo

spinale a L1-L2). Il risultato ¢ una perdita di

grado variabile del controllo degli arti infe-

riori e del tronco senza il coinvolgimento
degli arti superiori. Ad esempio, persone con
lesioni complete fra T2 e T8 avranno uno
scarso controllo del tronco, dovuto all’in-
sufficiente controllo dei muscoli addominali,
con perdita totale della funzione degli arti
inferiori; le persone con lesioni complete
piu basse, fra T9 e T12, avranno un buon
controllo del tronco e dell’addome e la per-
dita totale delle funzioni degli arti inferiori;
mentre persone con lesioni lombari e sacrali
manterranno parzialmente il controllo dei
loro arti inferiori. La Figura 1.1 nel Capi-
tolo 1 mostra la localizzazione dei diversi
segmenti del midollo spinale.

= Tetraplegia - si riferisce ad una lesione del
segmento cervicale del midollo spinale,
ovvero compresa fra Cl e T1. A seconda della
gravita e del livello della lesione, la tetraplegia
risulta in diversi gradi di perdita funzionale
nel collo, nel tronco, e negli arti superiori
ed inferiori. Ad esempio, persone con lesioni
complete C1-C3 avranno bisogno dell’assi-
stenza di un ventilatore per respirare; persone
con lesioni complete C5 avranno il controllo
delle spalle e delle braccia, ma senza il con-
trollo dei polsi e delle mani; persone con
lesioni complete C6 avranno I’estensione del

polso ma nessuna funzionalita delle mani e

delle dita; le persone con lesioni complete

C7-C8saranno in grado di controllare gli arti

superiori, ma avranno problemi di destrezza

con le mani e dita.



Oltre alla perdita motoria-sensoriale, la LM
colpisce la funzione neurologica autonomica del
corpo, con conseguenti multiple menomazioni,
come la perdita della funzionalita intestinale,
vescico-sfinterica e sessuale (3). Le persone con
LM sperimentano inoltre limitazioni e restrizioni
della partecipazione ad una serie di attivita in
aree come la mobilita (ad es. cambi di posizione,
trasferimenti, cammino), le attivita per la pro-
pria cura (ad es. fare il bagno, vestirsi, andare
in bagno, alimentarsi), le attivita domestiche
(ad es. pulire, cucinare, occuparsi degli altri),
listruzione, loccupazione, il mantenimento delle
relazioni sociali e la partecipazione alle attivita
ricreative (4).

Possibili complicanze

Le persone con LM sono a rischio di una serie
di patologie secondarie, che possono essere una
causa principale di morbilita e mortalita. Mentre
alcune di queste complicanze si verificano prin-
cipalmente durante la pre-ospedalizzazione ed in
fase acuta dopo la lesione, altre possono manife-
starsi in qualunque momento. Ci sono prove che,
con una gestione appropriata, molte di queste
patologie secondarie siano prevenibili.

Sistema circolatorio

Disreflessia autonomica: Questa condizione &
caratterizzata da un aumento improvviso della
pressione sanguigna e generalmente si verifica
nelle persone con LM a livello T6 o superiore
(5). Altri segni e sintomi includono forte emicra-
nia, sudorazione profusa, flush o arrossamento
cutaneo, visione offuscata, orripilazione ed arit-
mie cardiache (5-7). Le cause possono essere
qualsiasi stimolo nocivo, pit comunemente la
distensione o il blocco vescicale o intestinale. La
disreflessia autonomica ¢ unemergenza medica
che, se non trattata, puo avere conseguenze gravi
come ictus, convulsioni e morte. Leducazione
sulla prevenzione e sulle strategie di gestione ¢
essenziale per tutte le persone con tetraplegia
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o paraplegia di livello alto ed anche per i loro
familiari ed assistenti (6).

Trombosi venosa profonda (TVP): le persone
con LM sono ad alto rischio di TVP, soprattutto
in fase acuta e post-acuta della lesione quando
le alterazioni del controllo neurologico dei vasi
sanguigni e 'immobilita possono portare a stasi
circolatoria (8). Altri fattori di rischio includono
eta, obesita, presenza di fratture degli arti infe-
riori, gravidanza ed unanamnesi positiva per TVP.
Segni e sintomi includono dolore, edema, fragilita,
alterazioni cromatiche e termiche dell’arto affetto
(8). La TVP puo causare unembolia polmonare
e potenzialmente la morte, e quindi richiede un
trattamento rapido con farmaci anticoagulanti
(8). Misure di prevenzione come i farmaci anti-
coagulanti o 'uso di calze contenitive sono estre-
mamente importanti e dovrebbero far parte delle
procedure generali degli ospedali (8,9).

Ipotensione: Lipotensione ortostatica ¢ un
abbassamento significativo della pressione del
sangue di un individuo nel momento in cui
assume la posizione eretta. Colpisce le persone
sia con paraplegia che con tetraplegia e si riscon-
tra comunemente durante la fase acuta della
lesione, sebbene alcuni sintomi possano conti-
nuare a verificarsi anche successivamente (10,11).
I sintomi comprendono tipicamente stanchezza,
stordimento, vertigini, visione offuscata, debo-
lezza muscolare, e la perdita anche temporanea
di coscienza (12). La gestione prevede l'attento
monitoraggio, cambiamenti graduali nella postura
e, quando appropriato, la somministrazione di
farmaci e compresse di sale (13).

Apparato uro-genitale

Le infezioni delle vie urinarie (IVU): Le IVU sono
frequenti nelle persone con LM e sono una delle
cause principali di rientro in ospedale nei paesi
ad alto reddito e di morte prematura nei paesi
in via di sviluppo (6, 14-16). La LM altera la
funzionalita vesciso-sfinterica e molte persone
utilizzano il cateterismo per la gestione di tale
funzione (vedi sotto). Visono alcune evidenze che
il tipo di gestione vescicale ed anche la tipologia
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di catetere utilizzato possono incidere sul rischio
di IVU (14,16). Altri fattori associati con l'in-
cremento del rischio di IVU sono l'assunzione
di liquidi, l'igiene personale, la gravidanza, i
sistemi di supporto sociale e I'accesso ai servizi
sanitari (17).

Segni e sintomi evidenti di IVU includono
episodi di incontinenza urinaria, dolore durante
la minzione, urine torbide e maleodoranti, febbre,
malessere o sonnolenza, oltre ad aggravamento
delle altre complicanze legate alla LM come I'in-
cremento della spasticita, il dolore neuropatico e
la disreflessia autonomica (6,15,16). Le analisi di
laboratorio (esame urine, urocoltura) vengono
utilizzate per confermare la presenza di IVU e
per stabilire il trattamento appropriato (6,15,16).
La prevenzione delle IVU e l'obiettivo principale
nella gestione della funzione vescico-sfinterica.
Leducazione alle tecniche corrette di cateterismo
e cura ¢ fondamentale. Altri aspetti della gestione
sono le visite regolari di follow-up, 'assunzione
adeguata di liquidi, buoni standard di igiene per-
sonale, e la cura appropriata dei presidi medici
necessari per la gestione della vescica (6,15).

Sistema neuro-muscoloscheletrico
Spasticitd/spasmi: La spasticita ¢ una com-
plicanza comune tra le persone con LM (13,18).
Puo provocare movimenti involontari e svilup-
pare retrazioni muscolari, che limitano I'ampiezza
del movimento e quindi ostacolano la funzione.
Le metodiche di gestione comprendono: movi-
mento passivo o stretching, che puo essere appli-
cato manualmente da un fisioterapista, gestito
autonomamente o effettuato attraverso il posi-
zionamento, I'uso di tutori e/o di gessi seriali;
movimento attivo ed esercizio; tecniche elettriche,
meccaniche o termiche per stimolare i muscoli
o i nervi; farmaci antispastici (18,20).
Osteoporosi sottolesionale: In seguito alla LM
si verifica un'immediata perdita di massa ossea,
con incremento del rischio di osteoporosi sotto il
livello della lesione (21). Un apporto inadeguato
di calcio con la dieta, un’insufficienza di vitamina
D, I'invecchiamento e I'inattivita possono anche
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contribuire alle alterazioni della densita ossea (21).
Se ¢ presente losteoporosi, le persone con LM
sono a maggior rischio di fratture ossee, le quali
possono verificarsi facilmente durante le attivita
della vita quotidiana, quali i trasferimenti. Data
I'immediata perdita di massa ossea in seguito alla
LM, la gestione precoce della salute ossea ¢ par-
ticolarmente importante. Esempi di trattamento
sono: somministrazione di bifosfonati (farmaci
che prevengono o curano la perdita di massa
ossea), insieme alla vitamina D e/o calcio; attivita
sotto carico; stimolazioni elettriche. Tuttavia le
evidenze sulla loro efficacia sono limitate (21-25).

Ossificazione eterotopica: ¢ una condizione
che consiste nella formazione anomala di osso
nei tessuti molli intorno alle articolazioni sotto
illivello della LM. Le articolazioni comunemente
colpite sono: anche, ginocchia e, nelle lesioni
cervicali, spalle e gomiti (13). Lossificazione
eterotopica limita l'ampiezza dei movimenti
articolari e puo quindi avere un impatto signi-
ficativo sulloutcome funzionale per le persone
con LM. E importante avere una diagnosi radio-
logica precoce. Non essendo chiara la causa delle
ossificazioni eterotopiche, il suo trattamento &
spesso difficile. Le limitate evidenze disponibili
suggeriscono che la somministrazione precoce
di farmaci antiinfiammatori possa essere efficace
nel ridurre il rischio di sviluppo di ossificazione
eterotopica. Cure come la somministrazione di
farmaci e la radioterapia possono aiutare a fer-
mare la progressione dell'ossificazione eteroto-
pica, mentre il trattamento chirurgico puo essere
utile nel migliorare l'ampiezza di movimento delle
articolazioni colpite (26).

Apparato respiratorio

Funzione respiratoria: La capacita polmonare, la
facilita di respirazione e la capacita di tossire e di
espellere le secrezioni sono spesso compromesse
in seguito alla LM come risultato della paralisi
dei muscoli respiratori (27,28). Le persone che
hanno livelli alti di tetraplegia sono partico-
larmente vulnerabili. Persone con LM a livello
pari o superiore a C3 richiede spesso l'utilizzo di



ventilazione meccanica continua o 'impianto di
un pacemaker del nervo frenico o diaframmatico
per mantenere una funzione respiratoria adeguata
(29-31). In talune persone ¢ necessario l'inter-
vento di tracheostomia durante la fase acuta di
trattamento per il mantenimento di una via aerea
adeguata oltre che per facilitare 'aspirazione delle
secrezioni e la ventilazione (13).

Complicanze respiratorie: polmonite, atelet-
tasia (“polmone collassato”), inalazione e insuffi-
cienza respiratoria rimangono le principali cause
di morbilita e mortalita nelle persone con LM.
Tuttavia, con unattenta gestione, queste com-
plicanze sono prevenibili. Le misure consigliate
includono la vaccinazione antinfluenzale annuale,
la vaccinazione antipneumococcica ogni 5 anni,
cure tempestive delle infezioni del tratto respi-
ratorio superiore con terapia antibiotica, imple-
mentazione precoce di assistenza alla tosse nelle
persone con livello alto di LM. La gestione a lungo
termine necessita di: rivalutazioni regolari con
analisi strumentali delle funzioni respiratorie e
polmonari; ausili per la ventilazione meccanica a
breve o lungo termine; allenamento dei muscoli
respiratori; esercizio aerobico; supporto psico-
logico per sviluppare nuove capacita di adatta-
mento, soprattutto per coloro che dipendono da
un ventilatore; educazione della persona con LM
e dei suoi familiari (29).

In alcune situazioni puod essere necessario
I'impianto chirurgico di un pacemaker per stimo-
lare i principali nervi e muscoli respiratori (ad es.
il diaframma) permettendo cosi una respirazione
indipendente dal ventilatore (29,32).

Dolore

La maggior parte delle persone con LM sono
affette da dolore cronico, il quale puo avere un
impatto significativo sulla loro qualita di vita
(13, 33-35). Negli ultimi anni ¢ stata elaborata
I'International Spinal Cord Injury Pain Classifica-
tion [Classificazione Internazionale del Dolore da
Lesione Midollare] per assistere medici e ricer-
catori nel classificare il dolore dovuto a lesione
midollare (36,37). Una percentuale significativa
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di persone con LM provano dolore neuropatico
come conseguenza del danno al midollo spinale,
normalmente caratterizzato da sensazioni di bru-
ciore, fitte lancinanti, dolore sordo, scosse elet-
triche (13,33,38). Le persone con LM sono anche
sottoposte a sviluppo di dolore muscolo-schele-
trico, risultante dal sovraccarico funzionale, per
esempio il dolore alle spalle causato dalla spinta
della carrozzina manuale, da spasmi muscolari,
da instabilita meccanica o alterata postura (39).

Il dolore viene vissuto in modo diverso da ogni
individuo e quindi bisogna considerare diversi fat-
tori biomedici, culturali e psicosociali (35, 40-42).
E necessario un approccio multidisciplinare per
impostare un corretto programma di gestione
del dolore, dove possono essere inclusi farmaci,
fisioterapia, massaggi, agopuntura, psicoterapia,
tecniche di meditazione e rilassamento, utlizzo
di ausili (vedi Riquadro 4.1 per la definizione),
revisione e modifica dei sistemi di seduta, e adde-
stramento a metodi alternativi per svolgere attivita
come i trasferimenti (13,33,34,38).

Pelle

Lesioni da pressione: Le persone con LM sono
ad alto rischio di sviluppare ulcere da pressione
come risultato delle alterazioni sensitive e moto-
rie. La presenza di altri fattori comportamen-
tali, socio-demografici e clinici - fumo, carenze
nutrizionali (malnutrizione, peso sotto la norma,
anemia), infezioni, macerazione cutanea da sudo-
razione o incontinenza, o condizioni di comorbi-
lita come diabete e disturbi respiratori - possono
incrementare il rischio di lesioni da pressione
(46-48). Le lesioni da pressione possono svi-
lupparsi in qualsiasi momento e possono avere
un impatto significativo sulla salute dell'indivi-
duo, sulle sue attivita e sulla qualita di vita (46),
incidendo inoltre sui costi del sistema sanitario
per I'incremento del tasso di ospedalizzazione e
l'aumento dei tempi di ricovero (49).

Prevenire lo sviluppo di lesioni da pressione
¢ uno degli aspetti pit importanti di salute nella
persona con LM e dal punto di vista economico
¢ piu efficace rispetto al trattamento (47). Di
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conseguenza le persone con LM ed i loro familiari
necessitano di adeguata educazione ed addestra-
mento sulle tecniche di gestione corretta della
cute come parte integrante dell’assistenza a lungo
termine (47,50). La prevenzione comprende sem-
plici misure come controlli regolari della pelle,
tecniche di scarico della pressione, gestione ade-
guata della vescica e dell'intestino, fornitura di
ausili adeguati, e corretta nutrizione (46-48,51).1
metodi di trattamento comprendono medicazioni
appropriate delle lesioni, misure per lo scarico
delle pressioni, terapia antibiotica per le infezioni,
e trattamento chirurgico (46-48,50).

Bisogni sanitari

Soccorso pre-ospedaliero
e terapia in fase acuta

Lassistenza fornita nelle prime 24 ore e nei primi
giorni dopo una LM traumatica ¢ critica e puo

Riquadro 4.1 Definizioni

influenzare in maniera significativa i risultati
per una persona traumatizzata(51). La gestione
pre-ospedaliera richiede: una rapida valutazione,
che comprende la misurazione dei parametri vitali
ed il livello di coscienza; la gestione iniziale della
lesione, e la stabilizzazione delle funzioni vitali,
I'immobilizzazione della colonna per preservare la
funzione neurologica fino a quando non si possa
ottenere una stabilizzazione a lungo-termine, e il
controllo del sanguinamento, della temperatura
corporea e del dolore; e l'accesso tempestivo e
sicuro al sistema sanitario (48,51-55).

Le persone con LM dovrebbero arrivare ide-
almente in un contesto di assistenza in fase acuta
nelle due ore successive alla lesione (54). Gli inter-
venti in fase acuta, oltre alle tecniche applicabili
in tutti i grandi traumi (ad es. infusioni, catete-
rismo vescicale, monitoraggio dei segni vitali)
devono concentrarsi su: dare priorita e curare le
lesioni che possono mettere la vita in pericolo
per massimizzare la possibilita di sopravvivere;
curare le lesioni che potenzialmente portano a

Ausilio: si definisce ausilio “qualsiasi prodotto, strumento, attrezzatura o sistema tecnico utilizzato da una persona
diversamente abile, sia appositamente costruito o generalmente disponibile in commercio, che viene utilizzato per
la migliorare o mantenere le proprie capacita funzionali” (43).

Modifiche ambientali: Un ambiente accessibile ha un effetto sia sulle prestazioni funzionali delle persone con disa-
bilita che sulle loro possibilita di utilizzare ausili. Le modifiche ambientali, sia rivolte al singolo individuo (come
I'istallazione di un maniglione per assistere i trasferimenti sul wc, o I'adattamento della larghezza di una porta per
permettere I'accesso di una carrozzina) che alla comunita (come rampe e ascensori in edifici pubblici), possono aiu-
tare I'individuo a superare le barriere architettoniche all'interno di casa, scuola e luogo di lavoro.

Progettazione universale e tecnologia in commercio: La progettazione universale e definita nel CRPD come “la proget-
tazione di prodotti, ambienti, programmi e servizi utilizzabili da tutte le persone, nella misura piu estesa possibile,
senza il bisogno di adattamenti o progettazioni specializzate..”(1). Sebbene I'argomento di questa sezione sono i
prodotti progettati specificatamente per 'uso da parte delle persone con lesione midollare, € importante essere
consapevoli che esistono gia in commercio molte tecnologie con caratteristiche di progettazione universale che
potrebbero anch’esse essere utili (ad es. telefoni cellulari, computer ed elettrodomestici da cucina). Vedi il Capitolo
7 per maggiori dettagli.

Ausilio appropriato: Questo termine identifica l'ausilio che risponde ai bisogni dell’'utente nel suo ambiente (44,45).
Questo comprende ausili accettati dalla persona, di misura corretta e se necessario di supporto posturale adeguato,
resistente nel tempo e sicuro, disponibile in commercio nella nazione di appartenenza, e che puo essere acquistato
e mantenuto a costi accettabili (45).
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disabilita cosi da minimizzare le menomazioni; e
ridurre il dolore e la sofferenza psicologica (54).
La diagnosi accurata della LM e di ogni altra
patologia concomitante (ad es. lesione cerebrale
traumatica, fratture degli arti, lesioni toraciche o
addominali, ferite e lesioni penetranti) ¢ essenziale
per poter fornire appropriata assistenza sanitaria
eriabilitazione. La valutazione dovrebbe iniziare
immediatamente all’arrivo in ospedale ed inclu-
dere: 'anamnesi medica, segni e sintomi, ad es.
astenia, deficit sensitivi e motori, disfunzioni
dell'apparato vescico-sfinterico ed intestinale,
alterazioni anatomiche, edemi localizzati; un
esame neurologico (motorio e sensitivo); esami
strumentali, ovvero raggi X, tomografia com-
puterizzata e/o risonanza magnetica; e analisi
di laboratorio, come gli esami ematochimici e
colturali.

Nel caso in cui il rachide sia instabile o vi
sia una compressione continuativa del midollo
spinale sono necessari interventi conservativi
e/o chirurgici. Per entrambe le LM traumatiche
e non, ci sono benefici e complicanze associate
sia alle cure conservative che chirurgiche. Biso-
gnerebbe prendere in considerazione molti fat-
tori per determinare l'approccio di gestione piu
appropriato, tra cui il livello della lesione, il tipo
di frattura, il grado di instabilita, la presenza di
compressione neurale, gli effetti delle altre ferite,
la durata dell'intervento chirurgico, la disponi-
bilita delle risorse e delle competenze, i bene-
fici ed i rischi. In tutti i casi le persone con LM
dovrebbero essere informate sulle opzioni della
gestione conservativa e chirurgica.

La gestione conservativa prevede sistemi
per immobilizzare la colonna e “ridurre” una
lussazione con, ad esempio, riposo a letto, tra-
zione del rachide o utilizzo di ortesi (ad es. Halo-
Vest) per immobilizzare la colonna, che devono
essere mantenute per un periodo di sei o pit
settimane. La gestione chirurgica puo essere
usata per decomprimere la colonna vertebrale
attraverso la “riduzione” di una lussazione e/o
rimuovendo i frammenti della frattura che cau-
sano la compressione delle strutture nervose,
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e stabilizzare la colonna vertebrale attraverso
I'impianto di strumentario per la sintesi e l'uti-
lizzo di innesti ossei. Prove recenti da uno studio
prospettico e multicentrico nel Nord America
di 313 pazienti con lesioni tra C2 e T1 indicano
che la decompressione chirurgica tempestiva,
ovvero nelle prime 24 ore successive alla LM,
puo migliorare i risultati neurologici (56). Sia la
gestione conservativa che quella chirurgica hanno
potenziali benefici e complicanze e la ricerca &
limitata e poco concorde su quale sia 'approccio
che meglio promuove i risultati neurologici, ha
meno complicanze, consente mobilizzazione e
riabilitazione tempestiva, ed & pitt conveniente
(13,51, 57-61).

Lassistenza in fase acuta per la LM non trau-
matica e simile a quella per la LM traumatica,
con alcune variazioni a seconda della causa. La
chirurgia potrebbe essere considerata per: con-
dizioni degenerative, se c¢ un danno notevole al
canale vertebrale(62,63); tumori spinali, spesso
seguita da radioterapia o chemioterapia (64); e
condizioni vascolari spinali, con l'eccezione dell’i-
schemia (65, 66).

La LM non traumatica causata da malattie
infettive potrebbe anche necessitare della chirur-
gia, ma normalmente necessita di trattamento
immediato con cure farmacologiche come anti-
biotici, antivirali o antimicotici (67).

Assistenza sanitaria in fase
post acuta e riabilitazione

Un’appropriata assistenza sanitaria e riabilita-
tiva pud prevenire complicanze associate alla
LM e puo agevolare la persona nel raggiungere
una vita soddisfacente e produttiva. La riabili-
tazione, definita come “una serie di misure che
aiutano l'individuo a raggiungere e mantenere
la funzionalita ottimale nell'interazione con il
proprio ambiente” (44), nella persona con LM
dovrebbe iniziare in fase acuta, continuare ad
essere disponibile per favorire la funzionalita, ed
essere disponibile in contesti diversi, che vanno
dallospedale fino al domicilio ed alle comunita.
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Recuperare la funzionalita ¢ una priorita
assoluta per la persona con LM. Diversi studi
indicano che il recupero funzionale degli arti
superiori ¢ la prima priorita per le persone con
tetraplegia e recuperare la funzione sessuale &
prioritario per la persona con paraplegia, mentre
il recupero delle funzioni vescicale ed intestinale
¢ importante per entrambi i gruppi (68-71). La
sezione successiva descrive metodi efficaci per
migliorare le funzioni corporee e mentali.

Gestione della funzione vescicale

La perdita della normale funzione vescicale ¢
una delle conseguenze piu significative per le
persone che hanno subito una LM. Una cattiva
gestione della funzione vescicale puo portare a
complicanze secondarie come le infezioni vesci-
co-uretrali (IVU), ritenzione urinaria, inconti-
nenza, calcoli renali e nel tratto urinario, e reflusso
urinario (15). Quando questi problemi si ripetono
per un periodo di tempo protratto, si possono
sviluppare patologie che mettono a rischio la vita
come l'insufficienza renale (13,16).

I metodi utilizzati per lo svuotamento vesci-
cale nelle persone con LM comprendono (15,16):
= Cateterismo intermittente — ¢ costituito

dall’inserimento di un catetere vescicale per

drenarel’urina, rimosso poi immediatamente
al termine dell’operazione. La manovra va

ripetuta regolarmente durante la giornata e

puo essere eseguito utilizzando sistemi “ste-

rili” (ovvero monouso) o “puliti” (ovvero il

catetere viene sanitizzato e conservato per

molteplici utilizzi).

= Cateterismo a permanenza - viene utiliz-
zato un catetere vescicale che viene man-
tenuto inserito a breve o a lungo termine.

Le due modalita principali di cateterismo

a permanenza sono 1) trans-uretrale e 2)

sovra-pubico, con inserimento del catetere

attraverso una incisione chirurgica di piccole
dimensioni al di sopra del pube.
= Altri metodi - comprendono metodi manuali

per stimolare lo svuotamento o 'utilizzo di

un condom, ovvero un sistema di raccolta
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esterno collegato ad una sacca di drenaggio
tramite un catetere (utilizzabile solo dal sesso
maschile); utilizzo di farmaci; elettrostimo-
lazione; trattamento chirurgico per creare
una deviazione urinaria o posizionare una
stomia addominale per cateterizzazione.

Ogni individuo necessita di un programma di
gestione personalizzato della vescica che prende
in considerazione fattori come genere, funzio-
nalita vescicale, mobilita, equilibrio da seduto,
funzionalita delle mani e stile di vita. Bisogne-
rebbe inoltre considerare vantaggi e svantaggi
associati ad ogni metodo di gestione vescicale,
e verificare che sia appropriato e disponibile nel
contesto individuale. I metodi di svuotamento
manuale sono generalmente sconsigliati e 'uso a
lungo termine come unico metodo di svuotamento
vescicale non & considerata la migliore prassi
(16,72). Le evidenze scientifiche suggeriscono
che il cateterismo intermittente sia lopzione da
preferire, in quanto associata al minor numero di
complicanze, soprattutto rispetto al cateterismo
permanente (16). Uno studio randomizzato con-
trollato condotto negli Stati Uniti ha dimostrato
che un breve programma educativo (basato sullos-
servazione delle tecniche di cateterismo da parte
di un infermiere esperto, consulenza medica su
come migliorare la gestione vescicale e quando
rivolgersi alla assistenza sanitaria, distribuzione
di materiale informativo scritto sulla gestione
delle IVU ed una chiamata telefonica per chiarire
eventuali dubbi sorti dopo la sessione educativa)
ha portato ad una riduzione dei sintomi segnalati,
minore necessita di terapia antibiotica e riduzione
della frequenza di IVU (14). La ricerca ha inol-
tre dimostrato che il cateterismo intermittente
pulito (Clean Intermittent Catheterization — CIC)
costituisce un metodo sicuro, efficiente e a basso
costo, adatto a contesti con scarsa disponibilita
di risorse (72-74).

Gestione della funzione intestinale

Lalvo neurologico ¢ una condizione comune
in seguito a LM ed ¢ associato ad un notevole



numero di disturbi gastrointestinali, quali ridotta
motilita colica, tempo prolungato di transito inte-
stinale, stipsi cronica, distensione addominale e
incontinenza fecale (75-77). Le persone con LM
affette da alvo neurologico spesso temono la pos-
sibile incontinenza intestinale, che puo avere un
impatto notevole sulla possibilita dell'individuo
diriprendere il proprio ruolo sociale precedente
e le proprie attivita (75,76). Una gestione ade-
guata della funzione intestinale puo essere parti-
colarmente difficile dove le risorse sono limitate.
Ad esempio, uno studio condotto in Pakistan
in seguito al terremoto del 2005, ha evidenziato
come l'accesso limitato ad un’assistenza sanitaria
appropriata, ad ausili sanitari ed a servizi igie-
nici idonei aveva un considerevole effetto sulla
possibilita di gestione adeguata dell’alvo (78).
Cosi come con la gestione della vescica,
¢ necessario impostare per ogni individuo un
programma personalizzato di gestione dell’alvo.
Una valutazione completa, lo sviluppo di un pro-
gramma personalizzato per I'intestino, il moni-
toraggio e leducazione sono aspetti importanti
del processo (76). Realizzare un programma effi-
cace per la gestione dell'alvo potrebbe includere
misure come:
= un apporto adeguato e appropriato di
nutrienti e liquidi;
= Tutilizzo diintegratori alimentari e farmaci
per via orale quando necessario;
= Jlascelta di metodi appropriati per facilitare
l’evacuazione, come metodiche manuali
(ovvero evacuazione manuale, stimolazione
digitale del retto e del canale anale, e corretto
posizionamento) e stimolanti come supposte,
clisteri o lassativi;
» ilricorsoalla chirurgia sela gestione dell’alvo
richiede una stomia;
= strategie per gestire eventuali complicanze
(75,77,79-81).

Gestione della funzione sessuale

e salute riproduttiva

La LM e le menomazioni associate possono
avere effetti fisiologici, pratici e psicologici sulla

Capitolo 4 Sistema sanitario e bisogni riabilitativi

funzione sessuale — eccitazione, erezione, espres-
sione sessuale e fertilita. Sia gli uomini che le
donne potrebbero trovarsi ad avere una dimi-
nuzione o perdita di sensibilita, difficolta nel
raggiungere lorgasmo, difficolta nel muoversi
e nel posizionarsi, ed un calo dell'autostima e
della propria sicurezza (82-84).

In aggiunta, molti uomini riscontrano la com-
pleta o parziale perdita dellerezione peniena e
delleiaculazione, con implicazioni sulla fertilita
(85).

Nelle donne, le mestruazioni possono essere
interrotte in seguito alla lesione, anche se in genere
tornano alla normalita nel giro di qualche mese
(86).

I cambiamenti nella funzione sessuale pos-
sono avere grandi effetti sulla qualita della vita
per le persone con LM (69,82). Questi aspetti
psicologici e sociali sulla sessualita sono discussi
nel Capitolo 6. Riprendere l'attivita sessuale € una
priorita importante per le persone con LM. Uno
studio condotto in rete per determinare l'effetto
della LM sulla funzione sessuale, riferisce che le
ragioni principali per cui le persone volevano
esercitare attivita sessuale sono I'intimita, il biso-
gno sessuale, I'autostima e la conservazione del
partner (69). La sessualita é spesso trascurata nel
contesto della riabilitazione visto che gli opera-
tori sanitari potrebbero sentirsi a disagio nell’af-
frontare questo tema e potrebbero non avere le
conoscenze e competenze necessarie (82).

La gestione della funzione sessuale necessita
di discussioni rispettose, al momento opportuno,
con il coinvolgimento dell'individuo e del suo
partner. Lassistenza medica e le misure riabili-
tative devono essere in sintonia con I'individuo
e dovrebbero considerare leta, il genere, e i fat-
tori fisici, psicosociali e culturali (82,83). Queste
misure includono: (1) la fornitura di educazione
ed informazione sulla preparazione e sul posi-
zionamento per l'attivita sessuale, contraccettivi,
prevenzione delle infezioni trasmesse sessual-
mente, e strategie di gestione nel caso in cui si
manifestasse incontinenza o disreflessia autono-
mica; (2) la fornitura di ausili di supporto per
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leccitazione o per migliorare il posizionamento;
le cure per la disfunzione erettile negli uomini (ad
es. stimolazione vibratoria, farmaci per via orale,
iniezioni nel pene, dispositivi per l'aspirazione
e, come ultima risorsa, lopzione chirurgica della
protesi peniena) e (3) fecondazione assistita se
necessaria (13,82,83).

Quando le donne con LM rimangono gra-
vide, bisogna considerare il potenziale effetto dei
farmaci per la LM sul feto, il maggiore rischio
di complicanze (come le IVU, le ulcere da pres-
sione, la trombosi venosa profonda e problemi
respiratori) associate con la gravidanza, cambia-
menti funzionali associati all’aumento del peso
(ad es. difficolta nei trasferimenti verso la fine
della gravidanza) e le complicanze durante il tra-
vaglio, compresa la disreflessia autonomica (86).

Gestione delle difficolta funzionali
La LM provoca limitazioni in diverse attivita.
La riabilitazione dovrebbe mirare ad assistere le
persone a superare queste limitazioni attraverso:
miglioramento delle funzioni del tronco e degli
arti; modifiche dell’'ambiente circostante la per-
sona; fornitura degli ausili ed altri adattamenti
possibili per permettere agli individui di conti-
nuare a vivere neiloro ruoli familiari e lavorativi.
Sebbene ci sia una variazione tra individui, la
Tabella 4.1 fornisce un'ampia sintesi dei risultati

funzionali (mobilita, cura della propria persona
ed attivita domestiche) che si vorrebbero ottenere
a seconda del livello di LM completa.

Una vasta gamma di modalita di riabilita-
zione possono essere impiegate per migliorare
la funzionalita o compensare la perdita funzio-
nale; alcune di queste sono descritte nella sezione
successiva.

Esercizio per migliorare, ripristinare o man-
tenere la funzionalita: lesercizio ¢ una tecnica
chiave nella riabilitazione per migliorare la forza
e la funzione muscolare negli arti superiori e
puo includere interventi come la pratica ripetuta
(movimenti altamente ripetitivi) e la stimolazione
elettrica (19, 88-90). Gli interventi usati per gli
arti inferiori comprendono: esercizi passivi ed
attivi per lo stretching, il recupero dell’ampiezza
del movimento ed il rinforzo muscolare; la stimo-
lazione elettrica dei muscoli; diverse strategie di
ripristino della postura in combinazione con l'uso
degli ausili, come ortesi, stampelle, deambulatori
e parallele (13,19,91,92). Lesercizio ¢ importante
per le persone con LM in quanto viene associato
a diversi benefici psicologici e fisiologici, fra i
quali il miglioramento della forza e della resi-
stenza dei muscoli, la riduzione della spasticita, il
miglioramento dell'ampiezza del movimento delle
articolazioni, la riduzione del dolore ed il miglio-
ramento del benessere cardiovascolare (93-95).

