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L’editoriale

«Insieme» stiamo facendo circolare una
piccola grande rivoluzione: parlandoci e
ascoltandoci tra professionalita diverse
stiamo imparando a mettere realmente
al centro del nostro agire la persona. La
persona e non la sua malattia. La perso-
na nella sua integralita e non i suoi sin-
tomi complessi, che variano nel tempo.
Certamente ci importa curare la malattia
in tutti i suoi aspetti e farlo in maniera
sempre migliore. In questo numero, per
esempio, si mette in rilevo l'utile appor-
to del dietista alla messa a punto del
trattamento riabilitativo. O 'importanza
di nuovi strumenti ad alta tecnologia
come i cicloergometri (Thera-vital) e gli
stabilizzatori di postura dinamici
(Balance Trainer). Ma curare la malattia
ci interessa, in fondo, solo perché attra-
verso il trattamento della malattia ci
prendiamo cura della persona. L'AISM e
la sua Fondazione credono con tutte le
proprie forze in questo approccio che
mira a fornire a ogni persona con sclero-
si multipla trattamenti terapeutici a 360
gradi. AISM promuovera e finanziera la
ricerca di eccellenza nel campo riabilita-
tivo, motorio e cognitivo cosi come quel-
la sulla gravidanza o sulle cure palliative
attraverso i progetti di ricerca che ver-
ranno sottomessi al Bando 2011 e attra-
verso la ricerca promossa all’interno
della propria organizzazione. L'ultima
prova é il Bando 2011 della ricerca scien-
tifica AISM-FISM, con cui I’Associazione
mette a disposizione altri 3 milioni di
euro, che si aggiungono ai 30 milioni
stanziati negli ultimi 22 anni. Ebbene:
una parte significativa dei progetti che il

Bando aspetta - oltre alla ricerca di base
e alla ricerca clinica - dovranno riguarda-
re la ricerca riabilitativa, motoria e cogni-
tiva, cosi come quella sulla gravidanza o
sulle cure palliative. E necessario che
ogni persona abbia a disposizione un
trattamento globale e personalizzato
che migliori la qualita della sua vita oggi
e non domani. In questo, che & un per-
corso da sviluppare e non solo un oriz-
zonte teorico, un ruolo cruciale é svolto
dall'ambito riabilitativo. L’introduzione
sempre pill netta della EBM (medicina
basata sull’evidenza), segna lo spartiac-
que per una ricerca riabilitativa che € in
grado di produrre dati scientificamente
certi sui trattamenti, accettabili e utiliz-
zabili dalle istituzioni, dal sistema sani-
tario nazionale e da chi fa studi clinici
per sviluppare trattamenti farmacologi-
ci. Come acutamente ci mostra il profes-
sor Tesio nelle pagine seguenti, un trat-
tamento globale e personalizzato, dove
la stessa persona € coinvolta nelle scel-
te e nell’aderenza al trattamento, é pos-
sibile solo attraverso un lavoro di team.
«Si fa presto a dire team», scriveva Tesio
gia nel 2003. Ma poi occorre passare
«dal dire» al fare», che significa investire
tempo e risorse scientifiche per fare
ricerca anche su come si lavora in team,
su come ognuno dei professionisti
diventa capace, sia praticamente che per
cultura acquisita, non solo di curare il
proprio ambito, ma di conoscere a fondo
I'apporto dei colleghi e di favorire la
sinergia di tutte le competenze. Quello
della rubrica «Insieme» di questo nume-
ro € un piccolo grande esempio da valo-

32 pagine

dedicate a tutte le professionalita che
sono parte attiva nella cura della perso-
na con SM: SMéquipe & l'espressione
dell'importanza che I'AISM da all'équi-
pe interdisciplinare, un modello che si &
gia dimostrato vincente. Il neurologo, il
fisiatra, il fisioterapista, il terapista oc-
cupazionale, l'infermiere, il logopedi-
sta, lo psicologo e l'assistente sociale,
pill tanti altri che - all'occorrenza - sve-
lano un ruolo cruciale. Un gruppo varie-
gato messo dall'AISM intorno a un tavo-
lo per riuscire a vedere ogni caso nella
giusta ottica: quella che, tenendo la
persona al centro, costruisce un mondo
senza sclerosi multipla.

In copertina:
©tipsimagesimages/juan manuel silva

rizzare: attorno a un testo del 2003 (a
pag. 20-21) nasce un confronto a pili voci
su cosa significhi lavorare in team. gia
un lavoro di team, che non si dimentica
di dare voce alla figura centrale, alla
stessa persona con SM. Una traccia che
vale la pena seguire.

Mario Alberto Battaglia
Fondazione Italiana Sclerosi Multipla
Presidente
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Appuntamenti per operatori

| prossimi appuntamenti

AMERICAN ACADEMY OF NEUROLOGY (AAN)
63rd Annual Meeting

Honolulu, Hawaii, 9-16 aprile 2011
www.aan.com

SOCIETA ITALIANA DI RIABILITAZIONE NEUROLOGICA (SIRN)
Xl Congresso Nazionale

Verona, 5-7 maggio 2011

www.sirn.net

REHABILITATION IN MULTIPLE SCLEOROSIS (RIMS)
European network of MS centres

16th Annual Conference

Turku (Finlandia), 13-14 maqqio 2011

www.rims.be

SOCIETA NEUROLOGI, NEUROCHIRURGHI

E NEURORADIOLOGI OSPEDALIERI (SNO)

LI Congresso Nazionale

Cagliari, 18 — 21 maggio .
www.snoitalia.it L2

3° GIORNATA MONDIALE : «MS
DELLA SCLEROSI MULTIPLA i B
Roma, 25 maggio 2011 2 M)

FONDAZIONE ITALIANA SCLEROSI MULTIPLA (FISM)
Convegno Scientifico
Roma, 25 -26 maqgqio 2011

CONSORTIUM OF MULTIPLE SCLEROSIS CENTERS (CMSC)
25th Annual Meeting
Montreal, Quebec (Canada), 1-4 giugno 2011
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SOCIETA ITALIANA URODINAMICA (SIUD)

35° Congresso Nazionale

Torino, 9-11 giugno 2011

9° Congresso Nazionale fisioterapisti, infermieri, ostetriche
Torino, 10-11 giugho 2011

www.siud.it

SOCIETA ITALIANA MEDICINA FISICA E RIABILITATIVA (SIMFER)
XXXIX Congresso Nazionale

Reqggio Calabria, 16-19 ottobre 2011

www.simfer.it

EUROPEAN COMMITTEE FOR TREATMENT AND RESEARCH
IN MULTIPLE SCLEROQSIS (ECTRIMS)

27th Annual Congress

Amsterdam, 19-22 ottobre 2011

www.ectrims.eu

SOCIETA ITALIANA NEUROLOGIA (SIN)
XLII Congresso Nazionale

Torino, 22-26 ottobre 2011
www.neuro.it

SOCIETA INFERMIERI SCLEROSI MULTIPLA (SISM)
7° Convegno Nazionale
26 — 27 novembre 2011, sede in corso di definizione

Formazione AISM per operatori

Il calendario dei corsi di formazione
promossi da AISM é disponibile

sul sito www.aism.it, nella parte
dedicata agli operatori.