Tabella 4.1 Risultati funzionali attesi per tetraplegia motoria completa ad 1 anno post-lesione
e per persone con paraplegia completa

Risultati funzionali attesi per tetraplegia completa

Misura c1-4 c5 («3 c7 C8-T1
Alimentazione Dipendente Indipendente con Indipendente con Indipendente Indipendente
ausili o senza ausili
Igiene personale Dipendente Necessita di assi- Necessita di Indipendente con  Indipendente

stenza fino ad essere

indipendente con

ausili
Vestizione arti Dipendente Necessita di
superiori assistenza
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assistenza finoad ausili
essere indipen-

dente con ausili

Indipendente Indipendente Indipendente

...continua



...seguito della pagina precedente

Capitolo 4 Sistema sanitario e bisogni riabilitativi

Misura c1-4 c5 (<) Cc7 C8-T1
Vestizione arti Dipendente Dipendente Necessita di Necessita di Generalmente
inferiori assistenza assistenza finoad indipendente

essere indipen-
dente con ausili
Fare il bagno Dipendente Dipendente Necessita di Necessita di Indipendente
assistenza finoad assistenzafinoad con ausili
essere indipen- essere indipen-
dente con ausili dente con ausili
Mobilita aletto  Dipendente Necessita di Necessita di Necessita di Indipendente
assistenza assistenza assistenza

fino ad essere
indipendente

Spostamento Indipendente su Necessita di assi- Indipendente Indipendente Indipendente
del carico carrozzina elet- stenza se non é su
trica con sistema carrozzina elettrica
di basculamento o  con caratteristiche
reclinazione di basculamento o
reclinabilita
Trasferimenti Dipendente Necessita di Necessita di Indipendente Indipendente
assistenza assistenza finoad con o senza l'asse
essere indipen- di trasferimento
dente su superfici  per superfici allo
allo stesso livello  stesso livello
Mobilita in Indipendente con  Indipendente con Indipendente Indipendente Indipendente
carrozzina carrozzina elet- carrozzina elettrica; con carrozzina con carrozzina
trica; dipendente  indipendente fino manuale su super- manuale, eccetto
con carrozzina ad un certo punto fici piane nelle curve e sul
manuale con adattamenti su terreno irregolare
superfici piane
Guidare Dipendente Indipendente con Indipendente con Indipendente con  Indipen-
adattamenti adattamenti adattamenti dente con
adattamenti
Risultati funzionali attesi per paraplegia completa
T2-9 T10-L2 L3-S5

Attivita della vita quoti-

diana (igiene personale,
alimentazione, vestirsi, fare

il bagno)

Intestino e vescica

Indipendente

Indipendente

Indipendente

Indipendente

Indipendente

Indipendente

Trasferimenti Indipendente Indipendente Indipendente
Cammino Solo per esercizio e utiliz- In ambito domestico con Indipendente ma potrebbe
zando ortesi e stampelle/ ortesi; all'aperto con ortesi e necessitare di ortesi e
deambulatore stampelle stampelle/bastone
Termini:

Dipendente — la persona con LM necessita di un altro individuo per svolgere il compito.

Necessita di assistenza - la persona con LM puo svolgere l'attivita quando assistita da un altro individuo. Il livello di assi-
stenza puo essere minimo, medio o alto.
Indipendente — |a persona con LM puo svolgere il compito con o senza ausili e senza alcuna forma di assistenza

personale.

Fonte: Adattato da (87) con autorizzazione da Wolters Kluwer e Lippincott Williams & Wilkins.
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Insegnamento di nuove strategie e tecniche: La
riabilitazione fornisce alle persone un supporto e
una guida per imparare e perfezionare modalita
nuove ed alternative per eseguire le varie attivita.
Una vasta gamma di strategie e tecniche alterna-
tive possono essere utilizzate dalle persone con
LM per superare le limitazioni nelle attivita, fra
le quali: imparare nuove tecniche per vestirsi che
utilizzano le funzioni muscolari residue; indossare
indumenti che permettono di vestirsi con piu
facilita; imparare a mangiare con utensili adattati
per essere indipendenti; modificare le proprie
routine, ad es. routine delle cure personali, per
massimizzare lefficienza e per risparmiare energia;
delegare compiti ad altri quando opportuno. Una
riabilitazione ha successo se mette in grado gli
individui di applicare cio che hanno imparato in
una vasta serie di contesti diversi. Di conseguenza
¢ essenziale avere lopportunita di sperimentare
nuove strategie e tecniche al di fuori del contesto
terapeutico, ad es. a casa ed in comunita.

Fornitura degli ausili (includendo le modi-
fiche degli ambienti circostanti la persona): La
fornitura degli ausili ¢ un elemento importante
della riabilitazione, ed ¢ essenziale per le persone
con LM, perché puo permettere loro di compiere
le attivita quotidiane come mangiare, vestirsi e
muoversi con un grado pit alto di indipendenza,
che altrimenti non sarebbe possibile.

Le modifiche ambientali in maniera ana-
loga rimuovono le barriere alla funzionalita e
dovrebbero essere considerate prima della dimis-
sione dall'ospedale, come discusso in seguito e
nel Capitolo 7. Gli utenti e gli assistenti hanno
bisogno di una formazione appropriata per la
cura e l'utilizzo degli ausili; ad esempio, gli utenti
delle carrozzine che sono stati addestrati hanno
dimostrato di avere una probabilita maggiore
di riferire risultati funzionali migliori e soddi-
stazione (96). La fornitura di ausili appropriati
contribuisce allempowerment delle persone con
LM e puo portare a notevoli guadagni nella loro
indipendenza e partecipazione in tutte le aree
della vita, ad es. educazione, occupazione e svago.
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Considerazioni sugli interventi chirurgici:
Quando non ci si aspettano ulteriori migliora-
menti neurologici o funzionali negli arti supe-
riori, la chirurgia funzionale potrebbe essere una
opzione, anche se non ¢ indicata per tutte le per-
sone con LM e per molte non ¢ disponibile (97).
La chirurgia puo consistere nel trasferimento di
uno o pitt muscoli o tendini per migliorare le-
stensione del gomito o del polso, la presa della
mano o le pinze con le dita (13). La chirurgia
viene seguita da un periodo di immobilizzazione
erieducazione mirata. Per molte persone con LM
cervicale, la chirurgia ha consentito il migliora-
mento del movimento degli arti superiori e della
loro funzionalita; tuttavia, gli aspetti individuali
devono essere considerati, insieme ai benefici ed
agli svantaggi della chirurgia e alla disponibilita
della riabilitazione appropriata (89,98,99).

Gestione dei problemi di salute mentale

Durante il periodo post-lesione, gli individui ed
i loro familiari sentiranno spesso un senso di
afflizione ed una serie di emozioni che inclu-
dono rifiuto, tristezza, paura, frustrazione o rabbia
mentre iniziano il processo di adattamento, come
discusso ulteriormente nel Capitolo 6. Fattori
personali - compresi genere, eta, personalité,
modo di affrontare i problemi - e le condizioni
di salute mentale premorbose (ad es. depressione,
ansia, abuso di alcol o di altre sostanze) e condi-
zioni associate come disturbo post-traumatico
da stress (DPTS) influenzeranno l'adattamento
della persona alla lesione. Anche i fattori ambien-
tali - come opinioni e valori culturali, atteggia-
menti, supporti sociali, disponibilita di ausili
appropriati, e lo stato socioeconomico - hanno
influenza sull’adattamento (13,48,100-104).

La depressione ¢ una condizione di salute
mentale comune per la quale le persone con
LM sono particolarmente vulnerabili nella fase
post-lesione. Uno studio recente ha stimato che il
20-30% delle persone con LM mostrano sintomi
clinicamente rilevanti di depressione (105). La
depressione puo avere gravi conseguenze sia per



I'individuo che per i suoi familiari, ed é rilevante
anche per il servizio sanitario.

La depressione ¢ associata a miglioramenti
meno significativi delloutcome funzionale, a mag-
giore probabilita di complicanze qualile lesioni da
pressione e le infezioni vescica-uretrali, alti tassi
di suicidio, incremento nei tassi di ospedalizza-
zione, e spese mediche superiori (101,104,106).

Le condizioni di salute mentale come la
depressione sono spesso considerate come una
conseguenza naturale della LM e quindi non
vengono affrontate in maniera adeguata (101).

La gestione del processo di adattamento
necessita di controlli e valutazioni precoci, la
possibilita di avere a disposizione in tempi ridotti
misure di gestione come una corretta educazione
su tale problema, informazioni riguardanti i ser-
vizi disponibili e le risorse di supporto, consulenza
psicologica e se necessario la somministrazione
di farmaci, ed un monitoraggio continuativo a
lungo termine (13,48,104,106,107). La guida ed
il supporto tra pari sta diventando una compo-
nente importante dei programmi di riabilitazione
per le persone con LM, e ci sono prove del loro
importante ruolo nel facilitare 'adattamento alla
lesione e I'outcome funzionale (108-111).

Ausili

Il termine “ausili” ed altri termini ad esso cor-
relati sono definiti nel Riquadro 4.1.

Bisogno di ausili
Il bisogno di ausili normalmente inizia al momento
di insorgenza della LM e continua per tutta la
vita della persona. Il tipo di ausilio necessario
¢ influenzato dal livello della LM e dalle meno-
mazioni associate, fattori ambientali (ad es. l'am-
biente fisico, il supporto, le relazioni) e fattori
personali (ad es. eta, forma fisica, stile di vita) e
qualsiasi condizione di comorbilita.

Le carrozzine, i sistemi di controllo ambien-
tale e la tecnologia informatica sembrano essere
le tecnologie di supporto pil utilizzate (112).

Capitolo 4 Sistema sanitario e bisogni riabilitativi

La carrozzina € uno degli strumenti pitt impor-
tanti per il recupero della mobilita utilizzati dalle
persone con LM (113,114). Ad esempio, uno studio
danese ha rilevato che solo il 3,4% di un campione
di 236 individui seguiti in follow-up tra 10 e 45
anni dopo una LM traumatica, non aveva biso-
gno di un ausilio per la mobilita, mentre '83,5%
delle persone utilizzava la carrozzina manuale
ed il 27% quella elettrica (115). Analogamente,
in uno studio australiano molte persone con LM
hanno dichiarato che gli ausili per la mobilita
erano unarea di bisogno importante o molto
importante (116). Uno studio condotto negli Stati
Uniti ha mostrato che gli ausili per la mobilita e
per una vita indipendente erano gli apparecchi
pitt comunemente posseduti dai partecipanti con
LM, con una percentuale minore di utilizzatori
della tecnologia informatica, di protesi, di ortesi,
e di strumenti di comunicazione aumentativa ed
alternativa (117). Le persone con un livello alto
di LM, ovvero con tetraplegia, possiedono molti
piu ausili delle persone con paraplegia (117).

Le necessita di ausili possono cambiare
durante le fasi di transizione, quando un indi-
viduo ritorna a vivere nella comunita o al lavoro,
inizia ad andare a scuola, cambia situazione abi-
tativa o stato di salute, o successivamente ad una
perdita o guadagno di funzionalita (118). Quando
gli individui con LM invecchiano, tendono ad
avere un declino nell'indipendenza funzionale,
con conseguente necessita di cambiamenti degli
ausili in uso, come per esempio il passaggio da
una carrozzina manuale ad una elettrica (119).

Tipi di ausili

La Tabella 4.2 fornisce una panoramica completa
degli ausili rilevanti per le persone con LM. Gli
ausili vengono spesso catalogati in base alle neces-
sita funzionali e quindi includono sistemi per la
mobilita, apparecchi per la comunicazione, ausili
per la cura di sé, ausili per le attivita domestiche
e sistemi di controllo ambientale.
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Tabella 4.2 Tipi di ausili per le persone con lesioni midollari

Aree di attivita

Esempi

Scopo/Beneficio

Mobilita

Questa area include tutte
quelle attivita relative al
movimento e agli sposta-
menti, come cambiare e
mantenere la posizione
del corpo, esequire tra-
sferimenti, camminare

e muoversi, portare e
spostare oggetti, utilizzare
mani e braccia, e utilizzare
i mezzi di trasporto.
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Ortesi spinale: il tipo necessario dipende
dal livello e dalla gravita di LM ed

include i collari cervicali, immobilizza-
tore sterno-occipito-mandibolare e ortesi
toraco-lombo-sacrali

Ortesi d’arto inferiore: staffe/stecche per
sostenere anca, ginocchio, caviglia e piede.
L'esempio piu comune é |'ortesi per cavi-
glia-piede (AFO).

Altri ausili per la mobilita: comprendono
stampelle, bastoni e deambulatori

Carrozzine: includendo quelle manuali (tra-
zione autonoma o assistita, con tre o quattro
ruote) e carrozzine elettriche (controllate
con testa, mento o mani), hand-bike e scoo-
ter per disabili.

Ausili per trasferimenti: rulli di scivolamento,
tavolette di trasferimento, e sollevatori.

Sistemi di seduta e di supporto: compren-
dono sistemi di seduta adattati, cuscini per
alleviare la pressione e prevenire lesioni da
pressione; supporti per la testa, il torace, il
bacino o le gambe; sistemi di statica; cinture
di posizionamento.

Le ortesi spinali vengono utilizzate nella

fase acuta dopo la lesione per stabilizzare

la colonna vertebrale, consentire la guari-
gione delle ossa o dei tessuti molli, prevenire
lesioni aggiuntive, e ridurre il dolore (120).
Nella fase di recupero sono destinati a
prevenire eventuali deformita, migliorare la
postura e limitare il movimento.

L'ortesi d'arto inferiore puo permettere il
mantenimento di una posizione articolare
fissa per controllare la spasticita e preve-
nire deformita. Puo inoltre compensare una
debolezza muscolare o un’instabilita artico-
lare e fornire un supporto alle persone che
hanno una forza adeguata negli arti inferiori
per deambulare (121).

Gli ausili per il cammino forniscono ulteriore
stabilita durante la deambulazione per com-
pensare I'eventuale debolezza muscolare, un
deficit di coordinazione o di equilibrio.

Le carrozzine vengono utilizzate quando

la forza negli arti inferiori & insufficiente

per consentire la mobilita e possono essere
adattate per garantire la maggiore autono-
mia possibile (122). Ad esempio, carrozzine
manuali possono essere controllate attra-
verso l'uso degli arti superiori, mentre le
carrozzine elettriche possono essere control-
late attraverso piccolissimi movimenti delle
dita su un pannello di controllo, o anche uti-
lizzando il controllo tramite la testa (123) se i
movimenti delle mani non sono sufficienti.
Gli ausili per trasferimenti permettono al
caregiver di eseguire i cambi di posizione

ed i trasferimenti della persona con lesione
midollare minimizzando i rischi di infortunio
per entrambi.

| sistemi di seduta e supporto hanno lo
scopo di facilitare la funzionalita nelle
attivita quotidiane, prevenire contratture

e deformita attraverso il mantenimento
della mobilita articolare e della lunghezza
muscolare e prevenire lesioni cutanee da
sfregamento o da pressione (46,48,124).

...continua
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Aree di attivita

Esempi

Scopo/Beneficio

Comunicazione
Quest’area comprende
tutte le attivita relative alla
comunicazione, come rice-
vere e produrre messaggi

e partecipare a conversa-
zioni (4). Viene considerato
anche l'accesso all'informa-
zione in tutte le sue forme.

Ortesi per I'arto superiore: supporti per
spalla, gomito, polso e/o mano. Alcuni
esempi comprendono splint di posiziona-
mento o per tenodesi (di supporto del polso
per consentire la presa funzionale), splint per
la mano e per uso funzionale (per mangiare,
scrivere a mano o digitare su tastiera).

Guida e trasporto: comprende veicoli dotati
di rampe o sistemi di sollevamento per
trasportare la carrozzina; comandi di guida
personalizzati installati sull'automobile per
accelerare, frenare e girare; e accessori come
sistemi di apertura della porta dell’auto-
mobile, maniglie e sistemi di rotazione del
sedile per facilitare il trasferimento.

Gli ausili per la comunicazione sono spesso
denominati strumenti di “comunicazione
aumentativa e alternativa” (CAA) e includono
tavolette per la comunicazione, amplificatori
vocali, valvole fonatorie, dispositivi elettro-
nici per riproduzione di suoni e programmi
computerizzati di riproduzione vocale tra-
mite tecnologia di puntamento ottico o con
la testa.

Tecnologie informatiche: esempi com-
prendono sistemi di input alternativo come
joystick e touch screen, permettendo il
controllo del cursore sullo schermo del com-
puter (128); tastiere piu grandi e modificate;
sistemi di puntamento con la bocca; sistemi
di input vocale (129); sistemi di puntamento
oculare che utilizzano i movimenti dell’oc-
chio per selezionare i pulsanti di una tastiera
sullo schermo; e la tecnologia elettroen-
cefalografica che acquisisce ed interpreta i
segnali celebrali per fare una selezione (130)

Ortesi statiche (fisse) garantiscono I'a-
deguato posizionamento delle mani per
prevenire contratture e deformita. Ortesi
dinamiche (articolate) supportano muscoli
deboli o paralizzati, migliorando la funzio-
nalita delle mani e degli arti superiori. Ad
esempio, un‘ortesi polso-mano, controllata
dal polso (o ortesi di supporto flessorio),
consente la presa nonostante flessori delle
dita deboli, utilizzando la forza del polso.
Questo permette solitamente un importante
guadagno nella funzionalita della mano in
persone con lesioni C5, C6 o C7 (125).

Un sostegno mobile per I'arto superiore puo
essere fissato al tavolo o alla carrozzina per
eliminare la forza di gravita e consentire
all’arto di muoversi orizzontalmente. Questo
permette di aiutare la persona nel mangiare,
lavarsi e scrivere (126).

La persone con lesione midollare spesso
identificano gli spostamenti esterni come
una delle barriere piu importanti da supe-
rare. Guidare un veicolo adattato facilita il
reinserimento nella quotidianita, I'accesso

al mondo del lavoro, I'accesso ai servizi sani-
tari, e piccoli vantaggi nella qualita della vita
con beneficio sulla salute (127).

La LM di livello alto pud avere ripercussioni
sui muscoli respiratori, e la ventilazione mec-
canica potrebbe essere necessaria attraverso
una tracheotomia. Le valvole fonatorie pos-
sono assistere le persone con tracheotomia a
parlare. Se la parola e debole o non si riesce
a produrla, la CAA permettera alle persone
di esprimersi.

La tecnologia informatica consente alle
persone di accedere alle informazioni su
Internet, offre un‘alternativa o un metodo
addizionale di comunicazione, e consente di
partecipare all’educazione, al lavoro e alle
attivita di svago.

...continua
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Aree di attivita

Esempi

Scopo/Beneficio

Cura personale
Quest’area include attivita
legate alla cura di sé stessi,
come lavarsi, curare le parti
del corpo, evacuazione,
vestirsi, mangiare e bere.

Vita domestica
Quest’area include attivita
legate alle azioni domesti-
che e quotidiane e compiti
come la preparazione dei
pasti e i lavori domestici.

Altro

Unita di controllo
ambientale

Farsi il bagno e la doccia: sedie da doccia;
panche da bagno, assi per il trasferimento,
maniglie d'appoggio, guanti da bagno,
spugne, spazzole da bagno a manico lungo.
Rassettarsi e igiene: spazzole per capelli,
pettini, spazzolini da denti, rasoi, spec-

chi tutti rivestiti con manici estendibili o
angolari.

Evacuazione: padelle, sedie comode,
alza-WC adattati.

Vestirsi: bastone per vestirsi, infilabottoni,
apricerniera, calzini a manici lunghi, infila-
calze e calzascarpe.

Mangiare e bere: piatti e ciotole con bordi
rialzati; utensili con manici rivestiti, appesan-
titi e angolari; tazze con coperchi, cannucce,
manici modificati o con due manici.

Gli esempi sono vari e comprendono: stuoie
antiscivolo per prevenire che i piatti e gli
alimenti scivolino; taglieri modificati per
stabilizzare il cibo mentre si taglia; utensili
da cucina con manici angolati e comodi; apri
barattoli e bottiglie; ausili per versare dai
bollitori; svita-rubinetti e manopole. Dove

il cibo viene cotto sul fuoco o a terra, si
possono utilizzare carrelli bassi per spostare
gli elementi da un posto all’altro, padelle e
pentole che non si inclinano, e strumenti per
tirare o spingere oggetti caldi.

Esempi includono: controlli remoti e speciali
adattamenti agli switch per renderli accessi-
bili (ad es. switch che possono essere attivati
posizionando la testa, il mento, le sopracci-
glia o il fiato).

Gli ausili per la cura di sé permettono alle
persone con funzioni fisiche limitate (con
difficolta sia nelle parti superiori che inferiori
del corpo) di svolgere le attivita per la cura
personale senza o con poca assistenza.

La presa debole, la scarsa coordinazione o
I'ampiezza di movimento limitata vengono
compensate per permettere alla persona di
muovere e manipolare oggetti. La gestione
appropriata delle attivita per la cura di sé &
essenziale per gli individui che ritornano a
ruoli sociali come a scuola o al lavoro.
Strumenti come gli specchi giocano un ruolo
importante nell'identificazione tempestiva
delle ulcere da pressione.

Le tecnologie consentono alle persone con
funzionalita limitata (difficolta nelle parti
superiori e inferiori del corpo) di compiere
le attivita domestiche con poca o senza
assistenza.

Le persone che vivono con la LM potrebbero
perdere I'abilita di controllare dispositivi nel
loro ambiente circostante come la televi-
sione, il computer, il telefono, le luci e le
porte. | sistemi di controllo ambientale con-
sentono loro di ripristinare questo controllo).

Importanza delle tecnologie di

supporto per i risultati funzionali

L'accesso ad una vasta gamma di ausili tecno-
logici puo consentire alle persone con LM di
compiere le attivita della vita quotidiana, che
altrimenti non sarebbero in grado di compiere
(115,117,126,132-135). Gli ausili permettono
alla persona con LM il raggiungimento di una
maggiore indipendenza ed autonomia nella vita

86

quotidiana, ad es. le carrozzine permettono alle
persone con LM di muoversi nel proprio ambiente
(136).

I sistemi di controllo ambientale possono
permettere alle persone di controllare i dispositivi
nel loro ambiente circostante, come la televisione,
il computer, il telefono, le luci e le porte (131).
Uno studio canadese ha rilevato che le persone
che utilizzavano sistemi di controllo ambientale
avevano maggiori abilita funzionali nel 75% dei



compiti associati alle attivita quotidiane, con
impatto psico-sociale molto positivo sulle loro
vite (137).

Luso delle tecnologie di supporto & stato
correlato ad una maggiore partecipazione alla
vita di comunita, sociale e civile (138-140). Le
tecnologie di supporto possono svolgere un ruolo
fondamentale per i bambini con LM nel promuo-
vere 'apprendimento e lo sviluppo (141) e per
consentire la mobilita, I'istruzione e le relazioni
sociali (142). Le tecnologie possono infine con-
tribuire al reinserimento nel mondo del lavoro
(117) e possono aiutare ad assicurare il pieno
reinserimento ed inclusione sociale delle persone
con LM (122,133).

Le tecnologie di supporto possono anche
migliorare la qualita della vita. Ad esempio, ci
sono studi che hanno dimostrato che l'utilizzo
dei sistemi di controllo ambientale ha un effetto
positivo sulla percezione dell'utente riguardo la
propria competenza, adattabilita e autostima
(137,143), portando a livelli pit alti di soddisfa-
zione, legata alla propria qualita di vita rispetto
a coloro che non li utilizzano (144). Le persone
con LM che non utilizzano tecnologie di supporto
possono riscontrare limitazioni funzionali e mag-
giore dipendenza dagli altri per l'assistenza (144).

Gli ausili possono ridurre il livello di dipen-
denza dai caregiver (145), riducendo inoltre lo
sforzo fisico ed i tempi necessari per le attivita
di assistenza (132), come riportato dagli assi-
stenti dei bambini con patologie neuromusco-
lari in Guatemala (139). I benefici economici
derivanti dagli ausili includono la riduzione dei
costi derivanti dall’assistenza dei familiari, come
la perdita economica da impossibilita di mante-
nere un lavoro, ed il costo dei servizi assistenziali
stipendiati (44,132,146,147).

Conservazione dello stato di salute

Come descritto nel Capitolo 2, l'aspettativa di
vita delle persone con LM ¢ progressivamente
aumentata nel tempo come risultato dei progressi
della medicina e dell’aumento dell'accessibilita
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ai servizi sanitari, alla riabilitazione ed ai ser-
vizi di assistenza sociale (148-150). Mentre nei
paesi sviluppati 'aspettativa di vita comincia ad
avvicinarsi a quella della popolazione generale,
nei paesi in via di sviluppo il divario & ancora
ampio, dato che i tassi di morbilita e mortalita
hanno una probabilita elevata di rimanere alti
senza maggiori investimenti.

Vi sono evidenze che, come popolazione, le
persone affette da disabilita abbiano indicatori di
salute peggiori rispetto alla popolazione generale
(44). Questo ¢ vero anche per le persone con LM,
le quali verificano su se stesse cio che ¢ spesso
indicato come un margine di salute “piti stretto o
piu sottile”. Questo & fortemente influenzato dal
tipo di LM, ovvero dalla gravita e dal livello della
lesione (150). Come indicato in precedenza, le
persone con LM sono ad alto rischio di sviluppare
complicanze secondarie come polmoniti, lesioni
da pressione e infezioni vescica-uretrali(49,151).
Queste patologie spesso richiedono ospedalizza-
zione e possono comportare costi maggiori per
lassistenza sanitaria, la riduzione della capacita
lavorativa, la perdita in qualita della vita e la
riduzione dell’aspettativa di vita (49,152-155).

Le persone con LM sono anche sottoposte
allo stesso rischio di insorgenza di patologie
croniche della popolazione generale, quali per
esempio malattie cardiache, ictus, diabete. Tut-
tavia, ci sono evidenze che le persone con LM
potrebbero avere una prevalenza pili elevata per
queste malattie rispetto alla popolazione generale
(156-160). In Australia la cardiopatia ischemica
¢ stata riconosciuta come la causa principale di
morte nella popolazione con LM, con una fre-
quenza notevolmente piu elevata rispetto alla
popolazione generale (157). I fattori di rischio
di insorgenza di patologie croniche nella popo-
lazione con LM potrebbero essere legate a cam-
biamenti nella composizione corporea, quali la
riduzione di massa muscolare e I'incremento
di tessuto adiposo, livelli di attivita ridotti in
seguito alla paralisi, disfunzione autonomica,
e cambiamenti metabolici (152,156,158,161).
Potrebbero anche esserci collegamenti ad altri

87



Prospettive Internazionali sulla lesione del midollo spinale

fattori di rischio, come dieta scorretta, fumo e
abuso di alcolici, che possono essere piu presenti
nella popolazione con LM (159,162,163).

Per garantire la conservazione di un buon
stato di salute a lungo termine nella popolazione
affetta da LM bisogna riconoscere che: (i) vi sono
rischi di problemi di salute specificatamente legati
alla LM, con necessita di accesso continuativo
a servizi sanitari generici e specialistici (151); e
(ii) vi sono anche rischi di sviluppare gli stessi
problemi di salute che interessano la popolazione
generale, con conseguente necessita di accesso
a servizi legati alla promozione della salute, di
medicina preventiva (vaccinazioni, screening

sanitari), e a trattamenti per le malattie acute
e croniche (44). La pratica di un’attivita fisica
apporta benefici per la salute ed il benessere della
persona, sebbene 'adesione ad un programma
regolare di allenamento possa essere difficile da
mantenere (164) soprattutto in presenza di bar-
riere architettoniche, visto il loro collegamento
con la riduzione dell’attivita fisica (165).

La Tabella 4.3 descrive alcune azioni specifi-
che e generali per la conservazione dello stato di
salute riferibili alle persone con LM. E da notare
che questa tabella fornisce solo una panoramica
e che bisogna fare riferimento alle linee guida
specifiche ed agli standard dei vari paesi.

Tabella 4.3 Esempi di azioni per la conservazione dello stato di salute

Area di salute Azione

Genito-urinaria

Rivalutare regolarmente il programma di gestione della vescica.

Intestinale

Cardiovascolare

Salute mentale e
benessere

Neurologica /
muscolo-scheletrica
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Verificare eventuali cambiamenti nella funzione vescico-sfinterica (ad es. ritenzione urinaria, epi-
sodi di incontinenza, IVU, ematuria).

Controllare regolarmente la funzionalita renale.
Effettuare regolari controlli ecografici dell’apparato urinario.
Negli uomini eseguire regolarmente esami per lo screening del cancro alla prostata.

Rivalutare regolarmente i programmi di gestione dell'intestino.
Verificare se ci sono cambiamenti della funzionalita intestinale (ad es. stipsi, diarrea).
Eseqguire regolarmente esame digitale del retto a partire dalla mezza eta.

Incoraggiare I'assunzione di una dieta ricca di fibre ed un apporto giornaliero regolare di liquidi
(acqua).

Eseguire un regolare monitoraggio della funzione intestinale, includendo la frequenza di evacua-
zione, la valutazione del colore e consistenza delle feci.

Controllare regolarmente i valori di colesterolo e lipidi, monitorare la pressione arteriosa.
Rivalutare la presenza di fattori di rischio (quali dieta scorretta e fumo).

Fornire istruzione e supporto per controllare i fattori di rischio.

Incoraggiare il regolare esercizio aerobico ogni settimana.

Monitorare ed analizzare gli aspetti psicosociali (ad es. depressione)

Rivalutare la capacita dei caregiver di fornire e garantire il supporto.

Fornire educazione e strumenti di supporto su alimentazione ed esercizio appropriato.
Incoraggiare la partecipazione alla vita sociale.

Rivalutare la funzione neuro-muscolo-scheletrica, soprattutto se ci sono cambiamenti nella sensibi-
lita, nella forza o nel tono muscolare, nell'ampiezza di movimento delle articolazioni, o nel dolore.

Educare sulla prevenzione di lesioni dovute al sovraccarico funzionale, in particolare negli arti
superiori.

Incoraggiare il regolare esercizio settimanale.
Rivalutare gli ausili per verificarne I'appropriatezza per dimensioni e per funzione.

...continua
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...seguito della pagina precedente

Area di salute

Azione

Respiratoria

Funzione sessuale e
riproduttiva

Cute

Educare sulle strategie per prevenire e gestire le infezioni.

Eseguire regolarmente valutazioni respiratorie (ad es. capacita vitale, picco di flusso).
Vaccinare contro I'influenza e la polmonite da pneumococco.

Incoraggiare la cessazione dal fumo.

Eseguire pap test e visita ginecologica per le donne.

Eseguire esame mammografico per le donne.

Educare su come eseguire il controllo cutaneo quotidiano.

Fornire consigli sulla alimentazione appropriata.

Educare sulla necessita dei cambi posturali ogni due ore.

Rivalutare gli ausili regolarmente per verificare I'appropriatezza per dimensioni e funzione
(ad es. carrozzine/sistemi di seduta).

Fonti: (47,76,95,152,156,157,159,164)

Tutti gli operatori sanitari, le persone con
LM ed i loro familiari dovrebbero essere coin-
volti nello sviluppo e nell'implementazione di un
piano per la conservazione dello stato di salute.

Conclusioni e raccomandazioni

La disponibilita di assistenza medica e riabili-
tativa (includendo le tecnologie di supporto)
appropriate e tempestive puo avere un effetto
significativo sulla mortalita, morbilita e disabi-
lita nelle persone con LM. Laccesso all’assistenza
sanitaria generale e specialistica puo portare le
persone con LM a migliori risultati funzionali e
ad una vita produttiva e soddisfacente.

Va sottolineato che questo capitolo vuole for-
nire solo una ampia panoramica dei bisogni sani-
tari delle persone con LM. Se si avesse necessita
di una guida clinica completa, sarebbe necessario
ricavarla da pubblicazioni specializzate, libri di
testo medici/riabilitativi, manuali e linee guida,
operatori sanitari esperti in materia e organizza-
zioni professionali, adattandole per I'uso in ogni
nazione e contesto specifico.

I1 Capitolo 5 valuta che cosa ogni nazione
puo fare per migliorare la capacita del proprio
sistema sanitario nel soddisfare le esigenze delle
persone con LM.

Le conseguenze pratiche e politiche dell’a-
nalisi delle necessita sanitarie delle persone
con LM fornite nel Capitolo 4 si traducono
nella necessita di affrontare le seguenti
problematiche.

Vi ¢ la necessita di un accesso tempestivo
ai servizi sanitari specializzati immediata-
mente dopo ’evento lesivo per affrontare i
complessi problemi associati alla LM e per
preservare la funzione neurologica laddove
sia possibile.

L'accesso alla riabilitazione dovrebbe avvenire
il prima possibile, ovvero durante la fase acuta
dellalesione, e garantito in maniera continua-
tiva per massimizzare i risultati funzionali
e facilitare il ritorno alla vita quotidiana.
L’accesso alle tecnologie di supporto sara utile
nell’accompagnare le modifiche funzionali
e massimizzera I'autonomia.