Tra gli argomenti dei corsi 2011:

- Rischio clinico e medicina legale

- Trattamento dei disturbi dell’equilibrio e atassia
- La gestione della disfagia

- Recenti acquisizioni sulla sclerosi multipla

Per ulteriori informazioni:
Sede Nazionale AISM,
tel. 010/2713411,
paola.dinale@aism.it

Per ulteriori informazioni: aism@aism.it




Il ruolo del dietista nella SM:
utilita e obiettivi

Si inserisce nel team interdisciplinare, per collaborare con la formulazione

di adequati piani nutrizionali al raggiungimento degli obiettivi riabilitativi

Antonella Sanna*

La situazione

Nel mondo della dietologia sono tre le figure professionali coinvolte: il dietolo-
go, un medico con facolta di diagnosi, valutazione clinica e prescrizione di die-
te e farmaci; il biologo-nutrizionista laureato in biologia (art. 3, Legge n.
396/1967), che pud elaborare diete ma non pud effettuare diagnosi né prescri-
vere farmaci; il dietista, laureato in dietistica e abilitato a formulare, elaborare,
attuare e controllare le diete prescritte dal medico (D.M. della Sanita del

14/09/94) o dal biologo-nutrizionista.

Perché un dietista in un team
riabilitativo per persone con SM?

Il percorso nel Servizio di riabilitazione
AISM Liguria inizia nel 2006 quando so-
no stati avviati alcuni corsi sulle basi del-
la corretta alimentazione, in cui emerge-
vano da parte dei pazienti erronee con-
vinzioni su “diete fai da te”, trovate su in-
ternet, alcune delle quali avevano addi-
rittura la pretesa di “guarire” dalla scle-
rosi multipla. Il primo compito del dieti-
sta in questo contesto e sfatare il mito
che possano esistere cibi o sostanze ali-
mentari con tali proprieta. Non esiste un
disturbo alimentare alla base della SM
né ad essa direttamente correlato e
quindi non esiste un regime alimentare
efficace sulla malattia. A prescindere da
una patologia specifica, come raccoman-
dato dall’OMS, una corretta alimentazio-
ne & fondamentale per garantire una
buona qualita di vita e un’alimentazione
scorretta  un fattore dirischio per’insor-

genza di altre patologie. Le persone con
SM possono tuttavia beneficiare di ade-
guati piani nutrizionali con impatto su
alcuni disturbi specifici della malattia. In
questo senso il dietista pud essere inse-
rito nel team riabilitativo, per collabora-
re direttamente coniil fisiatra e il foniatra
e rapportarsi in ambito interdisciplinare
con i fisioterapisti, i terapisti occupazio-
nali, i logopedisti e l'infermiere profes-
sionale, nella conoscenza dei hisogni del
paziente e nella condivisione degli
obiettivi da raggiungere. In caso di di-
sturbi del comportamento alimentare
associati a depressione o ansia, la colla-
borazione con lo psicologo che segue il
paziente é indispensabile per migliorare
I’aderenza alla dieta.

Il servizio di dietistica

L’accesso al servizio, nel nostro ambula-
torio, avviene tramite prescrizione medi-
ca allegata alla cartella clinica del pa-

© tipsimages/blendlmages rf

ziente. Durante il primo colloquio,
I'anamnesi permette di conoscere le abi-
tudini alimentari e gli eventuali problemi
gastroenterici; si rilevano poi peso, al-
tezza, circonferenza di braccio, torace e
addome e misurazione delle pliche bici-
pitale, tricipitale, sottoscapolare e so-
vrailiaca, con la collaborazione di altri
operatori (fisioterapisti o terapisti occu-
pazionali) nei casi con gravi problemi di
deambulazione (carrozzina) o per il diffi-
cile mantenimento della posizione eret-
ta (problemi di equilibrio). | pazienti in
carrozzina vengono pesati su una spe-
ciale bilancia a pedana. | controlli suc-
cessivi hanno cadenza mensile per aiu-
tare i pazienti a mantenere alta la motiva-
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zione nel prosieguo della dieta e consen-
tire il monitoraggio dei risultati.

Funzionalita intestinale

La dietista nel Servizio AISM appartiene
a un gruppo specifico di operatori dedi-
cati alla valutazione e gestione dei di-
sturbi urinari e fecali che afferiscono al-
I'ambulatorio di valutazione e trattamen-
to dei disturbi del pavimento pelvico [1].
Nella SM i disturbi fecali sono presentiin
oltre il 70% delle persone e la stipsi & il
disturbo pil frequente. Le cause alimen-
tari della stipsi sono legate all’insuffi-
ciente apporto di fibra derivante da frut-
ta, verdura, cereali, legumi a favore di
prodotti raffinati; in altri casi si nota un
corretto apporto di fibre alimentari, ma
scarsa introduzione di liquidi che peggio-
ra ulteriormente la progressione del con-
tenuto intestinale.