Dovrebbero essere garantiti servizi di fol-
low-up per affrontare i problemi che potreb-
bero insorgere dopo la dimissione dai servizi
di riabilitazione, in particolare nei primi 12
mesi dall’evento lesivo.

E’ necessario riconoscere che le persone con
LM sono ad alto rischio di complicanze secon-
darie, come la polmonite, le infezioni del
tratto urinario e le lesioni da pressione, e
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quindi necessitano dell’accesso all’assistenza
sanitaria generale e specializzata.

Le persone con LM necessitano inoltre di
accedere ai servizi sanitari generali - com-
prendendo la promozione della salute, la
prevenzione e l’assistenza sanitaria — per

ed i loro familiari, aiutera ad assicurare un
passaggio graduale tra le attivita in regime
di ricovero, ambulatoriale e territoriale.

Le persone con LM ed iloro familiari devono
essere educate e responsabilizzate per garan-
tire che siano in grado di prendersi cura della

affrontare malattie acute e croniche che sono
presenti anche nella popolazione generale. .
Un approccio coordinato, integrato e multi-
disciplinare che include le persone con LM

propria salute nella maggior misura possibile.
E’ necessaria una ricerca clinica costante per
identificare le misure riabilitative migliori
per recuperare la funzione nei diversi ambiti.
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“Ho subito il trauma nel periodo di tempo in cui 'ospedale principale della mia comunita
era in uno stato di rovina. La sala operatoria non funzionava e pertanto ’intervento non
poteva aver luogo! La mia famiglia ha tentato di tutto presso l'ospedale per farmi trasfe-
rire a un paese vicino ma in vano. Il capo allora dell’ortopedia era cosi crudele che le sue
parole hanno distrutto la mia volonta di combattere. Un giorno egli ¢ entrato nella mia
stanza di ospedale e ha convocato i miei genitori bruscamente e ha detto che sarei stata un
vegetale per il resto della mia vita e che non avrei potuto sedermi o camminare mai piu!”

(Angela, Uganda)

“Ho avuto un’esperienza positiva con i medici, per esempio, mi hanno dato una spiega-
zione dettagliata della mia disabilita, che rende piu facile per me capire il trauma e affron-
tarlo, e mi hanno incoraggiato di vivere felicemente la mia disabilita e cosi convivere

con essa in modo positivo. Per me sara una sfida a lungo termine perché le PLM devono
affrontare molte complicanze come lo svuotamento dell’intestino, della vescica ed i movi-
menti degli arti per cui sara un compito arduo mantenere la salute”.

(Sulieman, Arabia Saudita)

“Uno dei problemi principali che ho affrontato dopo aver lasciato il centro riabilitativo
era quello di trovare medici che conoscessero i bisogni e i problemi specifici delle PLM.
Con gli spasmi ¢ difficile viaggiare, muoversi da un posto ad altro e stare sulla sedia per
le visite mediche. Siccome gli spasmi erano meno frequenti la mattina, in genere chie-
devo un appuntamento per la mattina, ma non molti studi medici erano disposti a farmi
questo favore. Quando finalmente venivo visitato le mie gambe mi ballavano intorno. Un
altro problema era la disreflessia autonomica (AD). Quasi il 90% dei medici al di fuori del
centro riabilitativo non conosce questo fenomeno. Percio quasi sempre dovevo spiegare che
mi colpisce la AD quando la vescica ¢ piena o mi trovo in una posizione scomoda. Anche
dopo la mia spiegazione dimenticavano regolarmente di controllare la vescica e spesso
finivo con ’AD. Di solito portavo mio fratello con me per controllare i sintomi del’AD”.

(Alexis, India)

“Durante il terremoto nel 2010 a Haiti sono stato colpito da un muro e sono rimasto gra-
vemente lesionato. Le lesioni sono state diagnosticate come tetraplegia a livello C6. Cinque
mesi dopo il terremoto sono stato riammesso al Hai Hospital Appeal per la riabilitazione
dove ho ricevuto la mia prima carrozzina la quale, pero, non era adatta né per la mia taglia
(sono molto alto) né per il livello della LM. A Haiti il sistema sanitario non si occupa della
fornitura di carrozzine per cui ¢ necessario lottare da solo — e pagare per conto proprio.
Un anno dopo I'inizio della LM ho ricevuto una nuova carrozzina manuale da un’organiz-
zazione americana’.

(Samuel, Haiti)



Il rafforzamento dei sistemi sanitari

I1 Capitolo 4 da una visione d’insieme dei bisogni relativi all’assistenza sani-
taria, alla riabilitazione e alla tecnologia assistiva delle PLM, mentre questo
Capitolo dimostra come i sistemi sanitari possono rispondere a tali bisogni.
Attualmente, la risposta dei sistemi sanitari alle PLM ¢ inadeguata in molti
paesi e come conseguenza la relativa mortalita ¢ inutilmente alta. Investimenti
nei sistemi e nelle competenze appropriate possono permettere alle PLM di
sopravvivere, di prosperare e di avere accesso ai propri diritti umani.

L'Organizzazione Mondiale della Sanita promuove un approccio di “raffor-
zamento dei sistemi” per migliore le prestazioni dei sistemi sanitari prendendo
in considerazione sei componenti o “blocchi di costruzione”™: guida ed orga-
nizzazione; l'erogazione del servizio, le risorse umane, le tecnologie sanitarie,
i sistemi di informazione e il finanziamento. (1) Mentre questo Capitolo tratta
ogni componente separatamente, occorre riconoscere che ¢ la interazione di
tali componenti - come pure il coordinamento traversale con altri settori quali
Iistruzione, loccupazione e l'assistenza sociale — che permette alle PLM di
accedere all’assistenza di cui hanno bisogno. La lesione midollare ¢ attinente
a quasi tutti gli aspetti del sistema sanitario per cui le misure volte a colmare
in modo efficace i bisogni delle PLM possono potenzialmente beneficiare non
soltanto le persone con disabilita ma anche gli altri utenti del sistema sanita-
rio. Questo Capitolo conclude con una serie di raccomandazioni che offrono
consigli generali a paesi disposti a rafforzare i propri sistemi sanitari per poter
colmare i bisogni delle PLM.

| bisogni non soddisfatti
Assistenza sanitaria

Il Rapporto mondiale sulla disabilita rivela che le persone con disabilita cer-
cano piu assistenza (ospedaliera e ambulatoriale) delle persone senza disa-
bilita, mentre le persone con disabilita dicono di non ricevere piu assistenza
delle persone senza disabilita.(2) Per esempio, si constata che le persone con
disabilita ricevono meno servizi della popolazione generale per lo screening e
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per la prevenzione, come le mammografie, i Pap
test e i consigli relativi al tabacco. (3,4)

Spesso e difficile ottenere dati specifici circa
'uso dei servizi sanitari e circa i bisogni non sod-
disfatti delle PLM, particolarmente nei paesi a
basso reddito. Tuttavia, le prove disponibili con-
fermano i risultati del Rapporto mondiale sulla
disabilita il quale dimostra che le PLM spesso
hanno bisogni sostanziali non soddisfatti per
servizi di controllo (5), nonché per l'assistenza
primaria (6) dopo aver completato il periodo
iniziale di riabilitazione. Per esempio, uno studio
di gruppo realizzato in Canada ha dimostrato che
era piu probabile per le PLM di avere contatto
con il sistema sanitario (e di avere tassi piu alti
di ricovero in ospedale) durante il periodo di
controllo di sei anni rispetto alla popolazione
generale. (7) Uno studio danese basato sui regi-
stri, che comprendeva pazienti con LM nove anni
dopo lalesione, ha rilevato che tali pazienti sono
stati ricoverati in ospedale 0,5 volte I'anno, che
rappresenta tre volte il numero di ricoveri del
gruppo di controllo; gli stessi pazienti con LM si
servivano dei medici di base e dei fisioterapisti
sei volte piu del gruppo di controllo. (8)

I bisogni non soddisfatti delle PLM relativi
all’assistenza primaria comprendono la promo-
zione della salute, i servizi di prevenzione e le
cure mediche. (9) In particolare, scarsa attenzione
e data ai bisogni relativi all'informazione e alle
preoccupazioni riguardante la salute psicologica,
sessuale e riproduttiva. (9) Uno studio condotto
nei Paesi Bassi ha dimostrato che le PLM che
vivono a casa hanno bisogni significativi di assi-
stenza non soddisfatti che includono I'informa-
zione e l'assistenza psicosociale. I partecipanti allo
stesso studio olandese ritenevano che le condizioni
secondarie associate con la LM potevano essere
in gran parte prevenute. Ad esempio, ritenevano
che il 50% delle piaghe da decubito e il 25% dei
problemi riguardanti la vescica, I'intestino e la
sessualita potevano essere prevenuti, in particolare
attraverso l'accesso a cure di qualita ed all’infor-
mazione, nonché attraverso l'autogestione della
propria salute e del proprio comportamento.(10)

100

Riabilitazione

Anche i dati globali sono molto limitati per quanto
riguarda i bisogni non soddisfatti per i servizi ria-
bilitativi, compresa la tecnologia assistiva (2). Gli
studi nazionali realizzati in Malawi, Mozambico,
Namibia, Zambia e Zimbabwe sulle condizioni
di vita delle persone con disabilita, tra cui le
PLM, indicano che ci sono lacune nellerogazione
dei servizi per la riabilitazione medica e per gli
apparecchi assistivi (11-15).

In assenza di dati relativi ai bisogni e a quelli
non soddisfatti, la ricerca che studia le opinioni
dei consumatori e le esperienze riabilitative puo
essere utile per conoscere se i servizi rispon-
dono o no ai bisogni delle PLM. Queste persone
riferiscono che la riabilitazione non le prepara
in modo adeguato per la transizione alla vita
nella comunita e che ci sono lacune tra le com-
petenze insegnate nell'ambiente riabilitativo e
quelle richieste dal “mondo reale” (16, 17). Lo
studio dei Paesi Bassi menzionato prima riferisce
che il 72% dei partecipanti indicano il bisogno
di assistenza aggiuntiva, tra cui la consultazione
e la rivalutazione medica presso il centro riabi-
litativo, la consultazione telefonica e le visite a
domicilio (10).

La tecnologia assistiva ¢ una questione rile-
vante: nei paesi a basso e medio reddito & sti-
mato che solamente dal 5 al 15% delle persone
con disabilita bisognose di apparecchi assistivi
vi ha accesso (18). La ricerca condotta in Africa
meridionale citata prima dimostra che solamente
dal 17-37% delle persone che dichiarano di aver
bisogno di apparecchi assistivi in effetti li rice-
vono, mentre pill uomini che donne riferiscono
I'uso di apparecchi assistivi (Malawi: uomini
25,3%, donne 14,1%; Zambia: uomini 15,7%,
donne 11,9%), ed una percentuale maggiore di
abitanti urbani riporta 'uso di apparecchi assi-
stivi rispetto a quelli rurali .

Anche le persone che vivono nei paesi ad alto
reddito possono avere bisogni non soddisfatti
in termini di tecnologia assistiva. Un sondaggio
nazionale negli Stati Uniti condotto tra persone



con LM, sclerosi multipla e paralisi cerebrale, ha
rivelato che piu della meta (56,5%) degli intervi-
stati dichiara di aver avuto bisogno della tecno-
logia assistiva nell'anno precedente, ma il 28,4%
di essi diceva di non averla ricevuta tutte le volte
che era necessaria (19).

In uno studio sulla LM nei Paesi Bassi, la
maggioranza di coloro che hanno risposto (56,7%)
dice di aver incontrato problemi nell'ottenere le
carrozzine e conseguentemente la loro dimissione
dai centri riabilitativi era rimandata spesso a causa
dei tempi di attesa. Inoltre, il 35,9% delle persone
che utilizza le carrozzine manuali e il 47,5% di
coloro che usa quelle motorizzate si lamenta delle
proprie carrozzine. Lo stesso studio riferisce che
mentre un’alta percentuale di chi ha risposto pro-
porzione dei rispondenti (78,3%) concordava che
la propria casa ha avuto le modifiche adeguate,
una proporzione significativa (38,1%) diceva di
non aver avuto tutte le modifiche richieste (20).

Il rinforzo dei sistemi sanitari
Guida ed organizzazione

La Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle
persone con disabilita (CRPD) dichiara che “le
persone con disabilita hanno il diritto di godere
del migliore stato di salute possibile, senza discri-
minazioni fondate sulla disabilita” e che gli Stati
Membri devono adottare le misure appropriate per
assicurare 'accesso ai servizi sanitari, compresa
la riabilitazione, come descritta negli Articoli 25
e 26 della Convenzione (21). La Convenzione
menziona esplicitamente la responsabilita degli
Stati Membri di assicurare l'accesso alla tecnologia
assistiva per le persone con disabilita.
Ladempimento dei suddetti obblighi richiede
leggi, politiche e strategie nazionali che in molti
paesi abasso e medio reddito non sono state poste
in atto per cui non viene garantita la fornitura e
laccesso ai servizi di assistenza sanitaria e riabili-
tativa, inclusa la tecnologia assistiva (2). Per esem-
pio, un sondaggio globale sull’attuazione delle

Capitolo 5 Il rafforzamento dei sistemi sanitari

Standard Rules on the Equalization of Opportuni-
ties for Persons with Disabilities [Regole standard
sulla parificazione delle opportunita per persone
con disabilita] delle Nazioni Unite ha rilevato che
il 50% dei 114 paesi che hanno risposto non ha
promulgato leggi riguardanti la riabilitazione; il
42% non ha politiche riabilitative in atto, il 48%
non ha politiche riguardante specificamente la
fornitura di apparecchi assistivi, e il 40% non ha
istituito programmi di riabilitazione (22). Dove
esistono leggi e politiche governative, spesso delle
restrizioni sono imposte sul tipo e sulla gamma
dell’assistenza fornita, il che puo rendere difficile
per le PLM l'accesso all’assistenza di cui hanno
bisogno. Le definizioni contrastanti della disabi-
lita, i criteri di idoneita per ricevere l'assistenza e
le procedure complicate possono rendere difficile
per le persone ottenere o lottare per le risorse di
cui hanno bisogno (23).

Senzaleleggi, le politiche e le strategie appro-
priate, sara difficile garantire che le PLM avranno
l'accesso adeguato ai servizi di assistenza sani-
taria e di riabilitazione. Occorre elaborare poli-
tiche specifiche sulla disabilita (che includono
le PLM) e assicurare che i bisogni delle PLM
relativi all'assistenza sanitaria e alla riabilitazione
vengano affrontati in modo traversale negli altri
settori governativi quali gli alloggi, i trasporti,
Iistruzione, la ricreazione e il tempo libero, l'oc-
cupazione e l'assistenza sociale. Vanno previsti
piani per i disastri umanitari come i terremoti
che possono causare un gran numero di lesioni
midollari traumatiche capaci di travolgere i sistemi
gia deboli (Vedi Riquadro 5.1).

I paesi devono adottare un approccio incre-
mentale al potenziamento dei sistemi sanitari per
poter rispondere ai bisogni delle PLM. Un primo
passo critico ¢ quello di riconoscere i bisogni e i
benefici dell’assistenza sanitaria e della riabilita-
zione per le PLM. Inoltre, il coinvolgimento di
queste stesse persone nel processo di pianifica-
zione ¢ essenziale perché essendo direttamente
interessate alle decisioni sulle politiche possono
offrire informazioni preziose con i loro pareri,
conoscenze ed esperienze.
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Mentre i governi sono responsabili affinché
le politiche e i piani strategici siano sostenuti ed
attuati, una serie di enti — tra cui i centri spe-
cialistici per la LM, gli ospedali, le associazioni
professionali, le universita e le agenzie nazionali
ed internazionali per lo sviluppo - possono svol-
gere un ruolo rilevante attraverso il partenariato
e la collaborazione e fornire supporto finanziario
e tecnico. I paesi con risorse limitate possono
essere aiutati con la fornitura di assistenza tecnica,
che puo includere l'elaborazione di orientamenti
importanti, l'organizzazione di gruppi di lavoro
regionali e nazionali per aumentare la capacita
e la formazione e l'assistenza nellelaborazione
di politiche e programmi nazionali.

Erogazione del servizio

I sistemi di erogazione dei servizi sanitari e riabi-
litativi (compresa la tecnologia assistiva) variano
nel mondo. Quanto all’assistenza pre-ospeda-
liera esistono vari modelli che vanno da sistemi
avanzati di assistenza che utilizzano personale
sanitario altamente qualificato, a sistemi basati
sul volontariato comuni nelle aree con poche
risorse. A prescindere dal sistema ¢ essenziale
che l'assistenza pre-ospedaliera sia integrata nel
sistema sanitario esistente (28).

I servizi medici in fase acuta e post-acuta per
le PLM normalmente vengono erogati attraverso
le strutture degenziali come i centri traumatolo-
gici, gli ospedali generali e le unita o centri spe-
cialistici per la LM, mentre i servizi riabilitativi
possono essere forniti negli ambienti ospedalieri,
ambulatori e comunitari. Nei paesi ad alto reddito
i sistemi sanitari specializzati ed integrati per la
LM sono generalmente l'opzione preferita - cioe,
i servizi sono forniti “sotto un unico tetto” o
un sistema organizzato che permette una facile
transizione tra gli stadi di assistenza come si ¢
detto nel Capitolo 4.

Una dichiarazione politica emessa dalla Euro-
pean Spinal Cord Injury Federation (ESCIF) rac-
comanda la centralizzazione dell’assistenza, della
riabilitazione e dell’assistenza a vita per le PLM
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e lo sviluppo di centri appositi capaci di gestire
tutti gli aspetti dell'assistenza alla persona (29).
E’ stato riferito che il pronto intervento attra-
verso centri specializzati o equipe all'interno di
ospedali generali produce esiti migliori per le
PLM (2). E’ stato dimostrato che un ricovero pit
breve in un centro o unita specializzata o la sorve-
glianza di unequipe dedicata riduce i costi, porta
a meno complicanze e risulta in meno ricoveri
dopo la dimissione rispetto ai servizi alternativi
o non-specializzati (2, 30-42).

Uno studio in nove paesi nel mondo, tra cui
due paesi in via di sviluppo, ha trovato che le unita
LM sono generalmente guidate da un medico
formato nella medicina fisica e riabilitativa (43).
I servizi necessari nella fase riabilitativa com-
prendono la fisioterapia, la terapia occupazio-
nale, la consulenza, la fornitura della tecnologia
assistiva, una visione d’insieme dei diritti e il
supporto psicologico e psicosessuale. I pazienti
hanno ricevuto tra due e cinque ore di terapia al
giorno, normalmente cinque giorni la settimana,
anche se si constata una variazione apprezzabile
nel tempo dell’assistenza e nella durata della per-
manenza (43, 44).

La fornitura della tecnologia assistiva riguarda
il disegno, la produzione e la distribuzione dei
prodotti e lerogazione dei servizi attinenti quali la
valutazione, I'adattamento e 'addestramento (45).
Secondo il modello di erogazione del servizio,
le PLM possono ottenere la tecnologia assistiva
tramite una serie di enti, tra cui i servizi governa-
tivi, le agenzie internazionali, le ONG, il settore
privato o una combinazione di essi (partenariato
pubblico-privato). Laddove le risorse governa-
tive sono limitate, altri enti possono svolgere un
ruolo maggiore nella fornitura della tecnologia
assistiva. Gli studi nazionali sulle condizioni di
vita delle persone con disabilita in cinque paesi
africani indicano che la maggior parte degli appa-
recchi assistivi erano forniti da fonti al di fuori del
governo, anche se alcuni paesi in questo gruppo,
per esempio la Namibia, avevano una proporzione
molto piu alta di tecnologia assistiva fornita dal
governo rispetto agli altri paesi (Vedi Tabella 5.1).
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Riquadro 5.1. L'organizzazione dei servizi riabilitativi dopo il terremoto della Sichuan, Cina

Nel maggio del 2008 un terremoto devastante che colpi la Provincia Sichuan della Cina ha causato circa 86.000 morti
e dispersi e lasciato tanti altri feriti e sfollati. Ci sono stati circa 200 ricoveri in ospedale con lesioni al midollo spi-
nale che richiedevano cure mediche intensive. Dopo il terremoto la Chinese Association of Rehabilitation Medicine
(CARM) [Associazione Cinese di Medicina Riabilitativa] si & associata con gli ufficiali sanitari del governo locale e con
la Fondazione Caring for Children (un’ONG nazionale) allo scopo di organizzare un approccio “NHV” per rispondere
ai bisogni riabilitativi delle PLM e di altre persone con traumi disabilitanti. Questo approccio “NHV” ha unito i fondi
dell’ONG (N), le risorse dai dipartimenti sanitari locali (H) e I'impegno di volontari professionisti della riabilitazione
(V). La Legge della Repubblica Popolare della Cina sulla Protezione delle persone con disabilita del 2008 (24) e la
CRPD (21) forniscono il contesto legislativo per il modello NHV.

Dopo il terremoto a causa del grave danneggiamento delle infrastrutture sanitarie nel capoluogo di provincia
Chengdu e nelle zone attigue ed il numero enorme di persone con LM da trauma e con altre lesioni disabilitanti, ha
avuto luogo un’evacuazione di massa dei pazienti medicalmente stabili verso ospedali in altre parti della Cina (25).
Alcuni mesi dopo, le infrastrutture sono state ripristinate sufficientemente per permettere alla maggior parte delle
persone di ritornare direttamente a casa e ai campi profughi o essere trasferita agli ospedali nell’area Chengdu per
continuare le cure mediche. In previsione dei bisogni riabilitativi delle persone che tornavano alla comunita, la CARM
in partenariato con i funzionari sanitari del governo locale e con la Fondazione Caring for Children hanno messo a
punto un progetto per fornire la chirurgia per le fratture di secondo grado e per la riabilitazione delle persone con
fratture, LM, amputazioni, lesioni cerebrali traumatiche e lesioni al sistema nervoso periferico. Una valutazione dei
bisogni riabilitativi della zona e stata effettuata con l'aiuto della Handicap International e la Fondazione Caring for
Children per individuare le persone che potrebbero trarre beneficio da IBR. Dopo una prima sperimentazione, IBR
¢ stata messa in pratica nel dipartimento sanitario nella Contea di Mianzhi.

Dopo la dimissione alla comunita I'enfasi si & spostata a CBR e, in particolare, al suo componente sanitario — pro-
mozione, prevenzione, cure mediche, riabilitazione ed apparecchi assistivi. Anche altri componenti di CBR sono
stati affrontati tra cui il sostentamento, i componenti sociali e di valorizzazione attraverso la fornitura di servizi per
I'occupazione, assistenti personali e il sostegno da gruppi di pari.

Le persone che hanno subito lesioni a causa del terremoto hanno ricevuto IBR “gratis” insieme al rimborso spese di
base per vivere, come ad esempio le spese di trasporto all'ospedale. Complessivamente, la convenienza economica
del modello NHV é stata agevolata dalla fornitura di IBR negli ospedali vicini alla contea invece di quelli provinciali
piu distanti.

L'efficacia del modello NHV per la riabilitazione di LM é stata indicata da Li (26) il quale ha dimostrato il miglioramento
medio di 30 punti dell’'Indice Barthel, una misura delle attivita della vita quotidiana, in 51 vittime del terremoto con
LM che sono state curate con le modalita NHV. Nella maggior parte dei pazienti le complicanze mediche sono state
gestite con efficacia. Inoltre, Hu (27) ha mostrato un miglioramento riportato da 26 delle PLM dimesse alla comunita
con il modello NHV per quanto riguarda la qualita di vita, la salute in genere, la soddisfazione nelle relazioni sociali,
nonché I'indipendenza fisica e la mobilita.

Le PLM, insieme ai propri familiari, hanno
bisogno di essere messe nelle condizioni di poter
gestire da soli la la vescica, I'intestino e le tecniche
di spostamento, 'uso della carrozzina e la cura
di sé. La riabilitazione professionale, gli sport
e le attivita culturali possono venire in seguito.

Barriere

Le PLM spesso incontrano barriere al mante-
nimento di uno stile di vita sano e all'accesso ai
servizi sanitari. Alcune di queste barriere sono
descritte in seguito.

Disponibilita
In vista dei molteplici bisogni sanitari delle PLM,
occorre una gamma completa di servizi. Mentre
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lerogazione dei servizi attraverso centri specializ-
zati & preferibile per le PLM cio richiede un inve-
stimento sostanzioso di risorse, e questi servizi
sanitari e riabilitativi sono spesso centralizzati con
una disponibilita limitata nelle aree rurali e remote
(2). Uno studio sui fattori che incidono sull’'uso
dell’assistenza sanitaria da personale militare in
congedo con LM negli Stati Uniti ha trovato che la
distanza dalle strutture generali sanitarie aveva un
impatto sull’'uso: cioe, coloro che vivono lontano
dai servizi ospedalieri e ambulatoriali li usano
meno (46). Uno studio realizzato nelle aree rurali
e remote dell’Australia ha trovato che I'accesso ai
servizi specializzati come la gestione del dolore
e 'accomodamento della carrozzina tipicamente
era difficile come pure gli esami diagnostici e
le attrezzature specializzate (47). A causa della
bassa incidenza di LM ¢ molto difficile creare
servizi sanitari specializzati e sostenibili nelle
aree rurali e remote (47).

Accessibilita

Le persone con disabilita spesso riportano diffi-
colta nell’'accesso alle strutture sanitarie. La man-
canza di attrezzature accessibili ed appropriate
puo indurre i medici ed altri professionisti sani-
tari a rinunciare, omettere o non considerare le
procedure appropriate (che normalmente sono
di routine) per le persone con disabilita. (2) Un
sondaggio condotto tra medici negli Stati Uniti
ha dimostrato che anche se essi erano consape-
voli di alcune barriere fisiche nei propri uffici
continuavano a utilizzare le attrezzature inac-
cessibili (48).

I sistemi derogazione dei servizi sanitari e
riabilitativi (compresa la tecnologia assistiva)
possono creare difficolta per le persone con
disabilita e per i loro familiari: i percorsi com-
plicati e la frammentazione dei servizi sono le
maggiori barriere alla soddisfazione dei bisogni
(5). Esiste raramente un “unico posto” che age-
vola l'accesso alla tecnologia assistiva e spesso
ci sono interessi in concorrenza tra progettisti,
produttori, fornitori, installatori (montatori) e
finanziatori. In alcuni paesi i servizi di tecnolo-
gia assistiva possono essere separati dai servizi
sanitari rendendo difficile il coordinamento. In
uno studio i consumatori hanno indicato che i
ritardi nellerogazione dei servizi, il gran numero
di organizzazioni e di persone autoritarie coin-
volte e il maltrattamento da parte dei professio-
nisti sono fattori che contribuiscono ai bisogni
non soddisfatti per la tecnologia assistiva (20).

Accettabilita
In molti casile PLM riferiscono che i programmi
riabilitativi non rispondono ai loro bisogni - cioe,
sono standardizzati e non adattati alle necessita
individuali (17). Per esempio, spesso si “prescrive”
la tecnologia assistiva senza prendere in consi-
derazione né le necessita individuale degli utenti
né il loro ambiente di vita. Atteggiamenti come
“qualcosa ¢ meglio di niente” e “taglia unica” per
tutti, sono comuni dove le risorse sono limitate
(49-51).

La valutazione inadeguata dei bisogni dell’u-
tente puo portare all'assegnazione di ausili ina-
datti (52) con esiti negativi. Per esempio, quando

Tabella 5.1. Erogazione della tecnologia assistiva secondo lI'attore

Paese Governo ONU Privato Altre fonti

Malawi 19% 9% 34% 38%

Mozambique 47% 4% 36% 13%

Namibie 60% 3% 30% 7%

Zambie 14% 9% 44% 33%

Zimbabwe 28% 8% 31% 33%
Fonte (77-15).
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i sistemi della carrozzina non sono adattati ai
bisogni individuali, le PLM rischiano patologie
secondarie come ulcere da pressione, strappi
ripetuti e lesioni alle spalle (53, 54).

Le PLM spesso hanno un accesso limitato
all'informazione e al supporto necessario per
prendere decisioni consapevoli circa I'assistenza
sanitaria e la riabilitazione. Le persone possono
essere particolarmente vulnerabili durante i
primi stadi della lesione perché la mancanza
di esperienza e di conoscenze puo limitare la
comprensione dei propri bisogni (55). Il poco
coinvolgimento degli utenti puo spiegare perché
un gran numero di carrozzine fornite nei paesi
a basso e medio reddito non sono adatte per gli
utenti nel loro ambiente (56-57) o perché ven-
gono abbandonate (55).

Affrontando le barriere

Coordinamento dei servizi

Dato che molteplici enti sono coinvolti nelle-
rogazione dei servizi per le PLM, un approccio
sistematico e unificato allerogazione dei servizi
e cruciale. A prescindere dal tipo di modello esi-
stente di erogazione dei servizi, questi devono
essere coordinati per garantire la facile transizione
traidiversi stadi ed ambienti dell’assistenza (39,
58). 1l coordinamento dell’assistenza promuove un
approccio di equipe collaborativo e interdiscipli-
nare allerogazione dei servizi, mettendo le PLM
in contatto con i servizi e le risorse appropriate
garantendo una distribuzione piu efficiente ed
equa delle risorse (2). Si tratta di individuare un
coordinatore dell’'assistenza, sviluppare un piano
individuale di assistenza, e fornire la referenza
appropriata e la trasmissione effettiva di informa-
zione ad altri servizi (2). Uno studio che include
la Svezia e la Grecia ha paragonato gruppi simili
di PLM e ha concluso che i migliori esiti si rag-
giungono con meno complicanze quando esiste un
percorso predefinito per la gestione della persona
durante il primo anno dopo la lesione midollare
traumatica (59).
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L'uso di modelli alternativi e complementari
per |'erogazione dei servizi

Quando non sono possibili servizi specializzati
dedicati per le PLM, per rispondere ailoro bisogni
si possono considerare altri modelli di erogazione
dei servizi. Alcuni modelli alternativi sono trac-
ciati di seguito. E da sottolineare che questi non
sono modelli autonomi ma dovrebbero far parte
di un sistema coordinato di cure.

Piccoli reparti dedicati o equipe
Sipossono istituire reparti o equipe spinali all'in-
terno degli ospedali generali. Per esempio, una
specifica equipe perla LM in Brasile ed un piccolo
reparto in Afghanistan sono stati creati in ospedali
chirurgici e centri ortopedici e vengono aiutati da
un programma di controllo a domicilio (2, 60).
Nel Vietnam il Centro nazionale riabilitativo si
¢ associato con Handicap International per un
progetto di decentralizzazione dei servizi per la
LM attraverso la creazione di reparti specialistici
in centri riabilitativi esistenti.

Supporto specialistico per i servizi sanitari
tradizionali
Le equipe mobili di consultazione sono state
proposte come un modo di supportare le PLM
che si trovano in ospedali per la terapia inten-
siva che non hanno unita specialistiche per la
LM (38). Queste equipe possono aiutare nella
prevenzione e nella gestione delle complicanze
associate con la LM, dare consigli per mandare
il paziente tempestivamente ai servizi riabilita-
tivi, aiutare con il piano di dimissione e fornire
istruzioni al personale ospedaliero. I centri per
la LM potrebbero svolgere un ruolo di consu-
lenza e di istruzione volto a rafforzare la capacita
dell’assistenza primaria e i servizi per le questioni
di controllo attinenti alle PLM che vivono nella
comunita (5).

Modelli di sensibilizzazione ed estensione
Questi modelli permettono alle PLM di man-
tenere contatto con il personale sanitario spe-
cialistico dopo la dimissione dai centri di terzo
livello. Con questi modelli i servizi sono erogati
vicino a dove vivono le PLM, superando cosi
barriere come la distanza e i costi del trasporto.
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Le cliniche ambulatoriali e le visite a domicilio
insieme alle “cliniche volanti” (Vedi Riquadro 5.2)
sono esempi di modelli che possono dare accesso
ai servizi medici e riabilitativi specialistici per le
PLM che vivono in comunita rurali e remote, e
sono riconosciuti e appoggiati dalle PLM come
forme alternative per lerogazione dei servizi (5).
Telemedicina/teleriabilitazione
La tecnologia informatica e delle comunicazioni ¢
stata utilizzata per erogare in modo continuativo i
servizi di supporto perle PLM (61, 62). Sono state
utilizzate la tele-consultazione e la consulenza via
internet per l'assistenza medica e la riabilitazione

per curare le specifiche complicanze della lesione
midollare come la cura delle ferite, suggerendo
che potrebbe essere un modello appropriato per
lerogazione dei servizi anche per altre aree come
la gestione della vescica (63). Inoltre, I'uso delle
telecomunicazioni ¢ una soluzione potenziale per
lerogazione dei servizi di tecnologia assistiva nelle
zone rurali e remote (64).

Lariabilitazione con base comunitaria (CBR)
La CBR ¢ una strategia di sviluppo ad ampio raggio
che attualmente viene messa in atto in piu di 90
paesi del mondo. Ha il potenziale di aumentare
Paccesso all’assistenza sanitaria, alla riabilitazione

Riquadro 5.2. Cliniche volanti verso le comunita aborigene di East Arnhem in Australia

Fornire I'accesso continuo ai servizi sanitari e riabilitativi per le PLM nelle zone rurali e remote dell’Australia presenta
una sfida importante. Nel territorio settentrionale dell’Australia molti indigeni che subiscono la LM non possono
tornare alle proprie comunita a causa dell'inadeguatezza dei servizi sanitari e di sostegno.

Le principali LM e le gravi lesioni non-traumatiche vengono curate in una delle principali unita spinali nel sud del
paese — normalmente dal South Australian Spinal Cord Injury Service (SASCIS) ad Adelaide. Le cure mediche e la
riabilitazione per le persone con forme di LM meno gravi sono fornite dal Royal Darwin Hospital Rehabilitation
Service (RDHRS) a Darwin nel territorio settentrionale. Ogni anno il SASCIS offre cliniche volanti a Darwin e ad Alice
Springs dove si effettuano controlli continuativi per le PLM che vivono nel territorio settentrionale. Per gli indigeni
che vivono nelle aree come East Arnhem Land spesso e difficile recarsi a tali cliniche perché vivono in comunita che
si trovano su isole o in luoghi remoti dai quali &€ necessario fare lunghi viaggi attraverso la macchia per raggiungere
le citta principali.

Programmi mirati sono necessari per rispondere ai bisogni delle PLM che vivono nelle comunita isolate dell’Austra-
lia settentrionale. Nel 1994 I'Ufficio territoriale per I'assicurazione contro gli infortuni stradali ha fornito i fondi per
un medico riabilitativo esperto di LM da Adelaide e per un infermiere spinale dal territorio settentrionale a visitare
due comunita nel East Arnhem Land (Yirrkala e Gapuwiyak). Col tempo il numero delle comunita e delle persone
visitate € aumentato fino a 12 clienti e sette comunita ogni visita. Dal 2002 un professionista di discipline sanitarie
affini (un terapista occupazionale, un fisioterapista e/o un ufficiale aborigeno di collegamento per la riabilitazione)
accompagna il medico e I'infermiere, mentre i fondi sono stati forniti dal RDHRS e dal servizio sanitario territoriale.
Dove ¢ possibile, I'equipe spinale per la sensibilizzazione si consulta con i membri dell’equipe per le discipline
sanitarie affini rurali e remote, che possono essere in contatto con i clienti individuali e con il personale sanitario
comunitario come medici, infermieri ed operatori sanitari indigeni. Quando la clinica volante LM non effettua una
visita comunitaria € comunque accessibile per telefono, telefax e e-mail.

| costi includono i voli commerciali tra Darwin e Gove, I'alloggio per una notte in un motel o una foresteria comu-
nitaria e i voli con la linea aerea charter locale. Questi costi sembrano favorevoli rispetto all'alternativa di portare
ogni PLM con il proprio badante a Darwin per un minimo di due notti.

Oltre ai benefici economici per il sistema sanitario ci sono altri benefici per le PLM, i loro familiari e gli operatori
sanitari tra cui lo sviluppo di un rapporto fiducioso tra le PLM, i familiari e I'equipe specialista LM, come pure la
possibilita di offrire opportuna (e programmata) istruzione alle PLM, ai familiari, agli operatori sanitari aborigeni e
al personale infermieristico e medico remoto. Inoltre, I'equipe della clinica volante accresce le proprie conoscenze
circa le difficolta e i bisogni delle PLM che vivono in comunita remote e circa le soluzioni locali ai problemi, il che
puo anche beneficiare altre comunita.
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e alla tecnologia assistiva per le persone con disa-
bilita che vivono in comunita con poche risorse
(65). La ricerca che viene dall’'Uganda dimostra
che mentre la mortalita dei bambini al di sotto
dei cinque anni con spina bifida é spesso vicino
al 50%, i distretti con programmi CBR hanno un
tasso di mortalita del 16%, che siavvicina a quello
dei bambini non disabili. I tassi di sopravvivenza
sono associati con il comportamento parentale,
che puo essere supportato ed incoraggiato dalle
visite degli agenti CBR (66). Lo sviluppo dei
partenariati tra i servizi specialistici esistenti e
i programmi CBR offrono unopportunita per le
cure continuate e coordinate delle PLM. Con la
formazione adatta e la supervisione gli agenti
CBR hanno dimostrato in molti ambienti di essere
capaci di dare un supporto continuativo alle PLM.
Inoltre, molti programmi CBR hanno aiutato le
PLM attraverso iniziative di supporto tra pari
come per esempio i gruppi di auto-aiuto (67).

Adottare approcci indirizzati alla persona
Un approccio collaborativo ¢ necessario quando
le PLM (e iloro familiari, se appropriato e perti-
nente) possono contribuire alla pianificazione e
al processo decisionale (55, 68). Una meta-sintesi
della ricerca qualitativa che studia le esperienze
riabilitative in seguito alla lesione midollare rileva
che le persone si sentono apprezzate e rispettate
quando il personale sanitario: (i) le tratta come
partner durante tutto il processo riabilitativo; (ii)
ha uno stile di comunicazione diretto e aperto;
(iii) condivide le informazioni; e (iv) le coinvolge
nel processo di soluzione dei problemi e quello
decisionale (17).

Gli approcci di autogestione sono fondamen-
tali per assicurare che le PLM siano in grado di
mantenere la propria salute nel lungo termine (54).
I limiti all'interno dei sistemi sanitari sottoline-
ano ulteriormente I'importanza di tali approcci.
Le PLM hanno rilevato che la cura dell'intestino,
della vescica e della pelle sono alcuni dei temi piu
importanti per i quali hanno bisogno di istru-
zione per facilitare l'autogestione (54). Oltre alla
formazione e all’istruzione fornite dal personale
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sanitario e riabilitativo, ci sono vari modi in cui
le PLM possono ottenere conoscenze e compe-
tenze. LUinternet puo essere una buona fonte di
informazione e un mezzo utile per le PLM per
conoscere laloro condizione e per poter svolgere
un ruolo attivo nella propria assistenza medica e
riabilitativa. Per esempio, il “Spinal Trust” della
Nuova Zelanda ha preparato “Spinal Essentials”
[Concetti fondamentali sul Midollo Spinale], un
corso interattivo online, disegnato per istruire le
PLM circa l'anatomia spinale, i termini medici
associati con la LM e le problematiche che devono
affrontare (69).

La ricerca ha dimostrato che le PLM danno
valore ai contributi dei loro pari sia in base infor-
male, come un incontro con altri pazienti durante
il ricovero in ospedale, sia in modo piu formale
attraverso la guida, il supporto e i programmi
di formazione effettuati dai loro simili (17,70).
I programmi realizzati tra pari hanno il poten-
ziale di migliorare gli esiti per le PLM e per iloro
familiari. Per esempio, uno studio comparato di
un programma di guida effettuato da pari negli
Stati Uniti ha indicato una tendenza al ribasso
delle complicanze mediche dopo aver completato
il programma guidato da pari (71).

I mentori che sono pari hanno una caratte-
ristica in comune (i.e. la LM) e offrono il sup-
porto necessario e l'assistenza condividendo le
loro esperienze, conoscenze e competenze. I men-
tori pari possono risultare utili ad aumentare
la fiducia nelle persone che hanno sofferto di
lesione midollare recentemente, per affrontare le
problematiche relative all’adattamento psicoso-
ciale; per fornire formazione ed istruzione circa
la cura di sé e la mobilita; per dare informazioni e
consigli circa le strategie per mantenere la salute
e per prevenire le condizioni secondarie come le
ulcere da pressione e le infezioni del tratto uri-
nario; e per farsi riferire al personale sanitario
quando necessario.

La formazione basata su pari puo essere
incorporata nei diversi stadi della cura sanita-
ria e riabilitativa ed utilizzata in molti contesti
diversi. Le ONG, le organizzazioni di persone con
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disabilita e i programmi CBR hanno utilizzato
questo tipo di formazione con successo nei paesi a
basso reddito. Organizzazioni come “Motivation”
gestiscono la formazione basata su pari per utenti
di carrozzine nei paesi come Malawi, Mozam-
bico, Romania e Sri Lanka. I gruppi per adulti e
per bambini promuovono le competenze relative
all’'uso della carrozzina, la salute e la conoscenza
dei diritti dei disabili (72).

Miglioramento dell’accesso fisico

alle strutture sanitarie

La CRPD (21) definisce “'adattamento ragio-
nevole” come “le modifiche e gli adattamenti
necessari ed appropriati che non impongano
un onere sproporzionato o eccessivo adottati,
ove ve ne sia necessita in casi particolari, per
garantire alle persone con disabilita il godimento
e lesercizio, su base di uguaglianza con gli altri,
di tutti i diritti umani e delle liberta fondamen-
tali”. Gli adattamenti ragionevoli come le porte
automatiche larghe, le sale ampie per le visite, i
lettini regolabili in altezza per le visite , le bilance
accessibili per le carrozzine e i banchi bassi per
fare il check-in potrebbero migliorare perle PLM
accesso fisico alle strutture sanitarie.

Risorse umane

Le PLM hanno bisogno di avere accesso ad una
larga gamma di personale competente in grado di
fornire sia l'assistenza sanitaria generale sia quella
specialistica e i servizi riabilitativi. Tale personale
comprende medici (ad es. medici di emergenza,
medici generici, neurologi, fisiatri, chirurgi, uro-
logi), infermieri, personale non medico, ortesisti e
protesisti, psicologi, ingegneri della riabilitazione,
terapisti (terapisti occupazionali, fisioterapisti,
logopedisti), assistenti sociali e una varieta di
personale di supporto, che comprende il personale
sanitario e riabilitativo basato nella comunita.

Barriere

I dati sono insufficienti per commentare in modo
adeguato le sfide globali relative alle risorse umane
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nell'area dell’assistenza sanitaria e della LM. Tut-
tavia, le carenze globali di risorse umane per la
salute e per la riabilitazione, particolarmente nei
paesi a basso e medio reddito e negli ambienti
rurali e remoti (2, 65, 73, 74), suggeriscono che il
numero di personale formato per la LM ¢ insuf-
ficiente per garantire che le PLM abbiano accesso
alle cure di cui hanno bisogno.

Esistono pochi programmi formali di for-
mazione per i professionisti riabilitativi negli
ambienti a basso e medio reddito. Un sondaggio
condotto in 114 paesi ha dimostrato che 37 di
essi non hanno intrapreso azioni per formare il
personale riabilitativo (22). Dove esistono corsi
per professionisti riabilitativi, i programmi di
studio non coprono la LM in modo adeguato. Le
prove empiriche suggeriscono che mentre molti
programmi includono la LM nei programmi di
studio, in genere le informazioni sono impar-
tite in una serie di conferenze con poco tempo
dedicato agli aspetti pratici delle cure relative.

La scarsa competenza dei fornitori di servizi
si presenta come una barriera significativa per
le persone con disabilita nell'ottenere la tecno-
logia assistiva appropriata (75). I professionisti
della riabilitazione hanno indicato in uno studio
condotto nello stato di Maine (Stati Uniti) di
non aver ricevuto nessuna o poche conoscenze
nelle aree relative alla fornitura della tecnologia
assistiva (76). I terapisti occupazionali pediatrici
hanno riferito di aver ricevuto una formazione
e un supporto tecnico inadeguato e di sentirsi
insicuri nelle aree relative alla fornitura della
tecnologia assistiva (75).

Labassa incidenza della LM significa inoltre
che il personale sanitario che viene in contatto
con le PLM ¢ spesso poco preparato per affron-
tare iloro bisogni continuativi di assistenza. Uno
studio condotto in Australia ha dimostrato chela
maggior parte dei partecipanti ha la percezione
chela scarsa conoscenza specialistica locale della
LM rappresenta una barriera significativa alla
soddisfazione dei bisogni (5). Alcuni studi hanno
dimostrato che la carenza di conoscenze circa
la LM tra i medici della assistenza primaria, i



quali, per molte PLM, rappresentano gli operatori
sanitari preferiti per l'assistenza, costituisce una
barriera alla fornitura dell’assistenza sanitaria
preventiva e continuativa per la LM (48,77-80).

Confrontando le barriere

Gli articoli 4 e 26 della CRPD mettono in risalto
gli obblighi degli Stati Membri nel promuovere la
formazione dei professionisti e dell’altro personale
chelavora con le persone con disabilita (21). Per
rispondere ai bisogni delle PLM, i paesi devono
prendere in considerazione una serie di strate-
gie per aumentare le competenze del personale
sanitario e riabilitativo. Tali strategie compren-
dono: l'istruzione e la formazione, lo sviluppo
della competenza specialistica di LM all'interno
del paese, 'uso di metodi alternativi per fornire
la competenza sulla LM dove non ¢ disponibile
localmente, lo sviluppo della collaborazione tra il
personale sanitario, il miglioramento della qua-
lita e dell'efficienza dellerogazione dei servizi e
I'introduzione di incentivi per trattenere il per-
sonale sanitario nelle zone remote.

Istituire e rafforzare programmi

di formazione per professionisti

della riabilitazione

Esiste in tutto il mondo la necessita di istitu-
ire programmi di formazione per affrontare la
carenza significativa di personale riabilitativo.
Bisogna istituire programmi di formazione a tutti
ilivelli, che comprendono l'istruzione superiore
(universitaria e post-laurea), I'istruzione di medio
livello (certificazioni) e I'istruzione introduttiva
(puntando sulle discipline come la sanita comu-
nitaria e CBR). I programmi di formazione per il
personale riabilitativo dovrebbero essere rivisti in
collaborazione con le associazioni professionali, i
fornitori della formazione e le associazioni per la
LM, per determinare il miglior modo di integrare
le informazioni sulla LM, la salute e la riabili-
tazione, comprendendo la tecnologia assistiva.
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Sostenere lo sviluppo professionale continuo
Lo sviluppo professionale continuo (che include
la supervisione) ¢ necessario per mantenere o
migliorare le conoscenze e le competenze del
personale sanitario e riabilitativo esistente e cio
puo essere collegato all'iscrizione e alla licenza di
esercitare la professione. In Australia, un modello
di servizio in cui si dava istruzione e supporto
professionale ai professionisti sanitari rurali, ha
aumentato la loro sicurezza nella gestione delle
PLM (47). Si possono utilizzare vari modi di ero-
gazione, tra cui il faccia a faccia, nel posto di
lavoro o la formazione via internet come pure la
telemedicina/teleriabilitazione. Il modo partico-
lare usato dipendera dal contesto e dal modello
di erogazione dei servizi (73).

Mentre alcuni bisogni sanitari sono esclu-
sivi alle PLM (ad es. disreflessia autonomica),
molti altri (ad es. la gestione dell'intestino, della
vescica e della cute) sono rilevanti anche per
altre condizioni sanitarie. Da prendere in con-
siderazione sono l'integrazione e lespansione
della formazione a problematiche rilevanti per
una larga gamma di condizioni sanitarie come
pure le strategie per promuovere la collabora-
zione tra il personale sanitario e riabilitativo (73,
81). Pacchetti per 'apprendimento via internet,
come quello lanciato dalla International Spinal
Cord Society (ISCoS) nel 2012, possono fornire
le informazioni essenziali e il supporto per il
personale sanitario e riabilitativo che lavora nel
campo della LM (82). Anche le reti professio-
nali internazionali, regionali e nazionali, come
la International Network of Spinal Cord Injury
Physiotherapists (SCIPT) [Rete Internazionale
di Fisioterapisti per LM], possono facilitare lo
scambio di idee, conoscenze e risorse (83). Gli
“Osservatori”, un’iniziativa del Comitato per I'i-
struzione della International Spinal Cord Society,
sono stati concepiti per dare lopportunita ai pro-
fessionisti sanitari idonei di osservare le pratiche
di gestione nei centri LM per un periodo che va
da tre settimane a tre mesi (84).
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Utilizzare professionisti non

sanitari per erogare i servizi

Mentre i periodi di riabilitazione in ospedale
diventano piu brevi, anche i professionisti riabili-
tativi affrontano la sfida di dover fornire i servizi
in periodi di tempo sempre pit brevi (78). Come
e stato rilevato nella sezione sullerogazione dei
servizi, il supporto, la guida, i consigli e la for-
mazione di pari possono essere utili per offrire
orientamenti ed assistenza alle PLM, nonché per
aiutare a sormontare le debolezze del sistema sani-
tario. Molte organizzazioni, come le ONG basate
nella comunita e le organizzazioni di persone con
disabilita, hanno istituto programmi di supporto
basati su pari. I servizi specializzati per la LM
hanno anche incluso programmi basati su pari
e li hanno integrati nei servizi di cure mediche e
riabilitative. E’ essenziale assicurare la formazione
e la supervisione per il successo dei programmi
gestiti da professionisti non-sanitari (71).

Assicurare che i familiari ricevano la

formazione e il supporto adeguato

I familiari possono essere una risorsa preziosa,
tra laltro, per aiutare le PLM ad accedere all’assi-
stenza, per sostenere l'attuazione dei programmi
riabilitativi e per aiutare con le attivita della vita
quotidiana. In Nigeria ¢ stato messo a punto un
programma intensivo di dodici settimane per la
gestione della LM. Lospedale ortopedico aveva un
numero limitato diletti e non poteva accogliere le
persone per le lunghe degenze. I familiari sono stati
formati in blocchi temporali per complementare
e sormontare la carenza di personale con espe-
rienza (85). Anche le ONG possono dare forma-
zione e supporto a chi si prende cura delle PLM
nei paesi in via di sviluppo, concentrandosi sul
mantenimento dell’assistenza sanitaria, la gestione
manuale e le difficili problematiche emotive (86).

Le tecnologie sanitarie
Le tecnologie sanitarie sono necessarie in tutte

le fasi dell'assistenza sanitaria per le PLM e sono
essenziali per la sicura ed efficace prevenzione,
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diagnosi, cura e riabilitazione (87). In genere, si
possono classificare le tecnologie sanitarie nelle
seguenti aree: la cura demergenza e di chirurgia
essenziale; la diagnostica e la tecnologia dilabo-
ratorio; la diagnostica per immagini; i disposi-
tivi medici (che include la tecnologia assistiva).
Anche se la tecnologia assistiva e le carrozzina
sono state trattate altrove, sono al centro dell’at-
tenzione in questa sezione.

Barriere
Molti paesi non sono in grado di rispondere ai
bisogni di tecnologia assistiva delle PLM a causa
delle barriere associate con la produzione, la distri-
buzione e il mantenimento. In molti paesi a basso
e medio reddito la produzione e la distribuzione
della tecnologia assistiva ¢ in scala ridotta o, in
alcuni casi, é inesistente (50,88). Molti paesi hanno
un accesso limitato ai materiali e alle attrezzature
necessari a produrre gli apparecchi assistivi. La
richiesta per le tecnologie assistive nei paesi in
via di sviluppo puo essere limitata a causa del
diminuito potere d’acquisto degli utenti poten-
ziali e della consapevolezza limitata tra gli utenti
circa lesistenza e i benefici di tali apparecchi.
Molti paesi con risorse limitate dipendono
dalle donazioni delle organizzazioni internazio-
nali e delle ONG. Questo modello viene usato
comunemente per fornire e distribuire le carroz-
zine nuove o rimesse a nuovo nei paesi a basso
reddito. Mentre questo approccio € beninten-
zionato e permette la distribuzione di un gran
numero di carrozzine in un modo economica-
mente vantaggioso ha alcuni limiti, come descritti
sotto, e non ¢ sostenibile per il lungo andare
perché non sviluppa la capacita locale (89). La
tecnologia assistiva non ¢ applicabile in tutti i
contesti: per esempio, i disegni delle carrozzine
che sono appropriati per le PLM nei paesi ad
alto reddito possono non essere utili per quelle
nei paesi a basso reddito (18). Inoltre, anche il
livello di erogazione dei servizi che accompagna
la donazione della tecnologia assistiva puo variare
trale diverse organizzazioni (88). Gli apparecchi
sono spesso prescritti senza fornire la formazione



adeguata e il supporto per gli utenti (56, 90) e
cid puo creare una serie di conseguenze.

Labbandono o la non-utilizzazione della
tecnologia assistiva puo essere un indicatore di
bisogni non soddisfatti. E’ stato dimostrato che
i tassi di abbandono della tecnologia assistiva
sono piu alti durante il primo anno di uso e suc-
cessivamente dopo cinque anni d’'uso (91). La
tecnologia assistiva puo essere abbandonata come
conseguenza dei bisogni cambiati degli utenti,
della scarsa prestazione dell’ausilio (in termini di
efficacia, affidabilita, durabilita, comfort, sicu-
rezza o facilita di utilizzazione) e dalla mancanza
di coinvolgimento degli utenti nel processo di
selezione (91). E’ probabile che il tipo di appa-
recchio eillivello di LM incidono sull'abbandono
della tecnologia (92).

Affrontando le barriere

Le strategie sostenibili a basso costo sono necessa-
rie per poter fornire la tecnologia assistiva appro-
priata nei paesi in via di sviluppo. L'idoneita di
ogni approccio dipendera dal contesto in ogni
paese e puo variare per i diversi tipi di tecnologie
assistive. I fattori da considerare includono i con-
tributi di input (i requisiti finanziari e tecnici),
la sostenibilita (il potenziale per la produzione
stabilita senza contributi esterni o con contributi
esterni stabili a lungo termine), l'adeguatezza (fino
a che punto la tecnologia risponde bene ai biso-
gni dell’'utente) e lefficacia (la quantita che puo
essere prodotta e consegnata in un dato periodo
di tempo) (88).

Il disegno della tecnologia appropriata

La tecnologia appropriata esige che le caratteri-
stiche progettuali siano personalizzate secondo
lambiente, i bisogni e le preferenze dell'utente
(93). Le problematiche locali devono essere con-
siderate, come il terreno irregolare, l'accesso limi-
tato allelettricita e la disponibilita dei componenti
dell'apparecchio quando si rompono (18, 88, 94).
Diverse organizzazioni hanno sviluppato appa-
recchi per la mobilita per i paesi in via di svi-
luppo che superano molte delle problematiche
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locali (72, 95). Le normative possono migliorare
la qualita della tecnologia assistiva, aumentare
laffidabilita dei prodotti e ridurre i rischi poten-
ziali per gli utenti (96). La International Stan-
dards Organization (ISO) [Organizzazione per
gli Standard Internazionali] ha norme per le car-
rozzine manuali e motorizzate e per gli scooter e
norme che riguardano il trasporto di persone in
carrozzine, autobus o pulmini (96). Tuttavia, tali
norme non sono necessariamente applicabili in
tutti i contesti ed ¢ importante sviluppare norme
nazionali che prendono in considerazione i fat-
tori come 'ambiente locale e le caratteristiche
dell’'utente (18, 97).

Selezione dei modelli appropriati per

la produzione e la distribuzione

Diversi modelli per la produzione possono essere
utilizzati nei paesi a basso reddito per aumen-
tare la disponibilita della tecnologia assistiva. Per
esempio, i modelli creati in piccole fabbriche arti-
gianali richiedono la creazione delle strutture per
la fabbricazione locale che possono aumentare
la sostenibilita, creare occupazione per la gente
locale (comprese le persone con disabilita) e offrire
prodotti pitt convenienti economicamente e appro-
priati per l'ambiente locale (89, 98). Tuttavia, tali
modelli hanno avuto livelli di successo variabili
nei paesi a basso reddito perché richiedono del
tempo significativo ed investimenti finanziari per
installarli e sostenerli. Inoltre, spesso sono limitati
nella loro capacita di rispondere ai bisogni totali
della popolazione (88). Alcuni paesi come I'India
e la Cina hanno la capacita di intraprendere la
produzione su larga scala e fornire i prodotti a
livello nazionale, regionale e locale.

Erogazione completa dei servizi

I servizi appropriati sono necessari per aiutare le
persone a scegliere, ottenere e imparare a utilizzare
le tecnologie assistive. Tali servizi comprendono:
la valutazione e la prescrizione; la selezione e I'a-
dattamento; il controllo in seguito per assicurare
I'uso sicuro ed efficiente; la manutenzione conti-
nua, la riparazione e la sostituzione. In assenza di
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servizi completi i bisogni degli utenti, che cam-
biano col tempo, non possono essere soddisfatti,
gli esiti saranno compromessi e gli apparecchi
assistivi possono essere abbandonati (89). Uno
studio in Guatemala di valutazione delle osser-
vazioni degli assistenti che ricevono carrozzine
in donazione per i loro figli con disabilita (94)
ha dimostrato che anche se veniva percepito il
beneficio delle carrozzine & stato sottolineato il
bisogno di fornire le carrozzine in collaborazione
coniservizilocali per supportare I'utilizzo delle
carrozzine (Vedi anche Riquadro 5.3).

Alcune pubblicazioni come Guidelines on the
provision of manual wheelchairs in less-resources
settings [Linea guida circa la fornitura di car-
rozzine manuali in ambienti con meno risorse]
offrono informazioni utili e raccomandazioni
sullerogazione dei servizi (18).

Si puod imparare molto dai paesi che hanno
sistemi di erogazioni globali (45). Per esempio,
negli Stati Uniti ' Assistive Technology Act [Legge
sulla tecnologia assistiva] del 1998 finanzia pro-
grammi in ogni stato per fornire una serie di
servizi tra cui centri dimostrativi, programmi
di prestito, assistenza tecnica e l'estensione alle
popolazioni rurali (103). I centri dimostrativi e i
banchi di prestito hanno il potenziale di aumentare
la consapevolezza degli utenti circa la tecnologia
assistiva disponibile (104), nonché di migliorare
le conoscenze e le competenze dei professionisti
e sostenere i processi decisionali (104). Cosi le
persone possono provare gli apparecchi assistivi
nel loro ambiente prima di decidere se sono adatti
o meno ai i loro bisogni (91).

Sistemi di informazione sanitaria

Come ¢ stato sottolineato nel Capitolo 2, in molti
paesi mancano le informazioni base circa la LM
(105). E” imperativo disporre di tali informazioni
a livello individuale, dei servizi e della popola-
zione per poter facilitare la programmazione e la
definizione del budget del settore sanitario, per
guidare la prevenzione dei traumi e gli sforzi per
promuovere la salute, per aiutare a orientare la
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ricerca futura e per migliore gli esiti della riabi-

litazione (29, 106).

Le informazioni dovrebbero essere raccolte

a livello dell'individuo, dei servizi e della popo-

lazione nei seguenti modi:

1. A livello individuale le informazioni
dovrebbero comprendere 'eta, il genere, il
meccanismo e la causa del trauma, la data
del trauma, il numero di giorni di ricovero
in ospedale, le complicanze, altri traumi
associati, i tipi di servizi ricevuti, gli esiti
delle cure, lo stato neurologico, il luogo
della dimissione e i successivi ricoveri
(106-110).

2. Alivello del servizio medico e riabilita-
tivo, sono necessarie le informazioni circa
i servizi, gli esiti dei servizi e il costo e i
benefici dei servizi medici e riabilitativi a
livello strutturale (2, 65, 111). Le informa-
zioni possono includere i costi, le risorse
umane, le risorse della struttura (ad es.

i letti), il tipo di servizi, la frequenza del
servizio, le referenze e le liste di attesa.
Tutte le informazioni possono essere
utilizzate e aggregate con i dati circa il
progresso individuale sia per individuare i
benefici economici e Defficacia dei servizi
sia per aiutare a mettere a punto la ricerca
sanitaria, il finanziamento e I’assegna-
zione delle risorse (112-115). Ci dovreb-
bero essere inoltre valutazioni periodiche
dei risultati e dell’efficacia (causa ed
effetto) delle politiche, dei programmi e
dei servizi medici e riabilitativi (116).

3. Alivello della popolazione, la raccolta dei
dati puo essere utilizzata per determinare
I'incidenza, la prevalenza e I'eziologia
della LM e per tracciare le tendenze.

Inoltre, &€ importante produrre informazioni
circa le barriere e le agevolazioni che una per-
sona sperimenta in termini di leggi e politiche,
strutture organizzative, servizi oltre quelli della
salute e la riabilitazione (ad es. trasporti) e gli
atteggiamenti (109, 117).
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Riquadro 5.3. Ruote di cambiamento: verso servizi appropriati per utenti di carrozzine in
Romania

Il bisogno di servizi appropriati per carrozzine in Romania continua ad aumentare ogni anno. Nel 2010 é stato sti-
mato che “una su ogni cinque persone bisognose di una carrozzina non la riceve...Chi non riceve questo servizio &
completamente immobilizzato o deve cavarsela da solo” (99).

La Fondazione Motivation Romania (MRF) e stata istituita nel 1995 per fornire programmi sostenibili volti ad aumentare
la qualita della vita dei rumeni con disabilita e ha aiutato piu di nove mila bambini ed adulti con disabilita motorie
in Romania ad avere accesso a un pacchetto completo di servizi.

Il programma carrozzine della MRF é cresciuto dai 20 utenti iniziali a circa 1.000 utenti serviti ogni anno con la for-
mazione tra pari nell’'uso delle attrezzature appropriate per la mobilita e per una vita indipendente. Inizialmente le
carrozzine della MRF erano finanziate da donazioni e sovvenzioni. Ora, invece, sono finanziate in parte anche dalla
National Health Insurance Agency (NHIA), che copre dal 16 al 30% delle richieste totali.

Nel 2004, 2009 e 2011 i fondi dalla United States Agency for International Development (USAID) sono stati cruciali
per aumentare la capacita del servizio della MRF per gli utenti di carrozzine. | fondi hanno sostenuto sette equipe
regionali ognuna con un tecnico di carrozzina/istruttore per la vita indipendente (utente di carrozzina) e un fisio-
terapista per fornire i seguenti servizi:

= Valutazione e prescrizione di carrozzine: cio comprende le dimensioni personalizzate per assicurare che la car-
rozzina sia adatta ai bisogni individuali di ogni utente.

= Fornitura di carrozzine e sedili specializzati: le carrozzine con e senza gli adattamenti sono fornite a una larga
gamma di utenti e le attrezzature per i sedili specializzatati sono fornite specificamente a bambini con paralisi
cerebrale.

= |struzione per una vita indipendente: la formazione guidata da pari & disponibile per gli utenti di carrozzine e
comprende l'addestramento nell'uso competente della carrozzina, I'igiene personale, I'auto-gestione (ad es.
prevenzione e gestione delle ulcere da pressione ed infezioni del tratto urinario), la sessualita e l'inclusione, la
consulenza e il sostegno da parte dei gruppi di pari.

= Sportin carrozzina

= Accessibilita architettonica: viene realizzata la prima risorsa elettronica nazionale sui palazzi accessibili con la
carrozzina in Romania (100, 101).

E’' necessario superare alcune sfide affinché pit rumeni con disabilita motorie possano avere accesso alle carrozzine
appropriate ed alla necessaria formazione. | rumeni che hanno bisogno di carrozzine hanno il diritto di riceverne una
ogni cinque anni al prezzo base pagato dal NHIA ai distributori certificati. A volte ci vogliono molti mesi per 'appro-
vazione dei fondi e i bisogni individuali di ogni utente non sono presi in considerazione perché questo prezzo non
include la valutazione, gli adattamenti o la formazione nell’'uso della carrozzina. La MRF ha tentato di sormontare
queste sfide in diversi modi:

= La consapevolezza & aumentata tra gli specialisti della prescrizione di fornire carrozzine appropriate. Nel 2010,
la MRF ha introdotto le linee guida della OMS-ISPO-USAID Guidelines on appropriate wheelchair provision in
less resources settings [Linee guida sulla fornitura appropriata di carrozzine in contesti con meno risorse]. Nel
2011 la MRF ha organizzato il primo gruppo di lavoro per la formazione OMS per professionisti che prescrivono
le carrozzine e ha in programma di estendere tale formazione a tutto il paese per aumentare la fornitura di car-
rozzine appropriate in Romania. Nel 2012 la MRF ha introdotto nella Romanian Code of Occupations (COR) una
nuova professione — quella del tecnico della valutazione, delle prescrizioni e degli adattamenti delle carrozzine
e si adopera per mettere a punto un programma di studio e un corso di formazione riconosciuti ufficialmente
per questa professione in base al pacchetto dell’lOMS per il servizio di formazione nell'uso della carrozzina (102).

= Un fondo per le carrozzine e stato istituito con I'aiuto di donatori per assicurare la fornitura appropriata e l'ero-
gazione rapida.

= Sono stati raccolti fondi da donatori internazionali per coprire i bisogni nel medio termine.

Attraverso gli sforzi per sormontare le sfide della fornitura di carrozzine in Romania, la MRF permette a piu persone
con disabilita motorie di avere accesso alle carrozzine di cui hanno bisogno e di sviluppare le competenze e la fiducia
per poter partecipare all’istruzione, all'occupazione e alla vita comunitaria.
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E’ importante istituire registri regionali e/o
nazionali della LM (29). I paesi devono lavorare
verso la messa a punto di sistemi di informa-
zioni individuando le lacune nei dati circa la
disponibilita e la qualita e dando priorita al tipo
di informazione richiesta. Per facilitare il con-
fronto e la comparazione dei dati a livello inter-
nazionale, regionale e nazionale & necessaria la
coerenza nelle piattaforme e nella terminologia
utilizzata (106). I1 Capitolo 2 da i dettagli circa
le piattaforme internazionali messe a punto per
aiutare i sistemi sanitari a raccogliere le infor-
mazioni sulla LM.

Finanziamento e
accessibilita economica

Barriere

Le PLM hanno bisogno di accesso continuo alle
cure mediche e alla riabilitazione dal momento
del trauma e percio i costi iniziali e quelli succes-
sivi associati alla LM possono essere significativi
(40, 118). Tali costi variano secondo il contesto
e il tipo in questione (40) e non possono essere
generalizzati per tutti i contesti a causa delle
differenze nelle strutture del sistema sanitario
e nel finanziamento. Il Capitolo 2 offre maggiori
dettagli in merito.

Le PLM spesso devono affrontare altre spese
sanitarie aggiuntive e pagare di tasca propria il
che puo mettere in difficolta i singoli e le loro
famiglie (79). In genere, le persone con disabi-
lita hanno maggiori tassi di poverta rispetto alle
persone senza disabilita (2) per cui é probabile
che non possono permettersi i costi associati
con lassistenza sanitaria, la riabilitazione e la
tecnologia assistiva. Uno studio svolto in Nige-
ria (uno dei pochi studi condotti in un paese a
basso reddito) ha rivelato che per il 41,1% delle
PLM che ha partecipato allo studio, i costi delle
cure intensive rappresentano pitt del 50% del loro
reddito annuo (119). In questo studio “i costi”
hanno preso in considerazione sia i costi diretti
(i costi ospedalieri) e i costi indiretti (ad es. la
perdita di reddito).
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Quando i costi della tecnologia assistiva non
sono coperti o sovvenzionati da terzi, i prodotti
possono essere inaccessibili per le PLM, parti-
colarmente per coloro che vivono in ambienti a
basso o a medio reddito (120). Uno studio con-
dotto tra persone con disabilita (compresa la LM)
in Uganda ha dimostrato che la prima barriera
agli apparecchi assistivi era finanziaria - i costi
dell'acquisto, della manutenzione e della sostitu-
zione erano troppo alti (121). Una persona con
la LM traumatica, che ha appena affrontato gli
alti costi delle cure mediche e riabilitative, puo
non avere pit fondi disponibili per comprare e
mantenere una carrozzina adatta.

Le barriere finanziare sono importanti anche
negli ambienti ad alto reddito. Per esempio, negli
Stati Uniti quasi la meta di tutta la tecnologia e
ottenuta senza l'aiuto di terzi che pagano (19). 1
governi, le ONG e le compagnie di assicurazione
sanitaria tipicamente pagano o sottoscrivono la
fornitura di tecnologia assistiva “necessaria dal
punto di vista medico”, ma i costi del servizio
e i tetti massimi della copertura possono limi-
tare l'accesso alla tecnologia (19). Le persone
con disabilita spesso devono confrontarsi con
i requisiti di eleggibilita, le restrizioni, le prati-
che amministrative, le regole, i controlli, i rifiuti
ed i dinieghi. Tutto cio puo portare ad iniquita
per quanto riguardano i tipi di tecnologia che le
persone provenienti da ambienti socioeconomici
pit bassi possono ottenere. Per esempio, ¢ piu
probabile che le PLM da ambienti socioeconomici
pit bassi ricevano le carrozzine standard anzi-
ché quelle personalizzate per iloro bisogni (93).

Affrontare le barriere
I paesi devono assicurare la disponibilita di fondi
adeguati per finanziare i servizi sanitari affinché
tutte le persone, comprese le PLM, possano avere
accesso ai servizi di cui hanno bisogno.
Diverse opzioni di finanziamento possono
potenzialmente accrescere la disponibilita di ser-
vizi sanitari per la popolazione in genere e per le
PLM (2). Tali opzioni comprendono: raccogliere
le risorse sufficienti per la salute mediante la



riscossione pil efficiente delle tasse; dare nuove
priorita alle spese governative; fare raccolte di
fondi in modo innovativo; migliorare lefficienza
globale del sistema sanitario. Lerogazione sem-
plificata e coordinata dei servizi, ad esempio,
pud minimizzare i costi amministrativi, evitare
la duplicazione e i ritardi nell'assistenza sanitaria
e riabilitativa che possono portare alla necessita
di cure sanitarie prolungate e piu costose (ad es.
ulcere da pressione).

Alcune strategie per migliorare I'accesso alla
tecnologia assistiva sono la promozione della
produzione locale, la riduzione del dazio e della
tassa d’'importazione e il perfezionamento della
scala economica in funzione del bisogno stabi-
lito (2). Le cause dell'abbandono della tecnolo-
gia e i costi coinvolti suggeriscono lopportunita
di considerare il prestito, il noleggio o il riciclo
dellattrezzatura nel periodo in cui 'abbandono
¢ piu probabile (91).

In alcuni paesi, i modelli nazionali o statali di
assicurazione, I'assicurazione obbligatoria contro
terzi o la donazione volontaria danno risarci-
menti a persone che subiscono la LM traumatica,
per esempio, come risultato di incidenti stradali.
Nella Svizzera, 'iscrizione attraverso una piccola
donazione annua all’'associazione di benefattori
gestita dalla Fondazione paraplegica svizzera, da
diritto ad una copertura sostanziosa dei costi nel
caso di una LM traumatica. Liscrizione nell'asso-
ciazione ¢ aperta a tutti a prescindere dal luogo
diresidenza, del luogo dell'incidente o delle cure
(122). Nella Nuova Zelanda, la Accident Compen-
sation Corporation [Societa per il risarcimento
degli incidenti] fornisce una copertura completa,
senza colpa, per le lesioni personali (indipenden-
temente dalla causa) per tutti i residenti della
Nuova Zelanda e per i visitatori (123). Lente &
finanziato attraverso le imposte sul reddito delle
persone, dai libri paga delle societa, sui costi dei
carburanti per i veicoli e sulle tasse per le patenti
come pure con altri fondi governativi.

Dato che sono molte le cause associate con
la LM, bisogna avere altri meccanismi in fun-
zione affinché le persone siano protette dai rischi
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finanziari associati con l'uso dei servizi sanitari
e riabilitativi. In vista degli elevati costi associati
con la LM ¢ essenziale che l'assicurazione sani-
taria sia accessibile economicamente, per mini-
mizzare la necessita di pagare direttamente nel
luogo delle cure. I piani di assicurazione contro
la disabilita possono fornire una fonte sicura e
coerente di appoggio per i servizi e per le persone
con disabilita (ad es. (124)).

La cooperazione internazionale ¢ necessaria
dato che in molti paesi in via di sviluppo possono
esserci risorse carenti necessarie per istituire i
servizi specialistici per le PLM. Larticolo 32 della
CRPD mette in rilievo la necessita degli Stati che
hanno aderito di intraprendere provvedimenti con
altri Stati, insieme alle organizzazioni internazio-
nali e regionali e alla societa civile, per fornire
lassistenza economica e tecnica volta a facilitare
laccesso all'assistenza sanitaria, alla riabilitazione
e alle tecnologie assistive (21).

Ricerca

Cure emergenti

Da decenni si porta avanti la ricerca relativa
alle cure mediche e alla riabilitazione della LM
e, come risultato, ci sono stati molti progressi
che hanno permesso alle PLM di mantenere una
qualita di vita alta e di vivere a lungo quanto la
popolazione in generale.

Ci sono state delle innovazioni considerevoli
nella tecnologia assistiva che hanno beneficiato
le PLM che possono accedervi. Per esempio, i
progressi nella tecnologia della carrozzina hanno
significato che i bisogni delle PLM sono soddisfatti
meglio attraverso i meccanismi che permettono
di inclinarsi e reclinarsi e con il poggia gambe
che si eleva aiutano lallineamento posturale, il
funzionamento (compreso il funzionamento fisio-
logico), la spasticita, le contratture, la gestione
della pressione, il comfort e altre questioni (125).
Lo sviluppo degli ambienti virtuali e della robo-
tica (126, 127), come pure quello delle tecnolo-
gie informatiche, permettono sia I'utilizzo della
parola o dei movimenti degli occhi per scrivere a
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macchina che I'introduzione delle tastiere alter-
native (128, 129), aiutando a facilitare la riabi-
litazione e il coinvolgimento nelle attivita della
vita. La ricerca sul controllo neurologico degli
apparecchi ha determinato lo sviluppo di braccia
protesiche che si possono muovere attraverso il
pensiero di cio che si desidera fare (120).

Alcune cure potenziali per la LM incomin-
ciano ad apparire. Alcune di esse sono ancora
in via di sperimentazione animale, mentre altre
sono allo stadio pre-clinico di ricerca e alcune
cure incoraggianti sono attualmente sperimentate
con gli esseri umani (130-133). Le cure come la
terapia con le cellule staminali causano molte con-
troversie legate alle problematiche scientifiche, di
sicurezza ed etiche coinvolte (Vedi Riquadro 5.4).
Malgrado gli sforzi dei ricercatori, attualmente
non ci sono cure in grado di ripristinare o ripa-
rare lalesione midollare. In generale i ricercatori
biomedici sono convinti che in futuro sia proba-
bile che una combinazione di nuove cure, unite
alle cure mediche e alla riabilitazione esistenti,
potranno ottenere progressi reali e significativi
nel ripristino o nella riparazione del midollo spi-
nale (133). Le PLM e le loro famiglie in cerca di
nuove cure con la speranza di una guarigione
devono essere consapevoli della complessita e
dell’incertezza in questo campo. E’ necessario
incoraggiarli a cercare consigli da molteplici fonti,
quali specialisti clinici, ricercatori rispettabili e
le PLM che possono aver sperimentato alcune
di queste terapie.

Altra ricerca

Non sono disponibili dati sufficienti circa i
modelli pitt appropriati di erogazione dei servizi
per le PLM. Occorre ulteriore ricerca sul servi-
zio sanitario per determinare i tassi di accesso
(19) e per individuare i modelli di erogazione
dei servizi che sono pitt economicamente van-
taggiosi ed equi per poter migliorare l'accesso.
Le linee guida basate sulle prove sono neces-
sarie per un'ampia gamma di attori, tra cui le
PLM, il personale sanitario, i governi e gli enti
che raccolgono i fondi. Senza tali linee guida il
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personale sanitario ed altri saranno meno capaci
di prendere le decisioni cliniche informate circa
gli interventi appropriati e di aiutare le PLM a fare
scelte informate circale loro cure. Nell'area della
tecnologia assistiva attualmente ci sono poche
prove empiriche circa gli effetti dei risultati per
le PLM (147, 148). Senza la ricerca sui risultati
nell'area della tecnologia assistiva per le PLM
sara difficile determinare che cosa funziona, se
funziona bene e per chi funzionera.

Conclusione e raccomandazioni

Questo Capitolo ha offerto una ampia visione
d’insieme dei modi in cui ¢ possibile rafforzare
i sistemi sanitari affinché le PLM possano avere
accesso ai servizi sanitari (che comprende la ria-
bilitazione e gli apparecchi assistivi) di cui hanno
bisogno. Basate sulle prove presentate in questo
Capitolo bisognerebbe prendere in considera-
zione le seguenti raccomandazioni. Una larga
gamma di attori deve avere un ruolo da svolgere
e dovrebbe essere consultata quando si tenta di
applicare tali raccomandazioni.

Guida ed organizzazione

= Effettuare un’analisi esauriente della situa-
zione per avere uno studio di base per la
pianificazione nazionale sostenibile.

= Mettere a punto o revisionare le politiche e i
piani nazionali secondo ’analisi della situa-
zione e dei dati migliori disponibili dalla
ricerca e dalle prassi piu efficaci.

= Sviluppare partenariati con altri settori
rilevanti (ad es. istruzione, occupazione,
trasporti, settori sociali) per accrescere la
possibilita di avere migliori risultati sanitari
per le PLM.

= Intraprendere dialoghi con gli attori chiave
della politica per trarre vantaggio dai dati
della ricerca e dalle conoscenze, le esperienze
e i punti di vista delle persone coinvolte o
interessate alle future decisioni politiche.
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Riquadro 5.4. La terapia staminale: speranza o montatura?

La scoperta delle cellule staminali del sistema nervoso e i progressi rapidi nella biologia staminale hanno creato la
speranza che le cure staminali possono contribuire all'inversione delle gravi malattie neurologiche tra cui la LM. Tale
scoperta ha anche creato I'occasione commerciale per imprenditori nelle giurisdizioni meno regolate di vendere
le cure staminali a persone con gravi malattie che cercano disperatamente la guarigione risultando nel cosiddetto
“turismo staminale”. Queste cure non sono state testate sufficientemente né valutate in prove cliniche regolarmente
programmate né hanno ricevuto I'approvazione regolamentare da enti riconosciuti come la United States Food and
Drug Administration.

Alcune variabili hanno contributo allo sviluppo rapido del turismo staminale (134) tra cui I'uso riuscito delle cure
staminali per le malattie ematologiche come la leucemia. Gli imprenditori che hanno accesso alle strutture che trat-
tano con queste cellule di laboratorio, sono in grado di prepararle e consegnarle per una varieta di applicazioni non
comprovate. Inoltre, I'accesso ad Internet ha creato occasioni per pubblicita inedita (135), mentre la disponibilita di
cure nei paesi come la Cina e I'India ha aumentato il turismo medico (136).

Gli imprenditori staminali sostengono che le cure efficaci vengono negate alle PLM a causa di requisiti regolatori
ostruttivi, scienziati troppo cauti e programmi di ricerca troppo rigidi che includono gli studi randomizzati ed i gruppi
di controllo (137). Tuttavia, oltre ai rapporti aneddotici, questi imprenditori hanno contributo poco ai dati vitali che
devono essere raccolti prima che le cellule staminali possano essere utilizzate in modo sicuro ed efficace. Spesso
manca il monitoraggio esauriente a lungo termine per determinare le effettive conseguenze delle cure. Quando le
cure staminali sono offerte insieme alla riabilitazione diventa difficile determinare se il primo o il secondo sia stato
responsabile di qualunque miglioramento funzionale.

Uno dei primi articoli pubblicati criticando il turismo staminale riguardava gli esami neurologici delle PLM prima e
dopo I'impianto diretto nel midollo spinale delle cellule fetali (138). | rapporti scritti in sequito da investigatori cinesi
hanno cercato di chiarire quali individui possono beneficiare dalla procedura di trapianto (139). Sono state descritte
gravi complicanze dopo il trapianto di cellule staminali fetali (140). Molte organizzazioni senza fini di lucro ed enti
governativi hanno rilasciato dichiarazioni descrivendo i rischi del turismo staminale e hanno creato strumenti istruttivi
per le PLM e le loro famiglie da prendere in considerazione prima di sottomettersi alle cure staminali. | principi chiave
che ne emergono sono: gli studi clinici non dovrebbero mai richiedere pagamento dai pazienti o dai loro familiari;
le cure devono essere caratterizzate in modo adeguato; i dati farmacologici o tossicologici devono essere migliorati
per poter dimostrare scientificamente la loro sicurezza ed efficacia; un indicatore chiave che la terapia staminale &
discutibile e quando la pubblicita asserisce che una sola cura é efficace per tutta una serie di malattie (141).

Vi e il rischio che la ricerca staminale legittima verra discreditata dai ricercatori furfanti che offrono terapie non
comprovate. Un risultato ottenuto dall'aumento dei controlli governativi € che alcune cliniche staminali sono state
chiuse, alcune in seguito a gravi eventi avversi (142), mentre altre sono state multate per pubblicita fraudolenta. Ora
informazioni istruttive sono disponibili per rendere notii rischi della terapia staminale (143) concentrando I'attenzione
sui problemi etici e sulle difficolta del consenso informato che possono sorgere nel contesto del malinteso tera-
peutico (131). Si fanno tentativi per distinguere tra la valida innovazione medica e I'applicazione senza fondamento
delle cellule staminali come terapia (144, 145). Tuttavia, I'attrazione di una potenziale cura € un potente richiamo,
particolarmente quando é unita a rapporti aneddotici di cambiamenti notevoli nei pazienti. Percio, le PLM potreb-
bero continuare a comprare queste cure che inducono speranza (146) fino a quando esse diventeranno una potente
realta comprovata scientificamente per curare la LM acuta e cronica.

I donatori multilaterali o bilaterali dovreb- Erogazione dei servizi

bero fornire il supporto adeguato finanzia-

rio e tecnico per i paesi in via di sviluppo = Disegnare lo schema dei servizi esistenti
attraverso la cooperazione internazionale importanti per le PLM, individuare le bar-
sostenibile e trasparente. riere all’accesso e rafforzare la capacita di
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tali servizi, evitare la duplicazione o la cre-
azione di servizi paralleli.

Garantire che ci siano i servizi appropriati
per 'erogazione dei servizi per le PLM. Dove
le risorse sono adeguate ci6 dovrebbe com-
prendere l’accesso ai servizi specializzati.
Negli ambienti con meno risorse, occorre
sviluppare i reparti o le equipe spinali negli
ospedali generali. In tutti gli ambienti occor-
rono sistemi per garantire le cure continua-
tive una volta che la persona ¢ stata dimessa
alla comunita.

Istituire comunicazione e sistemi di refe-
renza efficaci per garantire il coordinamento
durante le tre fasi di assistenza: (i) assistenza
medica pre-ospedaliera ed in fase acuta; (ii)
assistenza medica post acuta e la riabilita-
zione; e (iii) il mantenimento della salute.
Coinvolgere le PLM e i loro familiari come
soci nell’erogazione dei servizi: dare loro le
informazioni e coinvolgerli nelle prese di
decisione, nella pianificazione, nella scelta
degli obiettivi, nel monitoraggio e nella
valutazione.

Risorse umane

Promuovere ’accesso alla formazione spe-
cialista per assicurare una scorta adeguata
di medici preparati a livello nel campo
della medicina fisica e riabilitativa; tera-
pisti occupazionali; fisioterapisti; tecnici
ortesisti-protesisti; logoterapisti, ingegneri
della riabilitazione e personale tecnico per
le carrozzine.

Rafforzare i programmi esistenti di forma-
zione per includere in maniera opportuna
la LM e la tecnologia assistiva.

Appoggiare le opportunita per continuare lo
sviluppo professionale sia per la riabilitazione
che per il personale sanitario tradizionale.
Ingaggiare professionisti non sanitari, come
per esempio i pari, per aiutare nell’erogazione
di una serie completa di servizi sanitari e
riabilitativi.
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= Farsicheifamiliari, come purele PLM stesse,
hanno l'opportunita di ricevere formazione
e supporto.

Tecnologie sanitarie

= Stabilire linee guida trasparenti ed eque di
idoneita per permettere alle PLM di avere
accesso alla tecnologia assistiva.

» Individuare i modelli economicamente con-
venienti per la fornitura della tecnologia
assistiva.

= Garantire cheiservizi della tecnologia assi-
stiva rispondano ai bisogni individuali,
permettano la scelta e si adattino all’invec-
chiamento ed altri cambiamenti della vita.

= Permettere ai produttori locali della tecno-
logia assistiva insieme ai gruppi industriali
internazionali, negli ambienti a basso red-
dito, di contribuire alle normative nazionali
della tecnologia sanitaria.

Informazioni sanitarie

= Farsichecisianoall’interno dei servizi sani-
tari, sistemi appropriati e standardizzati di
raccolta dati sullo stato di salute.

= Raccogliere e analizzare i dati circa le cause
dellalesione, insieme a dati clinici, gestionali
e dei risultati, per informare la pianifica-
zione e le prese di decisione per I'individuo
e per i servizi.

og N

Finanziamenti ed accessibilita

= Assegnare finanziamenti sufficienti per ser-
vizi specializzati per le PLM.

= Farsicheipianiassicurativi siano adeguati
a proteggere le persone contro i costi relativi
al pre- e post-infortunio.

= Assicurare che le PLM possono avere accesso
all’assicurazione sanitaria completa ed eco-
nomicamente abbordabile.



Sviluppare i partenariati internazionali per
ottenere I’assistenza tecnica e finanziaria a
sostegno dei servizi per PLM alungo termine.

Ricerca

Sostenere la condotta della ricerca basata
rigorosamente sui dati e sulle prove.

Diffondere le informazioni oggettive sui
nuovi sviluppi relativi alle cure della LM

Capitolo 5

Il rafforzamento dei sistemi sanitari

per gli attori interessati, comprese le PLM
e le loro famiglie.

Realizzare la ricerca sui sistemi sanitari per
determinare i tassi di accesso all’assistenza
sanitaria e ai servizi riabilitativi e per indivi-
duare i modelli pitt economicamente conve-
nienti ed efficienti per l'erogazione dei servizi.
Far si che le linee guida basate sulle prove
siano disponibili e che vengano utilizzate
dal personale sanitario e riabilitativo.
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Capitolo 6

Atteggiamenti, relazioni ed adattamento



“In qualita di utilizzatori di carrozzine spesso suscitiamo una certa curiosita tra le per-
sone non affette da disabilita motoria, nel senso che molte persone si domandano come
mai un corpo dall’aspetto ‘normale’ dovrebbe rimanere seduto in una carrozzina. Presto
colgono l'opportunita di iniziare una conversazione: “Spero che migliori presto!” seguito
dalla domanda, “E stato un incidente?” Questi osservatori ascoltano la storia della persona
in carrozzina, si rendono conto che questa persona dall’aspetto sano effettivamente non
puo stare in piedi, sentono sincero rammarico e poi si girano e se ne vanno. Mentre vanno
via si sentono grati perché non devono sperimentare questa “sofferenza”. Cammineranno
piu veloce e penseranno: la mia piu grande paura nella vita ¢ quella di diventare disabile”.
Eppure, quel momento da incubo per lo spettatore potrebbe diventare un fotogramma abi-
tuale di una vita felice, ma non cosi facile, di chi utilizza la carrozzina”.

(Bulent, Turchia)

“I loro atteggiamenti mi fanno sentire triste perché provengono dai loro miti e dalle loro
credenze. E si, la lesione midollare (LM) mi é capitata casualmente ma solamente 1’8%
della nostra gente samoana ¢ istruita. Tutti devono lavorare per cui ti considerano “una
perdita di tempo” se non puoi fare altro che stare seduto, specialmente alla mia eta quando
dovrei lavorare sodo per la mia famiglia, ma non posso e pertanto sono inutile. Prendersi
cura della propria persona ¢ molto difficile a Samoa. Tua moglie sara la tua badante prin-
cipale, ma sei fortunato se a lei si aggiunge anche la presenza della madre. Senza la moglie
o la madre dovresti rimanere in ospedale. La famiglia non ti portera a casa. Non c¢’¢ cono-
scenza al riguardo. Non ci sono attrezzature. Sono fortunato perché mia moglie mi vuole
molto bene”.

(Pene, Samoa)

“Ho subito la lesione midollare a livello T10 quando ero molto giovane per cui usare la
carrozzina ¢ diventata una parte naturale della mia vita. Sono cresciuta in una parte rurale
degli USA dove mi sentivo a mio agio con me stessa e con la mia identita. Tuttavia, non
sono mai stata sicura di poter trovare un partner e spesso mi sentivo scoraggiata perché
non frequentavo i ragazzi quanto le mie amiche. Ora mi trovo a vivere un rapporto d’a-
more stabile e intendiamo sposarci 'anno prossimo. Guardando indietro mi rendo conto
che gli unici limiti che mi trovavo ad affrontare erano quelli che io stessa mi creavo a
causa di una mancanza di fiducia in me stessa circa il rapporto con i ragazzi e la sessua-
lita. Da donna con disabilita avrei dovuto essere piu aperta, franca, onesta e fiduciosa con
gli uomini perché c’erano molte domande circa I'andamento del rapporto come ‘Come
funzionera?’ o ‘Possiamo fare sesso?’. Una volta risposto a queste domande le cose sono
andate in modo naturale come dovrebbero andare in qualsiasi rapporto!”

(Cheri, USA)

“Ho ricevuto 25 ore la settimana con un assistente personale per svolgere diverse attivita.
Ho alcuni professionisti (infermieri) con cui mi trovo bene ed a cui chiedo di accompa-
gnarmi quando c’¢ un viaggio in vista. Cerco sempre di fare bei programmi con anticipo
affinché il viaggio sia gradevole ed il mio assistente possa vivere un’esperienza positiva
quando mi accompagna. Sono estremamente contento di questo speciale tipo di ‘assistente
personale’™.

(Kjell, Norvegia)



Atteggiamenti, relazioni ed adattamento

Gli atteggiamenti e i comportamenti di familiari, amici, operatori sanitari,
vicini ed estranei concorrono sia come barriere che come facilitatori ai fattori
ambientali nell'influenzare la vita delle persone affette da lesione midollare
(PLM) (1). Al tempo stesso, il grado in cui le PLM possono adattarsi alla
loro situazione, che a sua volta é relativo alle loro credenze e percezione di se
stesse, puo incidere altresi sugli atteggiamenti e sui comportamenti delle altre
persone inserite nella loro rete sociale (2). Per molte PLM il rispetto e l'accet-
tazione espressi da familiari, amici, vicini, colleghi e fornitori di servizi - in
particolare le reazioni sociali che riducono l'ansia e la paura - costituiscono
forze positive potenti che contribuiscono a rendere possibile I'adattamento
alla LM (3). Lassistenza ed il supporto forniti da persone non disabili, insieme
al supporto tra pari con disabilita, rappresentano un aiuto vitale per molte
persone con disabilita.

Nella Convenzione sui diritti delle persone con disabilita (CRPD), I'articolo
3 (Principi generali) sottolinea 'importanza del rispetto per la dignita intrin-
seca, 'autonomia individuale, il rispetto per la differenza e 'accettazione delle
persone con disabilita come parte della diversita umana e del'umanita stessa
(4). Tra gli articoli specifici della Convenzione pertinenti alla discussione sugli
atteggiamenti e sui rapporti sociali vi sono:
= Articolo 8 Accrescimento della consapevolezza
= Articolo 19 Vita indipendente ed inclusione nella societa
= Articolo 23 Rispetto del domicilio e della famiglia
= Articolo 30 Partecipazione alla vita culturale e ricreativa, al tempo libero

ed allo sport

Altri articoli, come larticolo 26, abilitazione e riabilitazione, mettono in
rilevo fattori importanti che permettono di promuovere rapporti positivi.

Questo Capitolo esamina gli atteggiamenti e i rapporti che strutturano la vita
delle PLM e parla dell'inclusione nella comunita generale e degli atteggiamenti
dei professionisti sanitari; si prende inoltre in considerazione la fornitura di
assistenza e supporto - sia formale istituzionale e a domicilio, che informale
gratuita fornita da familiari ed amici e l'assistenza personale a pagamento
controllata dai consumatori stessi. In seguito, la sezione sulle relazioni fami-
liari esplora i rapporti con e il supporto di genitori, coniugi e figli. Infine, il
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Capitolo esamina come le persone si adattano alla
LM e costruiscono la propria autostima. In ogni
sezione i casi esposti sono seguiti da esempi di
interventi e dati relativi a cio che ha funzionato
per migliorare la situazione.

Atteggiamenti
Atteggiamenti collettivi

Le raffigurazioni culturali e gli atteggiamenti verso
la disabilita influiscono su ogni interazione sociale
nella vita delle persone con disabilita (5). Fissare
lo sguardo, ignorare, evitarle o avere reazioni di
evitamento, crearsi stereotipi e marginalizzare
sono azioni che manifestano atteggiamenti nega-
tivi (6-8). Le barriere attitudinali possono essere
altrettanto inibitorie quanto le barriere fisiche
(9). Molte persone non disabili non conoscono
la realta della vita delle persone con disabilita
e fondano i loro atteggiamenti su stereotipi ed
immagini negative (10, 11). Tipicamente la disa-
bilita & associata con la dipendenza e la passi-
vita, sebbene in alcune culture essa & associata
con la stregoneria, il peccato o il karma negativo
(12). Anche quando le persone senza disabilita
non incorrono in questi pregiudizi la disabilita
¢ comunque considerata incompatibile con una
buona qualita di vita: ad esempio, il pubblico
generico spesso considera la tetraplegia una con-
dizione peggiore della morte (13, 14). Uno studio
keniota su famiglie con figli affetti da spina bifida
ha rivelato che solamente 6 delle 40 famiglie nello
studio ha trovato la comunita molto utile; sette
di esse sono state respinte, mentre nove famiglie
si sentivano maledette a causa della nascita di
un bambino con disabilita (15). In Bangladesh,
anche gli stessi familiari presentano atteggiamenti
negativi e basse aspettative per iloro parenti con
disabilita (16).

Gli atteggiamenti degli altri possono anche
costituire una forza positiva. Un'indagine tra i
facilitatori e le barriere per persone con disabi-
lita motorie negli USA ha evidenziato come gli
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atteggiamenti di familiari, amici e assistenti per-
sonali abbiano avuto una forte influenza positiva
nel recupero, mentre gli atteggiamenti di medici
e terapisti sono stati considerati barriere al rice-
vimento del’assistenza sanitaria (17). Tuttavia, gli
atteggiamenti possono essere diversi in accordo
alla gravita della lesione: uno studio canadese ha
evidenziato che, mentre i due terzi delle PLM
in ottima salute considerano gli atteggiamenti
di familiari e amici come facilitatori della loro
partecipazione sociale, il 25% di coloro in cattiva
salute considerava gli atteggiamenti di familiari
e amici come ostacoli alla loro partecipazione
sociale (18).

La gente puo non sapere che cosa sia un atteg-
giamento positivo nei confronti delle PLM (19).
Per esempio, la gente puo supporre che le PLM
desiderino un trattamento speciale e si compor-
tano di conseguenza. Alternativamente, la gente
puo pensare all'indipendenza in termini di quali
azionile PLM possono compiere invece di pensare
all'indipendenza che viene dal controllo sulla
propria vita. I sondaggi tra le PLM trovano che
esse percepiscono la loro vita in modo piu posi-
tivo dei professionisti sanitari e del pubblico in
genere (19-21).

Affrontando le barriere
Il contatto con le persone con disabilita migliora
gli atteggiamenti (22). In genere, pit le PLM fre-
quentano le scuole tradizionali, viaggiano con
mezzi di trasporto pubblico, vivono in quartieri
comuni e lavorano in posti tradizionali, pitti bam-
bini e gli adulti senza disabilita imparano a com-
prenderle e rispettarle come parte della diversita
della societa (23). Quando le case private, i bar,
i ristoranti e i luoghi della cultura sono resi pit
accessibili diventa possibile per le persone con
disabilita frequentare i ritrovi sociali ed essere
incluse nelle scelte tradizionali di svaghi e tutto
cio tende a migliorare gli atteggiamenti.
Interventi mirati - come la formazione all'u-
guaglianza ed alla conoscenza della disabilita per
ifornitori di servizi — possono sfidare gli atteggia-
menti negativi ed aumentare la comprensione (24,
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25). Interventi educazionali nelle aule scolastiche
- come visite da parte di persone disabili prese ad
esempio o rappresentanti dei disabili - possono
aumentare la comprensione e la consapevolezza
nei bambini (26-28). Anche la presenza nei mezzi
di comunicazione (media) di svariati esempi posi-
tivi di persone con disabilita, possono incidere
sugli atteggiamenti (29) e gli sforzi individuali
per accrescere la consapevolezza possono trarre
beneficio dalla copertura dei media di avvenimenti
importanti come ¢ stato dimostrato dallesempio
di Haiti nel Riquadro 6.1.

Le azioni da parte dei governi per promuovere
la conoscenza della CRPD tenderanno a contra-
stare gli atteggiamenti negativi circa la disabilita
e promuovere l'accettazione.

Atteggiamenti degli
operatori sanitari

A volte gli operatori sanitari possono avere pre-
giudizi nei confronti delle persone con disabilita
o non trattarle con rispetto (34). Ad esempio,
uno studio ha dimostrato che I’8,2% dei medici
generici nel sudovest della Francia si sente a
disagio nei confronti delle persone con disabi-
lita fisiche e che tali atteggiamenti sono asso-
ciati con la minore esperienza e la mancanza di
formazione medica relativa alla disabilita e un
tempo insufficiente di consultazione (35). Uno
studio australiano ha rivelato che gli atteggia-
menti degli studenti di terapia occupazionale non
siano migliori di quelli degli studenti di economia
(23). Un altro studio ha rilevato che gli infer-
mieri che lavorano nell’assistenza in fase acuta
di una LM hanno, verso le persone anziane con
LM, atteggiamenti piu negativi di quelli degli
infermieri che lavorano nella riabilitazione LM
e con le PLM (36), forse perché i primi vedono
sempre individui in uno stato critico con forte
dipendenza. Questo fenomeno puo anche spie-
gare gli atteggiamenti negativi riscontrati tra gli
operatori di cure di emergenza (37) e tra alcuni
operatori della riabilitazione (19). Questi studi
sono stati svolti principalmente in paesi ad alto

reddito. Sappiamo meno circa gli atteggiamenti
degli operatori sanitari nei paesi a basso e medio
reddito (38), anche se I'analisi del World Health
Survey ha riscontrato che rispetto alle persone
non disabili, era due volte pit probabile che le
persone con disabilita trovassero inadeguate le
competenze degli operatori sanitari e le attrezza-
ture per rispondere ai loro bisogni; in tale studio
era inoltre tre volte piu probabile che venissero
negate le cure, e quattro volte pill probabile che
fossero trattate male (39).

Affrontando le barriere
Le PLM considerano gli operatori sanitari con
atteggiamenti di supporto come centrali per il
loro recupero, benessere, autonomia ed aspettative
(49). Ad esempio, ¢ stato rilevato che gli atteg-
giamenti positivi dei medici possono avere pil
influenza sugli atteggiamenti dei pazienti verso la
loro disabilita che 'istruzione dei pazienti circa
le opzioni terapeutiche (41). Percio € importante
aiutare gli operatori a sviluppare atteggiamenti
positivi e una maggiore comprensione.

Tra gli sforzi per migliorare gli atteggiamenti
di operatori sanitari vi sono misure come lezioni e
corsi brevi sui bisogni sanitari e sui diritti umani
delle persone con disabilita durante il corso di
laurea insieme al contatto con persone con disa-
bilita o con gruppi di persone con disabilita (23,
42). A lungo termine i gruppi di lavoro e le attivita
partecipative possono avere un maggiore impatto
delle lezioni (25). La formazione in servizio ed
altre forme di educazione continuative possono
contribuire ad influire sulla mentalita di medici,
infermieri ed altri operatori prima dell'otteni-
mento del titolo di studio(43). Incoraggiare la
formazione e il reclutamento di operatori sanitari
con disabilita puo sfidare lo stereotipo preva-
lente che le persone con disabilita sono sempre
i pazienti (44).
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Riquadro 6.1. Atteggiamentiin evoluzione in Haiti

Mentre la predisposizione di cure mediche necessarie per assistere inizialmente i pazienti affetti da LM dopo il ter-
remoto del 10 gennaio 2010 ha costituito un compito enorme, forse la sfida piu grande per la riabilitazione in Haiti
e stata quella della reintegrazione.

In un paese in cui le persone con disabilita sono spesso chiamate cocobai - nella lingua creola haitiana significa
“senza valore” — i centri dedicati alle persone con LM hanno dovuto affrontare sfide significative per trasformare
gli atteggiamenti e per elaborare programmi di reintegrazione sociale di successo. Come descritto in uno studio
dell'lCF (Classificazione internazionale di funzionamento, disabilita e salute) svolto al Haiti Hospital Appeal (HHA)
dopo il terremoto, quasi tutti i pazienti hanno incontrato gravi problemi di mobilita con le attrezzature ed i mezzi
di trasporto. Lambiente ha avuto un impatto importante su queste limitazioni perché |'area intorno all'ospedale e i
servizi di trasporto esistenti non erano accessibili alle carrozzine (30).

Tuttavia, a parte la ricostruzione delle infrastrutture, sulla quale si € centrata la maggior parte delle raccomandazioni,
forse l'ostacolo piu grande per i paesi come Haiti e lo stigma culturale associato con la disabilita. Delle 62 famiglie
haitiane intervistate, 45 hanno detto di affrontare abusi o discriminazione a causa della disabilita del figlio, di cui
39 tutti i giorni (31). Le credenze culturali e religiose contribuiscono alla discriminazione perché in Haiti la disabilita
@ spesso considerata di origine sopranaturale. Perfino il fallimento del raccolto puo essere attribuito a bambini con
disabilita (32).

Mentre il cambiamento infrastrutturale nazionale & generalmente troppo costoso da mettere in atto per le ONG,
sono raggiungibili invece le iniziative economicamente convenienti di sostegno per ottenere un cambiamento piu
rapido nel breve termine. 'HHA ha lanciato una campagna che utilizza lo sport per avanzare l'inclusione della disa-
bilita. La popolarita universale dello sport e i suoi benefici per lo sviluppo fisico, sociale ed economico lo rende uno
strumento ideale per promuovere l'inclusione e il benessere delle persone con disabilita (33). La strategia del’'HHA
si concentra sullo sport a livello popolare ed anche sullo sviluppo professionale Paralimpico. Leon G. ha perso la
moglie e otto dei suoi figli nel terremoto del 2010 ed ha anche subito una lesione midollare. Eppure, la sua determi-
nazione nel praticare sport per superare la disabilita ha suscitato molta attenzione dando speranza, coraggio ed un
ideale a molte persone a Cap-Haitien (la seconda citta piu grande di Haiti) aiutandole ad eliminare lo stigma sociale
della disabilita, secondo Istvann Papp (Capo dell’Equipe delle Nazioni Unite per ridurre la violenza nel Nord Haiti).

Oltre all'opportunita di accrescere la sensibilita degli spettatori non disabili quando Leon gira intorno al suo distretto
con la sua handbike, il suo successo come il primo handbiker in una competizione ai Giochi Parpan nel 2011 ha posto
una sfida perfetta allo stigma della disabilita. Ci sono stati servizi speciali alla televisione haitiana ed internazio-
nale con Leon, il quale ha parlato in occasione di eventi pubblici e ha sostenuto I'iniziativa di far trasmettere dalla
televisione haitiana per la prima volta i Giochi Paralimpici del 2012. La sua storia dimostra come lo sport possa tra-
scendere le barriere linguistiche, culturali e sociali, fornire una piattaforma eccellente per le strategie di inclusione
e adattamento in un modo che sarebbe difficile per le forme piu tradizionali di reintegrazione (33).

Mentre il cambiamento delle infrastrutture & indubbiamente una necessita critica, prima di poter intervenire in modo
appropriato la nazione deve innanzitutto valutare, capire e prendersi cura dei bisogni delle persone con disabilita.
Una volta che le persone con disabilita sono considerate uguali sara piu facile per loro raggiungere i loro diritti
umani. L'esperienza di Leon e solamente un esempio di come le storie individuali di successo personale nello sport
possono migliorare in modo significativo le relazioni e gli atteggiamenti.

Assistenza e supporto

Il tema dell'assistenza e del supporto fa rife-
rimento al personale non medico che aiuta le
persone con disabilita a svolgere le attivita della
vita quotidiana. I bisogni possono verificarsi a
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casa, a scuola, nel posto di lavoro, mentre si viag-
gia da un posto all’altro o nelle attivita sociali o
comunitarie. In genere, le barriere ambientali
aumentano il bisogno di assistenza; la migliore
accessibilita e la disponibilita di piu ausili gene-
ralmente diminuiscono il bisogno di assistenza.
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Le persone che non possono ricevere assistenza,
particolarmente in situazioni inaccessibili, pos-
sono vedersi costrette a rimanere a casa o perfino
in una stanza della casa. In genere, le persone
con bisogni pitt complessi - come nella tetraple-
gia — possono avere bisogno di piu assistenza di
quelle con paraplegia.

Come dimostra il World report on disability
(39), la maggior parte dei bisogni per assistenza
e supporto di tutte le persone con disabilita &
fornita da familiari ed amici, noti anche come
assistenti informali non pagati. Negli ambienti
ad alto reddito, o a volte per persone con alti red-
diti che vivono in ambienti con minori redditi, il
supporto puo essere pagato daloro direttamente.
Questo puo essere fornito dallo Stato, da unor-
ganizzazione di volontari o a pagamento. Nella
sezione successiva dedicata agli assistenti perso-
nali viene descritto questo fenomeno nuovo che
potenzialmente conferisce capacita aggiuntive.

Assistenza informale

Gli studi sugli assistenti informali, tipicamente
familiari, esaminano il tipo di lavori compiuti, gli
effetti sulla salute della famiglia e leffetto sulle
relazioni (45, 46). La maggioranza degli adulti
con LM sono maschi e i loro assistenti sono pitt
probabilmente femmine. Ad esempio, uno studio
brasiliano ha riscontrato che piu del 80% degli
assistenti di persone con paraplegia traumatica e
femmina, generalmente le mogli o a volte sorelle,
e pit della meta degli assistenti erano gli unici
assistenti (47). Un altro gruppo significativo di
assistenti informali sono i genitori di bambini e
giovani con spina bifida o LM acquisita. Ancora
una volta, sono le donne ad eseguire la maggior
parte dei compiti assistenziali. .

Familiari ed amici possono sentirsi impre-
parati o inadeguati a fornire la necessaria assi-
stenza. Un’altra ricerca ha rilevato problemi di
isolamento e mancanza di supporto per gli assi-
stenti (48). Secondo il livello di bisogno, dare
supporto ad una PLM puo essere fisicamente ed
emotivamente estenuante ed avere ripercussioni

psicologiche che possono incidere sull'assistenza
fornita. Ad esempio, i coniugi che fungono da
assistenti possono avere piu sintomi di stress e
depressione dei loro partner con LM (46). Uno
studio realizzato nei Paesi Bassi utilizzando I'In-
dice Barthel ha rilevato che il peso percepito
associato al supporto dei partner con LM era
alto per quasi il 24,8% dei partner di persone
con gravi disabilita rispetto al 3,9% di partner
di persone con disabilita minori e ha concluso
che la prevenzione del burn-out degli assistenti
dovrebbe essere parte dell’assistenza delle PLM
(49). Uno studio brasiliano ha riscontrato che
gli assistenti di persone con paraplegia avevano
bassi punteggi sulla SF36, che misura la qualita
della vita, in particolare per gli aspetti legati al
dolore fisico e vitalita (47). Uno studio svolto nelle
Fiji tra assistenti di PLM ha rilevato un carico
significativo ed un disagio psicologico gravante
su di loro (50). A Fiji, assistenza e supporto a
pagamento sono quasi inesistenti e la famiglia
estesa diventa la fonte principale di assistenza per
le PLM. Un piccolo studio sulla qualita di vita di
famiglie con spina bifida condotto in Kenya ha
rilevato un impatto pervasivo sociale, finanziario,
emotivo e spirituale sui genitori che si aggrava
quando i bambini soffrono anche di incontinenza
urinaria (15).

Affrontando le barriere

Il supporto sociale ¢ un fattore chiave nella vita
di adulti con LM al momento del ritorno al domi-
cilio e nella comunita dopo il periodo iniziale di
riabilitazione. Occorrono strategie e programmi
per fornire reti di assistenza personale informale
per le PLM prima che lascino le strutture riabi-
litative affinché possano vivere nella comunita
(51). Durante il ricovero ospedaliero non solo
i pazienti ma anche le loro famiglie dovrebbero
essere coinvolte nelle attivita educative (52). Uno
studio canadese rileva la necessita di avere infor-
mazioni sulle questioni mediche, psicosociali ed
emotive sulla comunita/integrazione, sull'occu-
pazione, sulle questioni finanziarie e sulle attivita
della vita quotidiana/cura di sé . Cadattamento

133



Prospettive Internazionali sulla lesione del midollo spinale

alla LM durante i primi tre anni dopo l'insor-
genza migliora se il supporto sociale ed educativo
¢ fornito anche dai familiari e non soltanto alla
PLM (53). Una prova controllata e randomizzata
condotta negli USA ha mostrato che gli interventi
psicosociali indirizzati all’'assistente e alla PLM
erano i piu efficaci nella riduzione dei sintomi
clinici e dellesclusione sociale degli assistenti
(54). Gli interventi di supporto familiare possono
comprendere sessioni di formazione per risol-
vere problemi faccia a faccia, con supporto via
telefono e video conferenze e materiali educativi.
Questi interventi hanno dimostrato di migliorare
il funzionamento e la risoluzione dei problemi e,
in alcuni casi, di ridurre la depressione dell’as-
sistente (55, 56).

Durante la riabilitazione si sono dimostrati
efficaci i servizi di supporto per le famiglie di
bambini con lesione traumatica. Cio comprende
il coordinamento dell’assistenza alla dimissione,
i protocolli educativi, la messa in atto di gruppi
e programmi di supporto gestiti da pari e pro-
grammi di sostegno tra pari a favore delle famiglie
(57). Mancano interventi e ricerche sulle famiglie
con bambini con spina bifida (58). Lassistenza di
sollievo € una soluzione comune nei paesi ad alto
reddito per i membri della famiglia che hanno
il peso dell'assistenza di bambini o adulti con
disabilita e necessitano di una pausa per ridurre
il loro disagio psicologico (59). Negli ambienti
con meno risorse, i programmi di riabilitazione
comunitaria (CBR) possono costituire una fonte
importante di supporto per famiglie con bambini
disabili (60, 61). Le organizzazioni di volontari
sono umaltra fonte di aiuto. Alcuni genitori in
Bangladesh hanno riportato benefici quando si
incontrano con altri genitori che frequentano il
centro riabilitativo (16). In uno studio keniota di
famiglie che hanno bambini con spina bifida, tre
quarti delle famiglie ha trovato qualche persona
amichevole nelle proprie chiese, e la meta delle
famiglie conosceva altre famiglie con bambini
disabili, suggerendo quali fonti di aiuto reci-
proco e supporto erano disponibili(15). Tuttavia,
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la copertura geografica di progetti ONG e CBR
rimane disomogenea.

Assistenza formale

Lassistenza formale ed i servizi di supporto
coprono diverse aree tra cui i servizi di supporto
residenziale, il supporto comunitario, 'assistenza
disollievo ed altri. I servizi formali possono essere
forniti tramite i settori pubblici o privati per pro-
titto e privati no profit o una combinazione di
essi (39). Lassistenza formale puo beneficiare sia
le persone con disabilita che gli assistenti infor-
mali (62, 63). Per i paesi a basso reddito, pero, le
risorse possono non essere disponibili per questo
tipo di servizio o il costo al consumatore sarebbe
troppo alto (64). Luso delle residenze, che ha
costituito un approccio tradizionale all’assistenza
formale nei paesi ad alto reddito, indebolisce la
scelta e la liberta delle persone con disabilita di
condurre una vita normale.

Affrontando le barriere

E’ stato dimostrato che l'assistenza informale e
il supporto sono pit efficaci quando sono uniti
a diversi sistemi e servizi di assistenza formale.
Ad esempio, l'assistenza di sollievo permette alle
famiglie di prendere una pausa dallo stress asso-
ciato con l'assistenza informale di bambini con
spina bifida o LM (62).

I paesi ad alto reddito hanno visto negli ultimi
decenni uno spostamento dellenfasi dall'assistenza
residenziale (65, 66) a quella comunitaria. Gli
operatori del supporto comunitario permettono
alle PLM di tutte le eta di rimanere nella propria
casa anziché entrare in un’istituzione residen-
ziale. Questa soluzione ¢ considerata preferibile
dalla maggior parte degli individui ed e richiesta
dall’articolo 19 della CPRD. Il supporto comu-
nitario puo aiutare per la cura di sé, la mobilita
e la partecipazione ed é stata associata con un
miglioramento della salute e del funzionamento
nelle PLM (67, 68). Lassistenza e il supporto a
casa sono importanti per persone con poca o
nessuna mobilita. La mancanza di mobilita e
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associata con tassi piti alti di complicanze mediche
e rileva la necessita per gli operatori di ricevere
una formazione formale nei lavori di supporto che
riguardano la salute (13, 69). Quando l'assistenza
formale viene attuata in modo corretto & stato
dimostrato che &, in un contesto comunitario,
non soltanto pill conveniente economicamente
(70, 71), ma puo anche migliorare la gestione
della vescica neurologica, ridurre il rischio di
complicanze secondarie associate con LM (67)
e in questo modo migliorare la qualita di vita.
La collaborazione con le ONG, come succede in
Sud Africa ad esempio, costituisce un modo per
rendere disponibile I'assistenza formale per le
persone nei paesi a basso e medio reddito (72).

Assistenti personali

Nei paesi ad alto reddito, per coloro che non hanno
un supporto familiare o preferiscono pagare per
lassistenza per alleviare lo stress degli assistenti
informali o favoriscono un maggiore controllo e
flessibilita, il modello dell’assistente personale &
largamente considerato una buona soluzione. In
questo contesto l'assistenza personale fa riferi-
mento all’aiuto umano fornito a persone, sotto il
loro controllo, affinché possano compiere le atti-
vita di base necessarie per vivere nella comunita
(ad es. vestirsi, farsi il bagno, usare il gabinetto,
fare il bucato, svolgere le faccende domestiche
e fare la spesa) (73).

Lassistenza formale e il supporto forniti da
agenzie possono comportare regole severe circa
il numero di ore di lavoro e una serie di lavori
che gli operatori non possono compiere, il che
puo limitare la possibilita dei consumatori di
pattuire servizi al di fuori di quelli autorizzati
specificamente dall’agenzia (74). Invece, sembra
che i programmi di assistenza personale guidati da
consumatori producano un maggiore benessere,
meno ricoveri in ospedale e in genere una mag-
giore soddisfazione dei consumatori (51, 74-75).

Gli assistenti personali permettono alle PLM
di partecipare di piu alla vita comunitaria (77),
alla scuola, al volontariato, alloccupazione attiva

e allimpegno nelle attivita sociali e ricreative
(51). La disponibilita dell’assistente personale
puo anche incidere sulla quantita dell’ esercizio
fisico che una persona fa. Uno studio negli USA
ha trovato che meno della meta degli utenti di
carrozzine manuali rispondeva alle raccoman-
dazioni di compiere 150 minuti di attivita fisica
moderata o vigorosa la settimana (78). Kehn e
Kroll (79) hanno intervistato siale PLM che svol-
gevano attivita fisica e sia quelle che non svolge-
vano e hanno individuato nella presenza di un
assistente personale di aiuto con le macchine e
le attrezzature della palestra il motivo facilita-
tore principale per poter svolgere attivita fisica.

Le barriere allestensione del modello di assi-
stenza personale sono rappresentate dalla man-
canza di fondi (80), da procedure inadeguate per
la valutazione e dal bisogno di formazione sia
degli utenti dell’assistenza personale che degli assi-
stenti personali stessi. Lassunzione o la gestione
di un assistente personale esige che la persona
con disabilita abbia le competenze necessarie per
gestire i conti e svolgere i compiti del datore di
lavoro, il che puod non essere possibile o deside-
rabile per tutti (81).

Affrontando le barriere

Ad eccezione delle persone con accesso a risorse
private, la fornitura di servizi di assistenza perso-
nale dipende normalmente dal sistema sanitario e
sociale del paese. Tuttavia, un esame sistematico
dei dati dimostra che I'approccio dell’assistenza
personale puo essere conveniente economica-
mente nei paesi ad alto reddito, particolarmente
quando & paragonato al costo dell'assistenza
istituzionale per persone con un altro grado
di dipendenza (63). In Svezia, ad esempio, un
programma di assistenza personale per persone
con gravi disabilita rende possibile, dal punto di
vista finanziario, assumere un assistente perso-
nale direttamente o tramite un fornitore ed in
questo modo ricevere supporto adattato all'in-
dividuo ed ottimizzare I'influenza della persona
su come il supporto viene organizzato (82). La
maggioranza delle PLM nei paesi a basso e medio
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reddito non puod permettersi un assistente per-
sonale ed ¢ improbabile che ricevano supporto
dallo Stato. Tuttavia, l'assistenza informale e il
supporto possono comunque essere forniti in
modi che riflettano i diritti umani di respon-
sabilizzazione e di rispetto anziché favorire la
dipendenza (83, 84).

La fornitura di assistenza personale dovrebbe
iniziare con una valutazione dei bisogni. Ad esem-
pio, in Nuova Zelanda, la Accident Compensa-
tion Corporation (ACC) National Serious Injury
Service [Societa risarcimento danni e infortuni
Servizio nazionale infortuni gravi], mira ad inco-
raggiare la vita indipendente e un ritorno alloc-
cupazione e a questo scopo nomina un gestore del
caso per coordinare i requisiti comunitari della
persona (85). Normalmente la valutazione del
numero di ore di assistenza necessarie ¢ fatta da
un terapista occupazionale indipendente pagato
dal’ACC il quale, seguendo le linee guida stan-
dardizzate, valuta il residuo funzionale presente
nella PLM e i suoi bisogni nel corso di una gior-
nata tipo.

Il supporto da parte di organizzazioni di
persone disabili (DPO) ed altre organizzazioni
intermediarie puo essere cruciale per conferire
la capacita alle persone con disabilita di reclu-
tare e gestire i propri assistenti nonché di svol-
gere il ruolo di datore di lavoro (86). In genere
i consumatori stessi preferiscono addestrare i
propri assistenti o a volte far addestrare i succes-
sivi assistenti da quelli attuali. Ci possono essere
bisogni specifici di addestramento riguardo le
questioni come l'uso del respiratore, la capacita
di sollevamento e le prese ed altri bisogni sani-
tari, ad esempio, il monitoraggio della pelle, della
pressione del sangue, delle infezioni respirato-
rie e del tratto urinario. La formazione nell’assi-
stenza personale accresce le conoscenze sia del
consumatore che dell’assistente personale (87)
e puo aiutare a ridurre I'insorgere di patologie
secondarie che contribuiscono alla morbilita e
alla mortalita come pure allaumento dei costi
sanitari (88).
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Relazioni familiari

Leffetto delle mansioni assistenziali & uno dei
fattori che possono rendere le relazioni personali
piu difficili. Il discorso precedente si concentrava
sulla fornitura di servizi per dare supporto a bam-
bini ed adulti. Laspetto emotivo della famiglia,
pero, ¢ altrettanto importante per le PLM. E’ stato
dimostrato che la disponibilita di supporto sociale
- in particolare il supporto emotivo e l'ajiuto con
la risoluzione dei problemi - ¢ importante perla
soddisfazione di vita delle PLM nella prima fase
della lesione (89). Sentimenti di dignita, orgo-
glio, fiducia, speranza e gioia nelle interazioni
sociali danno alle PLM una solida base verso
una vita di successo (37, 90). Questi atteggia-
menti positivi sono stati collegati alla quantita
e tipologia di supporto di familiari ed amici che
possono essere molto importanti nel recupero e
nell’assunzione di nuovi ruoli nella vita, anche
se esiste il rischio di aiutare troppo (91), par-
ticolarmente per i bambini con LM. Mentre il
supporto sociale & importante, ci sono prove che
il fatto di avere compagni preoccupati del dolore
renda in realta piu difficile per le PLM far fronte
al dolore stesso (92).

Alcuni studi hanno trovato che I'adattamento
alla disabilita o ad una grave malattia cronica
porta ad un maggiore benessere spirituale (93,
94). Numerosi studi hanno dimostrato la forte
associazione tra spiritualita e qualita di vita trale
PLM (95, 96) e il coinvolgimento con la religione
puo dare un supporto sociale (97, 98).

Le PLM non dovrebbero essere considerate
semplicemente destinatari passivi di supporto ma
agenti attivi ed autonomi che possono dar forma
alleloro relazioni ed al loro ambiente utilizzando
iloro “strumenti” psicologici — ovvero la socialita,
la capacita di sopportare, le forze e le risorse. Ad
esempio, uno studio iraniano ha trovato che la
fiducia in sé, le credenze religiose, le reti sociali
e una mentalita positiva erano facilitatori della
sopportazione (99). Le PLM non ricevono sola-
mente ma possono anche dare supporto e cio per
le PLM pud essere piu utile che riceverlo (68).
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| partner

La LM puo avere un effetto negativo sulle rela-
zioni e molti studi rilevano un rischio piu alto
di divorzio dopo la lesione (100-105). Tuttavia,
questo puo essere un effetto a breve termine.
Uno studio ha trovato che pit del 80,7% delle
persone coniugate erano ancora sposate cinque
anni dopo la lesione rispetto al tasso del 88,8%
per la popolazione generale (106). Un altro studio
non ha trovato nessuna differenza nei tassi di
divorzio tra le PLM e la popolazione generale
(107). Un indizio di questi risultati divergenti
viene dalla ricerca svolta a Taiwan, Cina, la
quale ha trovato che la LM traumatica o porta
alla capacita della famiglia di essere resiliente o
alla sua disaggregazione (108). Si sono verificate
perfino influenze positive sulle relazioni grazie al
tempo maggiore passato insieme (109). Eppure,
i risultati di questi studi sono difficili da parago-
nare perché il periodo di tempo dopo il trauma
varia per i divorzi e le separazioni, come varia
la definizione del matrimonio (in alcuni studi
le persone che convivono senza essere sposate a
volte sono incluse ed altre volte no) (110). L'in-
terpretazione dei risultati variabili degli studi &
resa ancora piu difficile a causa delle differenze
culturali, dei cambiamenti della vita familiare
nella societa in genere e le diverse metodologie
utilizzate.

La sessualita ¢ una dimensione importante
delle relazioni e spesso viene influenzata in modo
negativo dalla LM. Ad esempio, alcuni studi nel
Regno Uniti e nei Paesi Bassi hanno trovato che
spesso la soddisfazione sessuale era valutata molto
bassa da un campione di PLM a 12-18 mesi dopo
la dimissione (111, 112). Gli studi di uomini con
LM con partner hanno collegato la soddisfazione
sessuale con fattori come la soddisfazione del
partner e la qualita della relazione piu che con
fattori biologici come la funzione erettile (113,
114), anche se per alcune persone le preoccupa-
zioni relative all’intestino e all'incontinenza della
vescica costituivano deterrenti all'attivita sessuale
(115). Studi in Grecia, India e Cina hanno trovato

che stigmi ed altre credenze negative costituivano
lostacolo maggiore alla sessualita e al matrimonio
perle PLM (116-118). Il vedersi con l'altro sesso
era classificato come uno degli aspetti piu diffi-
cili della transizione per adulti con LM insorta
in eta pediatrica (119).

La sessualita non € sempre un problema: in
uno studio svedese 1'84% dei partner di PLM
considerava le loro relazioni soddisfacenti e il
45% pensava che laloro vita sessuale attuale fosse
altrettanto buona o meglio di prima della lesione.
I sentimenti di vicinanza emotiva, una varieta di
attivita sessuali e le preoccupazioni reciproche
erano per i partner piu importanti degli aspetti
tisiologici (120). Uno studio di 545 donne scan-
dinave con LM ha rilevato che I'80% ha fatto
sesso dopo la lesione. La meta delle donne con
LM aveva una relazione e '85% considerava la
relazione molto o abbastanza buona. Tuttavia, i
livelli di attivita, desiderio, eccitamento e sod-
disfazione erano pil bassi nelle donne con LM
che nei gruppi di controllo (121).

Affrontando le barriere

Il supporto per le relazioni intime € molto impor-
tante per promuovere il benessere delle PLM. Una
relazione intima con un partner ha un effetto
positivo sulla qualita di vita (103) e il benessere
(122). Alcuni studi hanno dimostrato che lo stato
civile costituisce un forte predittore di risultati
variabili della vita indipendente (100, 107, 123,
124). Un buon adattamento sessuale dopo LM &
associato in modo positivo con il migliore fun-
zionamento fisico, il reddito piu alto, piu parte-
cipazione al lavoro e alla comunita e un morale
piu alto (125).

Tutti i componenti dellequipe riabilitativa
hanno il ruolo e la responsabilita di affrontare
le questioni della sessualita con le PLM. Nello
studio scandinavo menzionato prima il 61% delle
donne non ha ricevuto nessuna informazione
circa la sessualita dopo la LM. Le partecipanti
volevano informazioni e supporto non subito dopo
la lesione ma quando si presentava la necessita
(121). Anche le persone giovani con disabilita
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dovrebbero avere accesso alleducazione sessuale
appropriata (126).Si sono dimostrati efficaci i
programmi che migliorano le competenze in
campo sessuale all'interno delle equipe multi-
disciplinari e con le discipline individuali della
riabilitazione (127, 128). Le PLM apprezzano in
particolare l'assistenza di pari in materia di ses-
sualita (129). Il periodo chiave in cui gli interventi
di salute sessuale sono importanti ¢ quello tra
la riabilitazione in ospedale e sei mesi dopo la
dimissione (130). Lassistenza per le relazioni si &
dimostrata efficace quando supporta le coppie in
cui un partner ha LM perché puo promuovere la
reciprocita e migliorare le capacita comunicative.
Alcuni approcci utili sottolineano lo sviluppo di
nuove attivita che sono gradevoli per entrambi
(131, 132). Latteggiamento di condividere le
responsabilita anziché fornire assistenza ¢ stato
indicato dalle mogli di uomini con LM come
motivo di un matrimonio riuscito (124).

Per coloro le cui relazioni si disgregano dopo
I'insorgere di LM ci sono dati speranzosi per for-
mare nuove relazioni. Le persone che si sposano
dopo la lesione sono pit soddisfatte con la loro
situazione, le loro relazioni e la propria salute e
hanno avuto miglioramenti nella loro vita ses-
suale (113 133). Cio puo essere dovuto in parte
al fatto che questo sottogruppo di PLM era gia in
partenza piu attivo, inserito meglio e contento,
ma anche perché il matrimonio migliora ulte-
riormente la loro qualita di vita (133).

Rapporti con genitori e fratelli

La LM in una persona giovane puo essere trau-
matica per tutta la famiglia. Lesame dei dati
rivela che dal 12 al 13% dei bambini con spina
bifida halivelli clinici di “disfunzione familiare”
(134) e cheiproblemi sono esacerbati quando le
famiglie provengono da ambienti socioeconomici
piu bassi. Uno studio nordamericano ha trovato
che il 25% dei pazienti pediatrici, il 41% delle
madri e il 35,6% dei padri hanno un disturbo
da stress post-traumatico (PTSD) (135). Tutta-
via, altri dati suggeriscono che spesso le famiglie
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dimostrano resilienza e che far fronte alla spina
bifida puo perfino rafforzare il matrimonio dei
genitori (134).

I dati rilevano effetti sia positivi che nega-
tivi sui fratelli di bambini con spina bifida - ad
esempio, l'ansieta e la preoccupazione per la
salute e il benessere sociale del fratello con disa-
bilita, ma anche la maggiore empatia per lui e
lapprezzamento maggiore delle proprie capacita
fisiche (134). Esistono alcuni dati circa I'ansieta
e la depressione dei fratelli di bambini con disa-
bilita, ma questi esiti non sono assolutamente
inevitabili (136) e dipendono dal successo con
cui la famiglia fa fronte alla situazione (137). Il
bambino con disabilita dovrebbe essere trattato
come parte della famiglia nello stesso modo in
cui vengono trattati gli altri bambini.

Gli uomini e le donne con LM possono avere
tigli (138). Uno studio scandinavo ha verificato
che il 18% delle donne con LM ha avuto figli
dopo la lesione (121) ed i dati non dimostrano
differenze significative nella genitorialita di madri
con LM e quelle senza disabilita, né conseguenze
per i bambini cresciuti da madri con LM rispetto
a quelle senza disabilita (139, 140). Dati simili
esistono per i figli di padri con LM (141), tutta-
via, puo essere necessario ridefinire i ruoli dei
genitori come conseguenza della disabilita (142).
Normalmente i figli sono a proprio agio con la
disabilita del genitore e si pensa che la chiave
dell’accettazione sia la discussione aperta (143).
Vi sono rischi quando ci si aspetta che i figli assu-
mano ruoli non adatti alla loro eta di assistenti
per i genitori o i fratelli con LM (144).

Affrontando le barriere

Gli operatori sanitari dovrebbero individuare le
famiglie di bambini con LM che hanno bisogno di
supporto psicosociale (134). Le reti sociali sono
molto importanti per le persone con disabilita
(145) e per le famiglie con figli disabili. Uno
studio svedese di persone che hanno subito la
lesione midollare in adolescenza ha trovato che
i genitori e i pari condizione costituiscono una
rete cruciale. I genitori promuovevano interazioni
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con gli operatori sanitari e facevano da sostenitori
aiutando a far fronte al dolore, alla frustrazione e
alla rabbia, mentre i pari erano importanti nella
promozione di attivita e nello sviluppo dell'iden-
tita. Gli operatori sanitari dovrebbero utilizzare
in modo efficace le reti sociali dei pazienti stessi
(146). La formazione dei genitori puo incidere
sulle percezioni ed aiutarli a fissare obiettivi rea-
listici per i loro figli (15). Uno studio keniota
sulla qualita della vita di persone con spina bifida
ha concluso che la formazione della famiglia,
dell’assistente e della comunita riguardo la pato-
logia contribuirebbe a migliorare gli esiti dello
sviluppo fisico, psicologico e comunicativo (147).

La transizione alleta adulta & una questione
importante per bambini con spina bifida (134,
148) ed ¢ stato oggetto di un lavoro notevole nel
Nord America (149) fondato su un modello di
studio del corso della vita che traccia gli stadi
di sviluppo e i fattori che hanno maggiormente
influenzato il successo in eta adulta (150). I geni-
tori potrebbero avere bisogno di formazione per
promuovere 'indipendenza dei propri figli affin-
ché questi possano partecipare poi all’istruzione
dopo la scuola, alla vita indipendente ed alloc-
cupazione quando ¢ possibile (148). I gruppi
sociali possono aiutare attraverso le reti ricrea-
tive e sociali ed i giovani con spina bifida vanno
incoraggiati ad essere indipendenti (151), a svol-
gere le faccende domestiche, a usare i mezzi di
trasporto pubblici (dove sono accessibili e dispo-
nibili) e a partecipare alle attivita comunitarie
(152). Leducazione sessuale appropriata &€ molto
importante per aiutare i giovani con LM nella
transizione alleta adulta (126).

Riguardo ai bambini non disabili, gli assi-
stenti sociali ed altre persone dovrebbero aiutare
i fratelli di bambini con spina bifida a restare a
galla tra le emozioni complesse associate con il
fatto di avere un fratello o una sorella con questa
patologia (153), nonché a sviluppare le proprie
forze e risorse per poterlo affrontare. I centri
riabilitativi dovrebbero considerare i bisogni
dei figli che fanno visita ad un genitore che ha
subito LM recentemente sia per fornire le strutture

appropriate che per agevolare la comprensione e
l'adattamento emotivo dei figli (154).

Adattamento alla
lesione midollare

Linsorgere di LM puo costituire una sfida all'auto-
stima di una persona (155). Una persona dapprima
indipendente puo trovarsi ora senza controllo
sulla propria vita e perfino sul proprio corpo
e puod dover dipendere dall'aiuto degli altri. Le
PLM da trauma possono anche avere lesioni cere-
brali traumatiche concomitanti che complicano
ladattamento (156). Molte variabili sono state
associate con la qualita della vita dopo LM. Oltre
la disabilita motoria, le complicanze secondarie,
come I'incontinenza, la spasticita e il dolore, sono
associate ad una minore soddisfazione divita (111,
112,122,157,158). Inoltre, muoversi in carrozzina
puo essere difficile negli ambienti non adattati
e lesperienza di incontrare barriere ambientali
¢ associata ad una minore soddisfazione di vita
(90). Ladattamento alla disabilita & un processo
dinamico attraverso il quale le PLM potranno
sentirsi meglio con il proprio ambiente (159).

Un esame narrativo degli studi sulla soddi-
sfazione di vita delle PLM (160) conferma che
mediamente esse sperimentano livelli piu alti di
disagio e livelli pit bassi di soddisfazione di vita
rispetto alla popolazione generale. Tuttavia, la
variazione ¢ notevole e la maggiore parte delle
PLM si adatta bene alla propria situazione. Ad
esempio, in uno studio olandese, il 75% dei par-
tecipanti ha sperimentato una diminuzione della
soddisfazione di vita dopo LM, ma un anno dopo
LM il 50% dei partecipanti era soddisfatto o molto
soddisfatto con la propria vita (112).

Un esame dei dati sulla salute mentale ha
dimostrato che dal 20 al 30% delle PLM dimostra
sintomi clinicamente significativi di depressione,
la quale & notevolmente piu alta della popola-
zione generale (160). Alcuni dati indicano che
i sintomi della depressione diminuiscono con il
passare del tempo, anche se questo non ¢é certo.
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Analogamente, molti studi dimostrano che dal
7 al 27% delle PLM sperimentano un disturbo
da stress post-traumatico (160). Eppure questi
dati dimostrano che nonostante il rischio piti alto
della media di avere problemi di salute mentale,
la maggioranza delle PLM si adatta bene alla
propria condizione.

Gli studi pit a lungo termine indicano un
buon adattamento e una qualita di vita alta tra
le persone che invecchiano con LM (158, 161).
Uno studio ampio condotto in Francia su per-
sone tetraplegiche, ad esempio, ha trovato che
quasi i tre quarti dei rispondenti valutavano come
abbastanza buono o migliore il proprio benessere
soggettivo (122).

Le PLM che riescono ad adattarsi, come altre
persone con disabilita acquisite, sono quelle che
hanno piu successo nell’adattarsi mentalmente
alla nuova situazione anche mediante, ’'abbassa-
mento di obiettivi irraggiungibili e la modifica
dei criteri per definire il successo (155). Questo
cambiamento mentale insieme alle possibilita
materiali permettono alle persone di avere una
vita soddisfacente (101). La teoria delle valu-
tazioni cognitive suggerisce che il modo in cui
le persone si percepiscono dipende dalla loro
risposta cognitiva ad una situazione. Le persone
utilizzano diverse strategie di sopportazione in
base alla loro valutazione della situazione e alle
loro preferenze comportamentali. Un contesto
concettuale del percorso di adattamento ai pro-
blemi di salute é stato descritto da Moos (162) e
mette in rilievo le risorse personali (ad es. per-
sonalita, intelletto), i fattori relativi alla salute, il
contesto sociale e fisico (ad es. famiglia, ambiente),
la valutazione cognitiva e i compiti adattivi (ad
es. gestione dei sintomi, un'immagine positiva
di sé, il relazionarsi con gli altri). Ognuno di
questi insiemi di fattori costituisce un obiettivo
potenziale di intervento.

Una revisione recente, basata su 48 studi, dei
fattori psicologici associati con la salute mentale
e la soddisfazione di vita dopo LM, dimostra
che i fattori associati costantemente con la sod-
disfazione di vita o con la salute mentale sono
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il controllo percepito della vita, il senso di coe-
renza, fattori positivi come la speranza e uno
scopo nella vita, i sentimenti del proprio valore
come lauto-efficacia e 'autostima, lesperienza
del sentimento positivo e negativo e le cognizioni
post-traumatiche (163).

Mentre la strategia dell’accettazione € un fat-
tore determinante e coerente di adattamento, la
maggior parte degli stili di sopportazione cen-
trati sullemozione non sono associati con sod-
disfazione di vita o salute mentale. Anche se la
strategia di affrontare un problema attivamente
¢ considerata in genere una strategia favorevole
non ¢ coerente con la letteratura scientifica. Forse
quando le aspirazioni vengono bloccate, come
nel caso di LM, ¢ piu efficace e pertinente all’a-
dattamento positivo aggiustare le preferenze e gli
obiettivi personali alla situazione mutata piuttosto
che tentare attivamente di adattare le circostanze
della vita alle preferenze personali (164).

Affrontando le barriere

Riabilitazione

Laccesso ai servizi riabilitativi dovrebbe permet-
tere l'accesso alle tecnologie assistive appropriate
e alla possibilita dell’autogestione dell'intestino e
della vescica come pure ad avere altre informa-
zioni e supporto, e tutto cid costituisce un per-
corso importante verso I'adattamento. Un piccolo
studio dallo Sri Lanka fornisce dati circa leffetto
migliorativo sulla salute generale ed i risultati a
livello psicologico e sociale in pazienti di sesso
maschile affetti da LM che avevano avuto accesso
a trattamenti riabilitativi (165). In relazione al
fatto che il modo in cui le persone si vedono
prevede come esse si adatteranno alla disabilita
fisica (166, 167), bisognerebbe rielaborare la per-
cezione di un corpo lesionato durante il processo
riabilitativo per riconquistare 'autostima positiva.
I professionisti della riabilitazione possono avere
un effetto significativo sull’'auto-immagine del
paziente, per esempio, se forniscono informa-
zioni e creano opportunita come escursioni di
gruppo che, secondo i dati, aiutano a superare la
paura degli sguardi di coloro che i fissano (167).
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Vi sono dati crescenti circa gli interventi psi-
cologici dopo LM, ma sono ancora incompleti.
Infatti, 'intervento studiato piu frequentemente
per ridurre 'umore depresso delle PLM ¢ la tera-
pia cognitivo-comportamentale (CBT), che com-
prende una varieta di tecniche per facilitare il
cambiamento emotivo e comportamentale delle
PLM (104, 168). La CBT puo anche affrontare
i pensieri “irrazionali” o negativi, aumentare le
opportunita di partecipare ad attivita gratificanti,
ed insegnare a rilassarsi. Essa ha anche affron-
tato questioni come l'assertivita, la socialita e la
sessualita. Inoltre, offrire un trattamento CBT
in un contesto di gruppo puo essere economica-
mente conveniente per il sostegno tra pari, per
pratica abituarsi alle socialita e per apprezzare
altri punti di vista (169, 170).

La Coping effectiveness training (CET)
[affrontare la formazione per lefficacia] puo
essere utile anche per le PLM (171, 172), spe-
cialmente per coloro che hanno gravi disturbi di
salute mentale di fondo. Lintervento puo fun-
zionare perché cambia le valutazioni negative
dei partecipanti circa le implicazioni della LM
ed aumenta la loro percezione della possibilita
di gestire le sue conseguenze ed in tal modo
migliora il loro umore. Il supporto della terapia
di gruppo (SGT), che sottolinea la condivisione
di esperienze ed informazioni su temi relativi
alla lesione, l'esplorazione di reazioni emotive e
cognitive e loccasione di avere supporto e istru-
zione da pari e psicologi ¢ efficace nel ridurre la
depressione e 'ansieta (173).

Un gruppo di fattori psicologici positivi, tra
cui l'auto-efficacia (credere nella capacita di riu-
scire in una situazione) e l'autostima (il senso
del proprio valore) sono costantemente messi
in relazione con una migliore qualita di vita. Si
possono considerare queste variabili come risorse
psicologiche che aiutano le persone a riconquistare
la propria qualita di vita dopo LM. Per esempio,
¢ pit probabile che le persone con alta auto-ef-
ficacia ed alta autostima prendano controllo del
proprio futuro di quelle con bassa auto-effica-
cia perché i primi credono fortemente nella loro

capacita di incidere sulla propria situazione per
il meglio. Interventi psicologici positivi, fina-
lizzati a coltivare sentimenti, comportamenti e
pensieri positivi, si sono dimostrati efficaci in
altre popolazioni (174) e potrebbero essere pro-
vati con le PLM.

I dati esistono circa lefficacia di interventi
multidisciplinari e multi-modali destinati ad
aumentare l'auto-efficacia (175). Le forme generali
e specifiche di auto-efficacia — come per esem-
pio per la vita attiva - vengono rafforzate da
programmi di vita attiva ed indipendente (176,
177) o da attivita fisiche o da programmi spor-
tivi (178-180). In un programma di intervento
multi-modale é stato effettuato dopo un anno
un esame dimostrante che la conoscenza dell’au-
to-efficacia ¢ stata migliorata (181) e correlata in
modo significativo al controllo percepito.

Mentre gli operatori sanitari riconoscono
spesso I'importanza della speranza, sembra che
trovino problematico bilanciare le speranze “irre-
alistiche” dei pazienti e quelle che gli operatori
considerano piu “realistiche” (182). Tuttavia, da
un punto di vista attitudinale, nel periodo ini-
ziale dopo LM, “la speranza di riprendersi” puo
costituire un meccanismo efficace di sopporta-
zione di fronte ad una crisi sanitaria che sarebbe
intollerabile altrimenti (182, 183). Percio potrebbe
essere utile tenere viva la speranza di una per-
sona di riprendersi purché non ostacoli la sua
partecipazione attiva al programma riabilitativo.

Lo screening per i problemi di salute men-
tale nella prima fase di LM potra individuare
coloro che hanno bisogno di supporto psicolo-
gico. La terapia psicologica per PLM depresse nel
periodo iniziale di ricovero in ospedale deve essere
disponibile come parte integrante delle funzioni
dellequipe riabilitativa multidisciplinare. Ci sono
forti indicazioni che gli interventi psicologici in
questa fase sono utili e che possono prevenire i
problemi di adattamento a lungo termine (160).

Gruppi di auto-aiuto

Le PLM solitamente danno valore alle situazioni
di apprendimento di gruppo nelle quali possono
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incontrare altre persone colpite analogamente
e in questo modo sentirsi meno isolate (184,
185) come, per esempio, i gruppi di auto-aiuto
ed altre forme di sostegno tra pari. Organizza-
zioni come il Back-Up Trust nel Regno Unito e il
Spinal Injury Trust nella Nuova Zelanda offrono
attivita di formazione, sostegno e ripristino della
propria sicurezza interiore, come fare la discesa in
corda doppia e kayak (vedi Riquadro 6.2). In uno
studio svolto in Francia la partecipazione all’atti-
vita comunitaria e I'incontrarsi frequentemente
con amici erano associati in modo positivo con
il benessere delle persone con tetraplegia (122),
anche se il nesso di causalita non ¢ stato ancora
dimostrato. Nei paesi a basso e medio reddito
le ONG possono svolgere un ruolo importante
di sostegno della capacita di creare reti sociali,
piattaforme di reti regionali ed organizzazioni
di consumatori come quelle sostenute da Liva-
bility Irlanda nel Sud e Sudest Asiatico (190).
L'ONG del Regno Unito chiamata Motivation
gestisce la formazione di gruppi di pari e corsi
per istruire i formatori in Malawi, Mozambico,
Romania ed altri paesi a basso e medio reddito,
allo scopo di creare una rete di pari, consiglieri
e formatori competenti, che possono aiutare le
persone recentemente paralizzate ad adattarsi
alla nuova situazione (191).

Il movimento delle persone con disabilita ha
aiutato molti a sviluppare le reti sociali e perfino
a trovare un partner (192, 193). Le organizza-
zioni e le reti di consumatori con LM svolgono
un ruolo importante, oltre che nei consigli e nei
servizi resi sotto forma di asssitenza, sport, occu-
pazione e aiuto con gli alloggi (vedi Riquadro
6.3). Tuttavia, i dati provenienti da uno studio
che includeva pazienti francesi con tetraplegia
ha verificato che, mentre il 56% dei rispondenti
riteneva che le persone con disabilita costitui-
vano una comunita, solamente un terzo di esse si
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sentiva appartenente ad essa (194). Le donne in
particolare erano meno propense ad essere coin-
volte, inoltre coloro che si sentivano piu esclusi
socialmente e che spesso sperimentavano i sintomi
peggiori esprimevano un senso di appartenenza
alle reti di disabilita (194).

Attivita fisica e sport

Lattivita fisica regolare puo dare benefici sociali
sostanziosi, fornire un mezzo per creare nuove
amicizie, condividere esperienze, sviluppare reti
di sostegno sociali e migliorare il funzionamento
complessivo (195, 196). E’ stato riferito che la
partecipazione allo sport ristabilisce il contatto
con il mondo in generale perché agevola I'in-
tegrazione comunitaria e migliora le relazioni
familiari (197-199). Una meta-analisi ha rile-
vato un’associazione positiva, che varia da lieve
amoderata, tra l'attivita fisica e il benessere sog-
gettivo (200). Unanalisi della letteratura dimostra
i benefici psicologici e fisiologici dal partecipare
alle attivita ricreative e fisiche (201) come, ad
esempio, la maggiore interazione sociale. Una
ricerca negli USA dimostra che le PLM impe-
gnate nello sport ottengono punteggi pit alti dei
non-atleti per indipendenza fisica, mobilita, occu-
pazione e integrazione sociale (197), con benefici
psicologici particolarmente evidenti per coloro
che sono impegnati negli sport di squadra (202).
Uno studio tedesco ha rilevato che le persone
impegnate attivamente nello sport avevano un
tasso di occupazione piu alto ed una migliore
qualita di vita (203). Le persone, oltre ai tera-
pisti tendono ad essere la fonte di motivazione
per impegnarsi nello sport (204). Le attrezzature
specializzate permettono alle PLM di praticare
una vasta gamma di sport (205-207). In anni
recenti le carrozzine a basso costo per il basket
e il tennis sono state messe a disposizione per i
paesi in via di sviluppo (208).
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Riquadro 6.2. Organizzazioni e reti di consumatori con LM

Le organizzazioni di consumatori e di supporto alle PLM possono essere fonti preziose di promozione e di sostegno
tra pari. Le organizzazioni e le reti di consumatori con LM si trovano in diverse parti del mondo a livello nazionale,
regionale e globale e sono unite politicamente e fattivamente, nello sforzo di migliorare le condizioni di vita e di
valorizzare la partecipazione delle PLM.

A volte questi gruppi si concentrano su singoli temi come le attivita sportive (spesso in vista di reclutare élite di
sportivi/e che potrebbero competere internazionalmente) o gruppi demografici specifici (ad es. veterani, bambini).
A volte rispondono ai bisogni delle PLM nelle aree principali, dall’istruzione all'occupazione, alle modifiche delle case
e al sostegno tra pari. Le organizzazioni di PLM possono funzionare come enti autonomi o far parte di organizzazioni
o reti piu grandi. In molti paesi a basso e medio reddito, possono non esistere organizzazioni specifiche dedicate alla
LM e cosi gli interessi delle PLM sono promossi in parte di organizzazioni trasversali per le menomazioni. Tuttavia,
organizzazioni sulla LM sono state create in alcuni paesi a basso reddito tra cui il Nepal e I'Uganda.

In alcuni paesi le piccole iniziative locali di ex pazienti si sono evolute come risultato del bisogno personale di assi-
stenza e di un alloggio adatto e si sono unite per creare organizzazione di rete nazionale come il Spinal Cord Injuries
dell’Australia (SCIA), che fornisce servizi di alloggio ed assistenza, occupazione e consulenza del servizio sociale.
Inoltre il SCIA ospita un dipartimento di sostegno che mira a promuovere l'inclusione e i gruppi di pressione per
programmi specifici o per cambiamenti legislativi, per esempio, attraverso la presentazione a comitati governativi
(ad es. circa la fornitura di servizi sanitari e di professionisti medici nelle aree rurali) o dando input ai processi di
revisione delle politiche (ad es. la revisione delle tabelle per la valutazione dell'infortunio lavorativo per la pensione
di disabilita) (186). Il SCIA nel passato ha appoggiato rivendicazioni personali come nel caso di un reclamo di discri-
minazione da parte dei taxi (187).

Le reti regionali possono essere un mezzo per condividere le esperienze e i fattori di successo nell’attuazione del
cambiamento e possono offrire sostegno ad iniziative, volte a creare organizzazioni nazionali. La European Spinal
Cord Injury Federation (ESCIF) [Federazione Europea Lesione Midollare] é stata istituita nel 2006 e rappresenta 26
organizzazioni nazionali di persone con lesione midollare in tutta I'Europa. Il suo ruolo € di condividere le informa-
zioni, tenere conferenze annuali e condurre la propria ricerca su temi come i registri sulle mielolesioni o la fornitura
di trattamenti sanitari specifici per la LM e di riabilitazione (188).

Sviluppando queste esperienze di successo a livello nazionale e regionale, I'ESCIF e la Rete Asiatica Lesione Midollare
(ASCoN) di consumatori hanno istituito nel 2012 la Rete Globale di Consumatori con Lesione Midollare con l'obiettivo
di riunire i gruppi esistenti di consumatori con lesione midollare, creare nuovi gruppi nei paesi e nelle regioni che
non sono serviti ed ampliare le proprie attivita. Le attivita e i piani principali della Rete Globale di Consumatori con
lesione midollare sono di:

= formalizzare i canali comunitari (ad es. siti web, aggiornamenti delle notizie);

= collegare le organizzazioni e le persone chiave per sostenere e promuovere le iniziative locali;

= generare fondi ed altro supporto per le attivita della rete globale;

= nominare “ambasciatori” della lesione midollare nel mondo;

= organizzare un’equipe di volontari con LM per aiutare i gruppi LM in altri paesi/regioni del mondo;
= organizzare riunioni mondiali delle reti di consumatori con LM;

= nel lungo tempo formalizzare la rete come federazione od organizzazione globale.
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Riquadro 6.3 Sostegno tra pari nello Sri Lanka

L'Associazione della Lesione Midollare (SIA) dello Sri Lanka é stata avviata da PLM ed ha messo in atto molti pro-
grammi utili oltre la formazione per gruppi di pari. Ogni mese i membri del SIA fanno visita all'ospedale generale
ed incontrano persone che hanno subito LM recentemente. Essi fanno da mentori ed aiutano le persone recente-
mente infortunate a superare lo shock iniziale del trauma, dando loro informazioni e dimostrando che & possibile
vivere una vita utile anche con LM. Relazioni aneddotiche rivelano che questi consigli da pari hanno aiutato molte
persone a recuperare il senso alla vita dopo la paralisi da LM. Come apprezzabile nella seguente testimonianza,
questo programma sembra avere successo e puo servire da modello per altri che desiderano adottarlo e sviluppare
ulteriormente i programmi di consulenza tra pari.

“Ho avuto un incidente stradale nel mese di settembre del 1980 ed ho subito una lesione midollare a livello T4. Dopo
tre mesi di terapia in un ospedale generale sono stato trasferito all’'unico ospedale disponibile allora per la riabilita-
zione di PLM, il Ragama Rehabilitation Hospital. Un altro paziente nell’'ospedale mi ha mostrato come improvvisare
un catetere maschile esterno che ho iniziato ad usare dopo aver rinunciato al catetere interno fornitomi preceden-
temente. Per andare di corpo uno si siede sulla tazza del gabinetto e spera per il meglio, avevo piccole ferite sulla
natica che erano fastidiose.

La mia vita & cambiata nel 1998. “Motivation” del Regno Unito ha aperto un ufficio nello Sri Lanka per formare gli
infermieri dell'ospedale riabilitativo nella gestione di pazienti con LM e per aprire un laboratorio per la produzione di
carrozzine. Inoltre, ha svolto un programma di formazione per i formatori di gruppi tra pari al quale ho partecipato.
Il programma di formazione di cinque giorni comprendeva lezioni su che cosa € la LM, la prevenzione delle ferite da
pressione, I'importanza di utilizzare un buon cuscino per la carrozzina, il controllo dell’intestino, la gestione della
vescica, la cura della cute, la sessualita, le modalita di utilizzo della carrozzina, la manutenzione della carrozzina ed
altri temi.

Nel programma ho imparato la stimolazione digitale e I'evacuazione manuale delle feci per gestire I'intestino. Prima
ero molto ansioso quando dovevo viaggiare data all'incertezza relativa al movimento intestinale. Dopo la formazione
ho cambiato il cuscino della carrozzina che usavo e cosi ho prevenuto le ulcere da pressione. Il fatto che la forma-
zione fosse stata impartita da un‘altra PLM ha avuto un grande effetto. In seguito alla formazione le attivita della
vita quotidiana erano molto piu facili. Mi sentivo a mio agio e fiducioso quando viaggiavo localmente e all’estero.
Successivamente la SIA ha continuato la formazione di gruppi tra pari ed era gratificante vedere il miglioramento
nella qualita di vita delle PLM che hanno ricevuto la formazione”.

Cyril, Sri Lanka

Conclusione e raccomandazioni

Le persone con disabilita normalmente valutano
la loro qualita di vita piu alta di quanto la valu-
tino le persone senza disabilita (20, 147). I sen-
timenti di dignita, orgoglio, fiducia, speranza e
gioia nelle interazioni sociali danno alla PLM
una base solida per una vita di successo (37, 90).
Questi atteggiamenti positivi sono stati collegati
alla dimensione e al tipo di sostegno dei fami-
liari ed amici.
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Gli interventi per sfidare gli atteggiamenti
negativi nei confronti delle PLM ed altre disabi-
lita dovrebbero essere una priorita, come indi-
cato nell'articolo 8 della CRPD. In particolare,
gli operatori sanitari ed altri fornitori di servizi
dovrebbero essere formati per far si che trattino
le PLM e altre disabilita con rispetto e dignita.

La fornitura di servizi appropriati, sia
durante la riabilitazione che nella vita succes-
siva in comunita, puo agevolare 'adattamento e
il miglioramento della qualita di vita delle PLM.
Linformazione adeguata e il sostegno psicologico
sono particolarmente importanti. Mentre i bisogni
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di assistenza sono colmati in genere dai parenti,
la fornitura di assistenza in casa, assistenza di
sollievo ed assistenza personale possono rendere
libere le PLM e iloro familiari. La partecipazione
alle attivita sportive, culturali e spirituali puod
aumentare la fiducia in sé e il benessere.

Le seguenti raccomandazioni indicano le
specifiche vie da seguire.

Fornire sostegno

Sostenere bambini ed adulti con LM per ottenere

autostima e l'adattamento attraverso ad esempio:

= assicurare l’accesso a consulenze ed infor-
mazioni negli ambienti riabilitativi e nella
comunita in genere, tra cui le informazioni
sulla sessualita;

= sostenere lo sviluppo delle reti fra pari e le
organizzazioni di auto-aiuto;

= ajutare le persone ad avere accesso alle oppor-
tunita sportive, religiose, culturali, politi-
che e di svaghi come pure all’istruzione e
all’occupazione.

Sostenere i familiari e gli assistenti di persone

con disabilita mettendo a disposizione:

= consulenze, informazioni e consigli per fami-
liari e assistenti;

= opportunita di conoscere altre persone in
situazioni analoghe sostenendo, ad esempio,
lo sviluppo di gruppi per 'auto-aiuto;

= consulenza matrimoniale ed altri interventi
a favore di coppie interessate dalla disabi-
lita, tra cui informazioni e consigli circa i
rapporti intimi;

= sostegno emotivo e sociale per i fratelli di
bambini con spina bifida e LM, compresi
servizi per la transizione all’eta adulta;

= assistenza di sollievo ed altro supporto per
famiglie di bambini con spina bifida e LM
ove possibile ed appropriato.

Sviluppare servizi di assistenza

Ove possibile, sostenere lo sviluppo dei servizi

di assistenza personale tramite:

= lo sviluppo di un’assistenza comunitaria
attraverso procedure contrattuali e di valu-
tazione che sostengono i programmi a favore
del consumatore;

* losviluppo di contestilegali e finanziari che
permettono i pagamenti diretti per I'assi-
stenza personale;

= potenziare le capacita di PLM e di persone
con altre disabilita per fruire dell’assistenza
personale attraverso, per esempio, la promo-
zione di organizzazioni infrastrutturali che
possono sostenere gli utenti dell’assistenza
personale.

Cambiare atteggiamenti

Aljutare a far si che gli operatori, altri fornitori

chiave e membri del pubblico in genere svilup-

pino atteggiamenti positivi verso la disabilita:

= assicurare che le questioni dei diritti umani
relativi alla disabilita siano compresi nei
programmi di studio della prima laurea per
insegnanti, medici e professionisti collegati
con la medicina;

= fornire formazione circal'uguaglianza della
disabilita al personale responsabile dell’assi-
stenza clienti come nei trasporti e nei servizi
sociali e di residenze;

= sostenere le iniziative di consapevolezza pub-
blica, informazione ed istruzione che sfidano
gli atteggiamenti negativi verso la disabilita,
ad esempio, tramite le scuole e i media.

Promuovere la ricerca

Aumentare gli interventi basati sulle prove pro-

muovendo la ricerca su temi quali:

* interventi efficaci per sfidare gli atteggia-
menti negativi verso la disabilita;
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la convenienza economica e la soddisfazione = ilruolodiinterventi comelo sport, i mezzi di

dei consumatori verso i piani di assistenza comunicazione sociali e i gruppi di auto-a-
destinati ai consumatori; iuto nel sostegno delle persone con lesione
= TPefficacia di interventi psicologici per soste- midollare per sviluppare I’'autostima positiva
nere 'adattamento alla LM; e creare relazioni.
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Capitolo 7

Lesione midollare e ambienti accessibili



“Dopo alcuni mesi in ospedale ed un po’ di riabilitazione, ho incontrato parecchie sfide al
mio ritorno in comunita. Primo, non potevo arrivare al mio posto di lavoro, il quale era

al terzo piano di un palazzo a cinque piani. Non potevo piu usare le scale e non c’erano
ascensori. Secondo, non avevo accesso a molti servizi a causa del modo in cui sono stati
costruiti gli edifici nella mia comunita. Ho dovuto percorre lunghe distanze per cercare
luoghi accessibili per avvalermi dei servizi. Ho perso la mia macchina quando mi hanno
sparato, e quindi dovevo contare sui mezzi pubblici, e molti degli operatori non erano pro-
pensi ad accomodare una persona nella carrozzina. Molto deve essere fatto dal governo per
far rispettare le leggi da queste parti.”

(Robert, Uganda)

“L’accessibilita agli ospedali era un altro problema. Mentre tutti i grandi ospedali erano
accessibili alle carrozzine, le cliniche come quelle dentistiche, oculistiche, etc. non lo
erano. Alcune erano perfino al secondo o terzo piano di palazzi senza ascensori. In questi
casi, spesso sono stato portato nella mia carrozzina su per le scale, il che & un’avventura
difficile e pericolosa, ma ho dovuto farlo svariate volte. I bagni in molti ospedali non
erano accessibili ai disabili. Immagino che I'atteggiamento verso la mancanza di bagni
accessibili era: “‘Non ci sono molti pazienti con la Lesione Midollare, quindi perché spre-
care spazio?”

(Alexis, India)

“Quando esco per fare qualcosa con la mia carrozzina elettrica, potrei prendere un taxi,

o i mezzi di trasporto pubblici, o un treno ad alta velocita. Tuttavia, queste opzioni sono
costose anche con lo sconto riservato alle persone disabili. Ci sono solo alcuni autobus
pubblici con sistemi di elevazione, e bisogna prenotarli con una settimana di anticipo.
Quindi in caso di un’emergenza, non si puo fare affidamento per il trasporto all’'uso degli
autobus pubblici. Inoltre, solo alcune linee hanno fermate senza scalini. Per questo motivo,
normalmente prendo il taxi per muovermi e la tariffa € molto costosa.”

(Co-Han Yee, Taiwan, China)

“Per me ¢ molto difficile uscire di casa. I marciapiedi sono molto irregolari ed in cattive
condizioni. Dipendo sempre dagli altri per muovermi. I mezzi pubblici nella zona della
citta dove vivo sono in cattive condizioni ed ¢ molto difficile per me prenderli, anche con
aiuto. Non riesco ad essere indipendente. Come posso essere partecipe della societa in
questo modo! Mi sento frustrato, faccio uso di cocaina e marijuana e suono la chitarra.”

(Diego, Argentina)

Ho ricostruito la mia casa dopo il terremoto visto che la casa originale era totalmente
distrutta. Ma io e la mia famiglia non avevamo nessuna idea di come rendere I'ambiente
agevole per i miei spostamenti. ONG ha adattato il bagno e la cucina per facilitare i miei
movimenti. Prima dell’adattamento non potevo nemmeno andare al bagno, ma ora posso
farmi il bagno da solo. Posso cucinare da seduto nella carrozzina. Tutto ¢ comodo e non
trovo grandi problemi quando sono a casa.”

(Chen, Cina)



Lesione midollare e ambienti accessibili

Gli ambienti fisici possono facilitare la partecipazione delle persone con lesione
midollare (PLM) o agire come barriere alla partecipazione. Laccessibilita € uno
dei principi generali trasversali riportati nell’Articolo 3 della Convenzione delle
Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita (CRPD) mentre 'Articolo
9 sottolinea specificamente 'importanza dell’accessibilita, includendo edifici
e trasporti (1). Laccessibilita assicura il diritto di vivere indipendentemente
nella comunita (Articolo 19) e di partecipare pienamente in tutte le attivita
della vita; non garantire I'accessibilita potrebbe costituire una discriminazione.
Questo capitolo focalizza l'attenzione sugli alloggi, sui trasporti e sugli adat-
tamenti pubblici necessari a raggiungere questi risultati.

Lambiente fisico ed i trasporti sono tra le barriere pili rilevanti per le PLM
(2-6). I dati sugli effetti di questi fattori sulla partecipazione sono ancora scarsi
(7). Le misure di accessibilita devono rispondere alla serie di bisogni delle PLM:
rendere la propria casa accessibile alla carrozzina ¢ vitale, ma se l'accessibilita
finisce sulla porta d’ingresso e I'individuo non puo muoversi nella comunita,
usare i mezzi di trasporto e partecipare all’istruzione, alloccupazione o ad altre
attivita sociali, allora 'ambiente resta una barriera. Le strategie di accessibilita
sono limitate dai costi e dalle risorse umane, ma i miglioramenti incrementali
sono sempre possibili (8). Per i paesi che hanno ratificato la CRPD, & neces-
sario dimostrare i progressi verso l'accessibilita completa secondo il concetto
di “progressiva realizzazione”. Assicurare l'accessibilita per le PLM rende piu
facile, anche per tutti gli altri, destreggiarsi bene nel mondo.

Barriere che incontrano le PLM

La reintegrazione nella comunita dipendera dalla misura in cui una PLM
puo superare le barriere ambientali. In quesata sezione, le barriere ambientali
vengono esaminate progressivamente, iniziando con gli alloggi — a cui una
persona colpita da poco dalla LM deve ritornare dopo la riabilitazione — poi
continuando con i trasporti, che sono vitali per partecipare nella comunita, e
terminando con gli edificipubblici - come scuole e luoghi di lavoro - dove ¢
necessario l'accesso viene richiesta l'accessibilita nel rispetto dei diritti all’i-
struzione ed alloccupazione.
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Alloggi

La propria casa € 'ambiente pili importante nella
vita (9-11). Per gli adulti con LM, lasciare l'o-
spedale riabilitativo potrebbe essere difficile se
le loro case hanno barriere come scale, bagni
piccoli e cucine inaccessibili (12-14), che li ren-
dono a tutti gli effetti “prigionieri nella propria
casa” (15). Il risultato potrebbe essere quello che
spesso viene chiamato “occupazione posti letto,”
dove i pazienti sono pronti per tornare a casa,
ma sono costretti a rimanere in ospedale a causa
di alloggi insufficientemente accessibili (16,17).

I bisogno non soddisfatto di alloggi acces-
sibili ¢ un problema globale per le persone con
disabilita, in particolare per coloro che hanno
menomazioni motorie come la LM, anche se i
dati disponibili sono pochi. Le evidenze ricavate
da sondaggi svolti in Sud Africa dimostrano che
le persone con disabilita normalmente vivono in
alloggi scadenti rispetto a quelli delle persone
non disabili (18). Gli studi provenienti da diverse
regioni del mondo suggeriscono che, nella mag-
gior parte dei paesi a basso reddito, le persone
con restrizioni varie e motorie hanno limitazioni
nella mobilita a casa, anche se & da notare che
vivere insieme alle famiglie & normale per tutti
in questi contesti (19,20). Anche nei paesi dove i
livelli delle case di proprieta sono elevati, il sup-
porto finanziario per 'adattamento degli alloggi
puo essere inadeguato (21). Nel Regno Unito, ad
esempio, una ricerca ha dimostrato che I'apporto
per le persone con disabilita é insufficiente in
termini di alloggi accessibili e di finanziamenti
per i costi di adattamento (22-24). E stato sti-
mato che circa 78 000 utilizzatori di carrozzine
nel Regno Unito hanno bisogni d’alloggio non
soddisfatti (25).

Se una PLM non pud permettersi una casa
di proprieta, e se vivere con i familiari non &
unopzione, gli alloggi sociali potrebbero essere
unalternativa (26, 27). In Europa l'approvvigio-
namento spazia da meno del 2% del totale degli
alloggi (Estonia, Grecia, Spagna), fino al 35%
(Paesi Bassi) (28). La domanda per gli alloggi
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sociali € generalmente molto maggiore dellofferta
(26). Anche quando gli alloggi sociali sono dispo-
nibili, raramente sono sufficientemente accessi-
bili. Questa carenza permane anche quando gli
alloggi sociali gestiscono una quota dedicata alle
persone con disabilita, nei paesi come EI Salva-
dor, India e Thailandia (19,20). Ironicamente, gli
alloggi sociali accessibili sono spesso occupati
da persone senza disabilita: in Inghilterra solo il
22% delle case con standard per carrozzine sono
affittate a famiglie con utenti di carrozzine (25).

Trasporti

Laccesso ai trasporti & necessario per parteci-
pare all’istruzione, alloccupazione ed alle attivita
sociali fuori casa. I trasporti pubblici sono spesso
inaccessibili alle PLM (6,29). Rampe, sistemi di
elevazione e sistemi di blocco per la sicurezza
potrebbero essere assenti, non mantenuti o non
efficienti, ed il personale dei trasporti potrebbe
non essere istruito sulle caratteristiche della fun-
zione di accessibilita (31). Negli autobus a per-
corso fisso e nei sistemi ferroviari la destinazione
desiderata potrebbe non essere vicina alle fermata
dell’autobus o del treno (30). I sistemi pubblici
di trasporto che operano su richiesta, come i taxi
accessibili alle carrozzine, potrebbero richiedere
di un appuntamento fissato diversi giorni di anti-
cipo, riducendo cosi la flessibilita (30). Un veicolo
proprio potrebbe essere un’alternativa se esistono
risorse a sufficienza (economiche e tecniche), in
quanto i costi per la modifica dei sistemi di guida
o degli adattamenti del veicolo possono essere
proibitivi. Gli aeroporti e le compagnie aeree
dovrebbero avere disposizioni che assicurino alle
PLM la possibilita di volare. Tuttavia i bagni sugli
aerei sono spesso inaccessibili e, in alcuni casi, vi
sono regolamenti che impediscono agli individui
che non possono muoversi indipendentemente
di viaggiare da soli (32).

Alla base di questi problemi pratici ci sono
fallimenti sistemici. Ad esempio, una rottura nella
“catena del viaggio” (ovvero quando una parte del
tragitto non ¢ accessibile) puo voler dire che gli
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utenti di carrozzine non possono raggiungere la
loro destinazione (33). Anche dove le leggi impon-
gono esplicitamente l'accessibilita alla mobilita
per i trasporti pubblici, queste potrebbero non
essere efficaci, soprattutto nei paesi in via di svi-
luppo, perché le risorse per metterle in atto sono
insufficienti (34). Se le normative richiedono che
quando si comprano nuovi taxi a furgoncino siano
accessibili alle persone con disabilita, la compa-
gnia potrebbe evitare tali normative acquistando
solo furgoncini usati (35). Visto che i taxi ed i
minibus accessibili su i paratransit (mezzi di tra-
sporto per persone con disabilita)/servizi speciali
di trasporto sono costosi da acquistare, potrebbe
essere una sfida rendere il servizio redditizio e
sostenibile (35-37).

Edifici pubblici

Linaccessibilita degli edifici pubblici puo osta-
colare la partecipazione delle PLM (38,39). Gli
studi dimostrano che le cinque aree maggiori in
cui l'accessibilita ¢ fondamentale per la parteci-
pazione degli utenti in carrozzina sono il par-
cheggio, i percorsi d’'accesso agli edifici pubblici,
le rampe, gli ingressi ed i bagni/WC (40,41). Per
esempio, un sondaggio nel Sud Africa ha trovato
che meno del 10% degli ospedali aveva WC pie-
namente accessibili alle persone con disabilita
(42). Le porte sono spesso troppo pesanti per
essere aperte dalle PLM, potrebbero mancare: i
corrimani - essenziali per le PLM che possono
camminare con le stampelle - e inoltre marcia-
piediirregolari o selciati, percorsi stretti, terreni
ripidi e la mancanza di cordoli a scivolo possono
compromettere 'accessibilita agli alloggi pubblici
per le persone in carrozzina (43-45). Gli attraver-
samenti stradali ed i pavimenti/marciapiedi non
sicuri contribuiscono allelevato tasso di infortuni
causati dai veicoli nei confronti degli utenti in
carrozzina (46-48).

Il progresso nell’affrontare problemi di acces-
sibilita & spesso poco uniforme. In alcune citta
degli Stati Uniti, i tassi di conformita per gli edifici
costruiti dopo il 1980 erano molto elevati - 97%

in una citta (49). Altrove, pero, come in Tur-
chia, negli Emirati Arabi Uniti e nello Zimbabwe,
i tassi sono meno della meta, ed il progresso
verso l'accessibilita ¢ segnalato come molto lento
(50-52). In alcuni casi la situazione ¢é terribile:
in Ibadan, Nigeria, meno del 18% degli edifici
pubblici sono stati rilevati come accessibili alle
carrozzine (53), mentre a Bangkok, Thailandia,
un sondaggio ha trovato che quasi nessun edifi-
cio pubblico o privato era pienamente accessibile
agli utenti di carrozzine (54).
Come con i trasporti, non ¢ sufficiente avere
leggi, politiche e standard se poi non vengono
applicati. In un sondaggio recente di 36 paesi in
Asia e nel Pacifico, 25 avevano normative riguar-
dantil'accessibilita agli edifici pubblici ed ai tra-
sporti, eppure nessuna di queste leggi e standard
erano obbligatori o supportati da meccanismi
per applicarli (55). Un sondaggio delle Nazioni
Unite tra 114 paesi, ha trovato che, mentre quasi
la meta aveva politiche di accessibilita per gli
edifici pubblici, la maggior parte non aveva pro-
grammi educativi pubblici per spiegare l'acces-
sibilita e molti non avevano assegnato risorse
finanziarie per implementare le politiche o non
avevano alcuna agenzia ufficiale per far applicare
o monitorare tali politiche (1). In tutti gli ambiti,
i fattori che intralciano l'accessibilita sono:
= lassenza di quadri normativi e di standard
d’accessibilita;
* Jamancanza dei meccanismidiapplicazione;
* lamancanzadirisorse finanziarie o politiche
diappalti pubblici incentrata sull’accessibilita;
= limitazioniistituzionali (come la mancanza
di cooperazione fra agenzie pubbliche e pri-
vate, o la capacita inadeguata di pianificare);
* una mancanza generale di consapevolezza
della necessita e dei benefici della accessi-
bilita a tutti i livelli;

» lassenza della partecipazione degli utenti
nello sviluppo e nell’implementazione delle
politiche.
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Affrontando le barriere

Quasi tutte le barriere che affrontano quotidiana-
mente le PLM nell’ambiente fisico, nei trasporti
ed in altri servizi e strutture che sono aperti o
disponibili al pubblico, sia negli ambienti rurali
che in quelli urbani, possono essere affrontate.
Inoltre, per fare cio sono disponibili buone prassi
innovative ed economicamente fattibili.

Misure trasversali

Le seguenti misure sono rilevanti in tutti i conte-
sti ambientali degli alloggi, dei trasporti e degli
edifici pubblici.

L’impiego della progettazione universale ha
il potenziale non solo di assicurare l'accesso per
le persone con disabilita, ma anche di beneficiare
le persone anziane, i genitori ed altri che hanno
difficolta con la mobilita negli edifici, con i tra-
sporti e nella comunita (14, 33).

Lo sviluppo degli standard di accessibilita
puo assicurare laccesso per persone che usano le
carrozzine, incluse le PLM. La CRPD richiede agli
Stati Membri di sviluppare, promulgare e monito-
rare 'implementazione dei minimi standard per
Paccomodamento pubblico (1). Questi dovrebbero
includere, per gli utenti di carrozzine, 'accesso
agli edifici — cordoli a scivolo, attraversamenti
pedonali sicuri, ed ingressi accessibili — insieme
all’accessibilita all'interno degli edifici, in parti-
colare nei bagni. Nonostante la rimozione degli
ostacoli maggiori faccia una notevole differenza
per le persone nelle carrozzine, la piena accessi-
bilita dovrebbe sempre rimanere l'obiettivo. Gli
standard dettagliati sono prontamente disponibili
nazionalmente ed internazionale (ad es. (41,56)).
Questo include sempre di piu i contesti a basso e
medio reddito. In Uganda, ad esempio, il Sindacato
Nazionale delle Persone Disabili d’'Uganda insieme
al Ministero del Genere, Lavoro e Sviluppo Sociale
hanno prodotto standard per l'accesso (57). Gli
standard potrebbero necessitare di una revisione
per rispondere ai cambiamenti tecnologici ed
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ai bisogni (ad es. il design della carrozzina, la
diffusione incrementale dell'obesita).
Lapplicazione degli standard di accessibilita.
Negli Stati Uniti, gli standard facoltativi sono stai
creati dallalegge nel 1961, ma si sono subito dimo-
strati inefficaci e furono sostituiti da standard
obbligatori nel 1968 (58), i quali furono raffor-
zati una decina di anni dopo da una procedura
nella quale gli individui potevano denunciare gli
edifici pubblici che erano inaccessibili. Questo
approccio ¢ stato rafforzato ulteriormente dalle
disposizioni del Americans with DisabilitiesAct
(1990) [Legge sugli Americani con Disabilita
(1990)]. Adesso i comuni e le imprese adesso
incorporano l'accessibilita nei loro piani per le
nuove costruzioni per evitare possibili denunce.
Lapplicazione necessita di un’agenzia responsa-
bile o un altro punto di contatto per monitorare
la conformita con gli standard.
Coinvolgimento delle PLM, insieme ad altri
gruppi con disabilita, nel dare priorita agli inve-
stimenti per promuovere e monitorare i risultati
dell’accesso. Le persone con disabilita dovrebbero
essere coinvolte nello sviluppo degli standard,
nell'accesso alla valutazione, nella ricerca della
conformita (ad es. (59)), nel monitoraggio dell’ac-
cesso e nelle campagne per i miglioramenti (60).
I1 Council of Canadians with Disabilities [Con-
siglio dei Canadesi con Disabilita], ad esempio,
ha lavorato per circa 30 anni con citta e province
per monitorare 'implementazione degli standard
d’accessibilita e per dare consigli su questioni
comei i requisiti di spazio per 'uso delle car-
rozzine negli edifici (61). In America Latina,
le organizzazioni delle persone con disabilita,
come Libre Acceso Messicano e il Brazil’s Center
for Independent Living [Centro Brasiliano per
Vivere Indipendentemente], hanno attivamente
fatto campagne per l'accessibilita nei trasporti,
partecipato nello sviluppo e nella promulgazione
delle linee guida sull’accessibilita, ed hanno pro-
mosso il loro utilizzo (62). In Giappone e negli
Stati Uniti le persone con disabilita hanno svolto
un ruolo chiave nel monitorare I'implementazione
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dell’accessibilita attraverso le valutazioni e i con-
tributi alle consultazioni (63).

Formazione per le parti interessate ai pro-
blemi di accessibilita che incontrano le persone
con disabilita. La consapevolezza e la conoscenza
dell’accessibilita nella sfera pubblica é vitale. La
formazione sulla consapevolezza e sulla parita
dei diritti delle persone con disabilita aiuta a
cambiare gli atteggiamenti e migliora il rispetto
nei confronti delle persone con disabilita che uti-
lizzano le strutture. Informazioni tecniche di base
sui bisogni e sulle soluzioni dell'accessibilita sono
utili per coloro che sviluppano e fanno rispettare
le politiche. I corsi di formazione universitari e
continuativi per architetti, ingegneri e progettisti
dovrebbero includere la conoscenza dei prin-
cipi e delle pratiche di progettazione universale
e dell’accessibilita come elementi standard dei
corsi (60). Ad esempio, dal passaggio nel 2008
del Malaysia’sPeople with DisabilitiesAct(Legge
Malesiana per Persone con Disabilita) le universita
malesiane sono state incoraggiate ad introdurre
corsi di “architettura senza barriere” che incorag-
giano la ricerca, la disseminazione di soluzioni
di accessibilita e aumentano la consapevolezza
pubblica. In Colombia, 'Universita Nazionale ha
preparato un manuale sull’accessibilita dell'am-
biente edificato e dei mezzi di trasporto (19).

Enti privati che offrono strutture e servizi che
sono aperti o disponibili al pubblico devono pren-
dere in considerazione tutti gli aspetti dellac-
cessibilita per persone con disabilita. Industrie
commerciali coinvolte nella costruzione e nell’ar-
redamento di case dovrebbero essere incorag-
giate ad implementare i principi di progettazione
universale nei loro progetti e nei loro processi
di sviluppo, nonché a condividere queste infor-
mazioni con chi formula le politiche a livello
nazionale (64,65).

Ulteriore ricerca é necessaria su cio che fun-
ziona per migliorare l'accessibilita. Nonostante
la competenza nella progettazione universale, ci
sono ancora lacune nella conoscenza di cio che
funziona per migliorare l'accessibilita in tutti i
contesti, dalle case alle comunita. Poco ¢ noto su

come esattamente 'ambiente fisico limita, e come
puo essere modificato per facilitare la parteci-
pazione delle persone con disabilita (6,7,66-69).
Sebbene ci siano stati dei progressi significativi,
fra le priorita di ricerca pit urgenti si trova il
bisogno di uno strumento affidabile e valido
per valutare lamisura in cui 'ambiente edificato
costituisce una barriera per persone con limitata
mobilita (3,68,70-74). La valutazione e la stima
della misura di inaccessibilita (69) costituiscono
il primo passo verso un approccio basato sulle
prove per lo sviluppo degli standard.

Sono inoltre necessarie prove per mostrare i
benefici economici e sociali di rendere gli ambienti
accessibili.

Alloggio

Le soluzioni alle barriere degli alloggi devono
includere le modifiche degli alloggi esistenti
(compresa ledilizia sociale) e la costruzione di
nuovi alloggi accessibili.

Le modifiche appropriate delle case per le
PLM hanno un ampio raggio di benefici sociali.
Gli adattamenti delle case consentono alle PLM
di lasciare gli ospedali ed altri contesti sanitari
costosi. Inoltre, possono ridurre lo sforzo degli
assistenti, prevenire infortuni, migliorare la
salute generale ed il funzionamento, e ridurre
lesclusione sociale (14,75-78). Le modifiche
dell’'ambiente di casa per facilitare il funziona-
mento possono variare ampiamente e potrebbero
cambiare nel tempo. Strutture basilari possono
includere rampe, superfici del pavimento con poco
attrito e piani di lavoro abbassati. Modifiche pit
costose possono includere montascale o ascen-
sori, ed un citofono o altri sistemi di controllo
(77). La valutazione nel tempo delle interazioni
trala persona e 'ambiente potrebbe essere neces-
saria per massimizzare il funzionamento in casa
(79). E importante soddisfare sempre le norme
culturali per rendere gli alloggi desiderabili ed
evitare uno “stile-istituzionale” come soluzione
di design (24).
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Modificare alloggi esistenti puo essere con-
veniente. Uno studio in Svezia di PLM ha tro-
vato che fino al 30% dei trasferimenti a case di
cura potevano essere evitati se gli alloggi fossero
stati resi accessibili (80), un risultato che é stato
riprodotto in Inghilterra (81). E stato dimostrato
che fornire agli occupanti proprietari, locatori e
locatari “sovvenzioni per servizi ai disabili” per
finanziare le modifiche delle case in tutto il Regno
Unito ¢ conveniente quando viene paragonato con
i costi di trasferire gli individui ad altre modalita di
vita (82). In Canada, il ResidentialRehabilitation

Assistance Program for Persons with Disabili-
ties [Programma di Assistenza Residenziale Riabi-
litativa per Persone con Disabilita], amministrato
dalla Societa Canadese per Mutui e Alloggi, offre
assistenza finanziaria per permettere ai proprie-
tari ed ailocatori di pagare per il miglioramento
dell’accesso alle loro proprieta (83).

Linformazione é necessaria per promuo-
vere gli alloggi accessibili. Negli Stati Uniti,
I'Universita di Stato del Colorado ha prodotto
opuscoli tecnicamente dettagliati ed un sito web
che possono essere utilizzati dai costruttori per
conoscere i requisiti spaziali ed altri dettagli per
la ristrutturazione della casa in funzione della
carrozzina (84). Le risorse disponibili dai pro-
grammi del Community-basedRehabilitation
(CBR) [Riabilitazione su base comunitaria] in
India, che utilizzano le linee guida per lassi-
stenza sanitaria e per I'integrazione nella comu-
nita dopo la LM prodotte dal Governo Indiano
e dal OMS Community-basedrehabilitation: CBR
guidelines[Riabilitazione con base comunitaria:
linee guida CBR] (85), forniscono informazioni
basilari sulle modifiche poco costose per la casa
e semplici suggerimenti per migliorare 'accesso
in contesti a basso reddito.

Collaborazione tra governo, organizzazioni
per la disabilita, ed il settore privato (a scopo di
lucro e senza fini di lucro) possono aiutare a ren-
dere gli alloggi accessibili. Dal 1997, il National
Cooperative Housing Union [Sindacato Nazionale
della Cooperativa Alloggi] in Kenya ha collegato
il governo, i gruppi per la disabilita ed il settore
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privato per identificare terreni disponibili ed ha
fornito assistenza tecnica e prestiti di capitale per
facilitare la costruzione di alloggi accessibili (86).
Laricostruzione nello Sri Lanka dopo il terremoto
e lo tsunami del 2004 dell'Oceano Indiano ¢ stato
un altro esempio che mostra come gli alloggi
possono essere resi accessibili per persone con
bassi redditi quando i diversi settori collaborano
(vedi Riquadro 7.1).

Nuove costruzioni accessibili sono molto
meno care rispetto alla ristrutturazione di
alloggi esistenti e offrono una scelta piis ampia.
Per aumentare la quantita di alloggi accessibili,
necessario uno sforzo integrato e coordinato tra
il settore pubblico e privato che unisce i regola-
menti con i finanziamenti, sviluppa un mercato
per le case accessibili, incentiva, coordina agenzie,
informa e protegge dalla discriminazione (87,88).
Le politiche possono aiutare a creare una per-
centuale di nuove costruzioni accessibili (10,89).
Nel Regno Unito, una risposta all'invecchiamento
della popolazione - “LifetimeHomes” - ha pro-
dotto abitazioni che soddisfano un ampio raggio di
requisiti per la mobilita a costi aggiuntivi minimi
(90). Un altro aspetto importante dell’accessibi-
lita degli alloggi, chiamato “visitabilita”, consente
alle persone in carrozzina di accedere alle case di
parenti o amicii quali potrebbero loro stessi avere
o no limitazioni motorie. “Visitabilita” impone
caratteristiche come almeno un ingresso senza
scalini, ampie porte d’ingresso e bagni al piano
terra (91,92).

Una serie di meccanismi finanziari possono
essere utilizzati per aumentare gli alloggi accessi-
bili. Questi includono incentivi fiscali e prestiti a
basso interesse ai costruttori privati di progetti di
case per incoraggiarli a costruire case accessibili -
come richiesto dal Fair HousingAct 1988 degli
Stati Uniti e legislazioni simili. Sempre negli Stati
Uniti, 'HousingAct del 1959 fornisce contributi
in conto capitale ad organizzazioni non-profit
per coprire i costi per costruire, ristrutturare o
comprare le proprieta. La banca di stato norve-
gese per gli alloggi (NorwegianHousingBank),
in funzione del Programma Ciclo di vita degli
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alloggiamenti, offre in maniera analoga prestiti
a basso costo ai costruttori per incoraggiarli a
costruire case accessibili. Si ¢ ottenuta una mag-
giore accettazione dal mercato del Ciclo di vita
degli alloggiamenti quando ¢ stata associata l'ac-
cessibilita alla qualita di design e con I'incoraggia-
mento delle partnership tra architetti, gruppi per
la disabilita e costruttori (80,89). A maggio del
2004, il programma in Oslo ha prodotto 260 873

unita abitative, di cui '85% sono state occupate
da anziani ed il 15% da persone non anziane
con disabilita (93). Quando ¢é stato scoperto in
seguito che gruppi comunitari erano interessati
ad assumere costruttori per gli alloggi accessibili
ma non avevano fondi a sufficienza, & stato creato
negli Stati Uniti il DisabilityOpportunityFund
[Fondo Opportunita per Disabili] nel 2007 per
integrare gli incentivi nella legislazione (88).

Riquadro 7.1 SriLanka: ripresa in seguito al terremoto e allo tsunami dell’Oceano Indiano
nel 2004

Lo tsunami dell’Oceano Indiano nel 2004 ¢ costato decine di migliaia di vite nello Sri Lanka ed ha distrutto innu-
merevoli edifici. Tuttavia, la ricostruzione ha fornito un‘opportunita di sviluppare ambienti piu inclusivi. Persone
anziane e con disabilita nelle zone rurali dello Sri Lanka spesso trovano difficile muoversi nelle proprie case, e ancor
di piu nei loro quartieri. Le persone con difficolta motorie spesso si affidano agli altri per assisterli, cosa che incide
sull'indipendenza degli altri familiari compresa la loro capacita di svolgere un’attivita professionale a tempo pieno.
Non esistono dati statistici affidabili sulla disabilita nello Sri Lanka, ma le decadi di guerra civile hanno aumentato
il numero di persone che vivono la disabilita.

Dopo lo tsunami, un‘organizzazione locale per disabili, in collaborazione con un’organizzazione internazionale, si
€ impegnata a ricostruire un villaggio distrutto per renderlo come un modello di villaggio inclusivo, assumendo un
architetto ed un terapista occupazionale come consulenti per l'accessibilita. Non erano disponibili standard o linee
guida nazionali sull’accessibilita e sono state utilizzate le linee guide europee che si sono dimostrate problematiche
a causa del loro timbro urbano ed “europeo”.

Con risorse finanziarie limitate, sono state completate 55 abitazioni semplici ma adattabili ed un centro sociale
accessibile conformi al capitolato emanato dal governo. Sono stati forniti accessi con rampe o accessi con scalini e
ringhiere a seconda dei bisogni. All'interno, tutte le case hanno avuto accesso a livello, porte di larghezze minime
specifiche, e tutte le camere avevano lo spazio minimo per la rotazione in carrozzina. E stata aggiunta al lato di ogni
abitazione una combinazione di servizi igenici e una zona per il lavaggio a livello accessibile. Dove richiesto sono
state fornite maniglie e sedie comode da utilizzare sopra il WC o per la doccia. Interruttori, maniglie e rubinetti sono
stati tutti allocati entro i limiti specifici di distanza.

Prima di costruire, gli abitanti anziani e con disabilita insieme ai loro assistenti erano restii ad accettare il nuovo stile
degli alloggi, soprattutto il bagno attaccato, ma dopo erano contenti di avere strutture migliori. Le persone senza
restrizioni motorie spesso hanno convertito il bagno attaccato in un‘altra stanza da letto e costruito una nuova zona
per il lavaggio all’esterno. Il centro sociale, con rampe d’accesso e bagni accessibili, ha consentito alle persone con
disabilita, a quelle piu anziane con difficolta motorie ed agli assistenti di partecipare agli eventi comunitari anche
se normalmente non venivano coinvolte nelle attivita sociali.

Sono state imparate importanti lezioni, quali:
= La progettazione inclusiva deve tener conto delle circostanze economiche e degli aspetti culturali

= |'uso delle linee guide sviluppate per i paesi ad alto reddito potrebbero non essere appropriate in paesi a
basso reddito, soprattutto nelle zone rurali. Si possono trovare soluzioni migliori che si adattano alle condi-
zioni locali.

= Una attenta supervisione é stata necessaria nella fase di costruzione, in quanto i costruttori non avevano fami-
liarita con gli elementi principali del progetto.

163



Prospettive Internazionali sulla lesione del midollo spinale

Altri meccanismi - come letichettare esplici-
tamente le case come “accessibili” o aggiudicare
premi per il design — potrebbero incoraggiare la
costruzione degli alloggi accessibili. Etichettare le
case come “accessibili” potrebbe essere di aiuto a
combattere gli stigma associati con vivere in una
casa “speciale” e potrebbe stimolare la domanda
dei consumatori. In un progetto abitativo svolto
dalla comunita in British Columbia, Canada, ad
esempio, il concetto di “flexhousing” (case tra-
sformabili) ¢ stato utilizzato per progettare, ed
aumentare la domanda per le case accessibili alle
carrozzine nella comunita di Seabird Island (94).
Il design del flexhousing consente ai residenti di
cambiare facilmente le connessioni fra le camere
e la grandezza delle camere per aumentare l'ac-
cessibilita. Sono stati assegnati premi nazionali
a progettisti ed architetti e premi di servizio
comunitario per i progetti di alloggi accessibili
che sono stati utilizzati in Australia e nel Regno
Unito allo scopo di incoraggiare la costruzione
degli alloggi accessibili (89).

Migliorare ledilizia sociale accessibile é
importante per le PLM che hanno risorse finan-
ziarie limitate. 1l finanziamento complesso ed
i requisiti di coordinamento per fornire alloggi
sociali o sovvenzionati di alta qualita crea sfide,
anche nei paesi piu ricchi (26,27). Molti approcci
innovativi che rendono ledilizia sociale acces-
sibile si sono sviluppati nei paesi di tutta 'Eu-
ropa negli ultimi 20 anni (95-97), spesso grazie
all'invecchiamento della popolazione (81). Questi
comprendono:

In Danimarca una societa cooperativa edi-
lizia ha costruito blocchi di appartamenti col-
legati da aree comuni per persone con difficolta
motorie. Il Governo danese ha finanziato i costi
di costruzione, mentre i finanziamenti privati
hanno coperto i costi delle strutture aggiuntive
per disabili e le autorita locali pagano i costi
dell'assistenza sanitaria. Gli “alloggi per i biso-
gni speciali” (per persone con disabilita, persone
anziane e famiglie numerose) costituiscono il 50%
della nuova edilizia sociale in Danimarca (98).
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In Svezia, & stato costruito un complesso di
alloggi a Stoccolma su terreni ex-industriali forniti
da un'impresa privata che lavorava con urbanisti
per progettare e costruire cooperative di complessi
residenziali accessibili con un centro sociale, un
asilo, un centro giovanile ed una clinica (96).

Nei Paesi Bassi, dal 1997, tutte le nuove abi-
tazioni nel settore privato e nelledilizia sociale
devono essere progettate in conformita con gli
standard delle case adattabili stabiliti nel codice
edilizio nazionale, il quale presenta aspetti come
soglie, requisiti di spazio per le carrozzine, lar-
ghezze delle porte, e le altezze delle prese elet-
triche e delle superfici di lavoro.

Il divario trala domanda del consumatore e
l'offerta del governo puo essere ridotto attraverso
la fornitura delle informazioni.Nel Regno Unito,
il Registro Londinese degli Alloggi Accessibili ¢
progettato per incoraggiare i proprietari di strut-
ture edili sociali ad eseguire adattamenti d’acces-
sibilita (91). Il Registro non solo funge da canale
d’informazione per le persone che hanno bisogno
di alloggi accessibili, ma stabilisce anche i cri-
teri di accessibilita attraverso la categorizzazione
delledilizia sociale in funzione degli standard
dettagliati sull’accessibilita per le carrozzine che
riguardano ogni aspetto delle case (99). I registri
degli alloggi accessibili sono stati sviluppati anche
dai governi locali e dalle organizzazioni per le
persone con disabilita in alcune parti del Canada
e dell’Australia (100). Approcci simili sono stati
sviluppati con successo in Ruanda come parte
di un programma estensivo per fornire alloggi
accessibili agli ex combattenti ed ai civili con
disabilita in seguito al genocidio del 1994 (101).

E importante che le soluzioni per gli alloggi
non segreghino le persone con disabilita. Percio,
la progettazione universale e I'inclusione di alloggi
accessibili all'interno dei contesti residenziali
misti sono le soluzioni preferite.

Trasporti

I trasporti pubblici utilizzabili sono uno dei facili-
tatori pill importanti per le persone con disabilita
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(102). Le politiche dei trasporti dovrebbero essere
un componente della strategia nazionale per la
disabilita, mentre I'accesso dovrebbe essere parte
di ogni strategia nazionale dei trasporti. Lacces-
sibilita dei trasporti viene affrontata al meglio
con politiche comprensive che possono essere
monitorate da un'agenzia responsabile con la par-
tecipazione delle persone con disabilita. E piu
efficace e meno costoso costruire accessibilita
nei trasporti dall’inizio piuttosto che aggiungerla
dopo (8). Le sfide non si limitano a quelle strut-
turali e finanziarie; sono anche spesso psicolo-
giche — come la paura per la propria sicurezza
(34,36,62,103).

Le strategie che possono essere utilizzate per
promuovere laccessibilita attraverso una serie
di opzioni per il trasporto vengono descritte di
seguito.

Autobus a percorso fisso, tram,
metropolitane e sistemi ferroviari

Il rinnovamento di un sistema pubblico esistente
presenta problemi tecnici e finanziari (104), come
lassicurare i requisiti spaziali per le carrozzine,
superare le differenze di altezza tra i livelli della
strada e dei veicoli, e limitare il divario fra il vei-
colo e la piattaforma (105,106). Gli autobus con
sistema di inginocchiamento laterale pneumatico,
gli impianti di risalita automatici, gli ascensori e
le rampe possono trasformare l'accessibilita. Le
metropolitane nelle citta piu grandi del mondo
stanno diventando sempre piu accessibili (107),
ed i sistemi rapidi di trasporto in citta come Cal-
gary, Canada; Pechino, Cina; e Dar es Salaam,
Tanzania, hanno implementato i principi di pro-
gettazione universale (104,108-110). Lobiettivo
dovrebbe essere quello di implementare soluzioni
che si interfacciano con la gamma piu ampia di
difficolta motorie, invece di affidarsi a soluzioni
ad hoc come le rampe pieghevoli o gli impianti
di risalita portatili che dipendono dalla dispo-
nibilita del personale (111).

Servizi di trasporto speciali

I1 bisogno di trasporti che siano perfettamente
accessibili agli utenti di carrozzina (33,112) ha
avviato il movimento di richiedere approcci reat-
tivi, come i servizi di paratransit(mezzi di trasporto
per persone con disabilitd) trovati in entrabmi i
contesti ad alto e basso reddito (113,114). Tut-
tavia questi servizi di trasporto speciali (STS)
possono essere percepiti come “trattamenti spe-
ciali” per alcuni, o come troppo costosi o poco
sicuri (35,36). Per rispondere a queste percezioni
il progetto “Brukslinjen” svedese & stato avviato
nel 2001 per avvicinare i comuni rurali ed urbani
allo scopo di integrare pienamente il sistema di
trasporto esistente — includendo gli autobus sco-
lastici ed altro traffico stradale regolare - con il
percorso variabile STS. Il progetto Brukslinjen
e stato esteso a tutto il paese (35,37). La Svezia
fa molto affidamento sui taxi per STS (35). Una
soluzione pil tecnologica ¢ stata implementata
con RegioTaxi KAN nei Paesi Bassi e I'iniziativa
FLIPPER a Bologna in Italia. Entrambi utiliz-
zano un sistema di domanda reattivo basato sulla
telemetria in cui i centri di spedizione viaggi
usano la prenotazione computerizzata e sistemi
automatici di localizzazione del veicolo. Queste
informazioni vengono analizzate da un software
che ottimizza i percorsi che integra il sistema di
paratransitcon il sistema pubblico, taxi privati, ed
altri servizi. Utilizzando un singolo voucher, un
individuo puo ordinare un percorso e poi essere
diretto ad una serie di opzioni interdipendenti
di trasporto (115).

Taxi, minibus e riscio

Alcune grandi citta favoriscono i taxi privati acces-
sibili. La flotta di taxi a Londra, Regno Unito, ad
esempio, € accessibile al 75% (circa 24 000 veicoli)
(35). Poiché i costi dei taxi accessibili, insieme a
quelli per infrastrutture di una rete coordinata,
possono essere fuori dalla portata di tutti nei
contesti a basso reddito, opzioni a basso costo,
come i riscio, i minibus e i taxi a pedali, possono
essere adattati economicamente per le persone
con disabilita (62). In alcune situazioni, e per le
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PLM che sono in grado di trasferirsi fuori dalla
loro sedia, queste forme di trasporto potrebbero
essere una buona opzione. I minibus-taxi nel Sud
Africa, i chapa 100 in Mozambico, e i micros in
Messico forniscono a tutti una buona mobilita
da cordolo a cordolo grazie alla loro dimensione
ridotta e alla loro presenza ovunque (62).

Collaborazione tra pubblico e privato
Molte soluzioni di trasporto si affidano alla colla-
borazione tra pubblico e privato. Quando il settore
pubblico affronta tagli e il trasporto pubblico
ufficiale degenera, il divario ¢ spesso