Un notevole aiuto viene dall’assunzione
di alimenti probiotici. Il probiotico & I'in-
sieme di specifici ceppi batterici benefici,
che la Fao/Who descrive come “i micror-
ganismi viventi che, se somministrati in
quantita adeguate, conferiscono un be-
neficio salutare all’organismo ospite”. |
probiotici digeriscono gli alimenti produ-
cendo sostanze utili come vitamine, bat-
teriocine e acidi grassi a catena corta. A
livello intestinale gli effetti benefici ri-
guardano la produzione delle batterioci-
ne, sostanze ad attivita antibiotica verso
i batteri gram + e gram -; la stimolazione

dell’immunita attraverso la capacita di
attivare una risposta immunitaria aspeci-
fica; I'attivita anticancerogena soprattut-
to a livello del colon e un’importante atti-
vita nutrizionale. Per ottimizzarne |'azio-
ne, i ricercatori hanno inserito nei prohio-
tici miscele di prebiotici, ossia fibre solu-
hili e ottenuto cosi i “simbiotici”, con il
vantaggio di avere una maggiore regola-
zione della peristalsi, con azione sulla
massa fecale e diminuzione della pres-
sione endoluminale. | simbiotici apporta-
no effetti benefici sia nelle forme diarroi-
che che nella stipsi risultando in questo
caso una valida alternativa ai lassativi
chimici o alle erbe in compresse. Un’altra
condizione segnalata dai pazienti e che
trova giovamento dall’utilizzo dei simbio-
tici & il meteorismo spesso associato a
colon irritabile [2,3].

Soprappeso e malnutrizione

Il sovrappeso peggiora la disabilita mo-
toria, mentre l'insufficiente introduzione
di alcuni elementi nutrizionali pud ag-
gravare l'astenia e di conseguenza la
mobilita, ma anche ritardare i processi
cicatriziali e di ricostruzione della massa
muscolare necessari per il raggiungi-
mento di molti obiettivi fisioterapici. Per
coloro che presentano difficolta di de-
ambulazione é fondamentale il raggiun-
gimento del peso ideale, per agevolare
gli spostamenti e lattivita riabilitativa
motoria. Una corretta alimentazione, an-

©tipsimages/

che a fini del calo ponderale, deve tener
presente una serie di dati individuali e
generici [4]. La restrizione calorica, pur
essendo alla base del calo ponderale,
non deve essere eccessiva e per evitare
precoci fallimenti & necessario rispettare
gusti e abitudini. La malnutrizione d’al-
tra parte origina da un apporto non equi-
librato di sostanze nutritive che si mani-
festa in modo subdolo e con durata piti o
meno lunga. Quando l'alimentazione si
riduce nel tempo si possono determina-
re complicazioni a carico di tutto l'orga-
nismo, ad esempio un ridotto apporto
proteico [5] ha effetto sulla massa mu-
scolare, mentre vitamina C e zinco as-
sunti in dosi insufficienti possono ritar-
dare le cicatrizzazioni di ferite o la rico-
struzione tissutale, necessaria per la
guarigione delle ulcere da decubito.

La malnutrizione pud essere presente
per esempio in pazienti con gravi atassie,
con tremore che compromette, dal punto
di vista motorio, 'assunzione di cibo ol-
tre a provocare un maggiore consumo
energetico e maggior faticabilita.

Disfagia

| pazienti disfagici possono avere biso-
gno di diete modificate nelle consisten-
ze, che perd devono mantenere i principi
nutrizionali necessari nelle adeguate
proporzioni e soddisfare le esigenze or-
ganolettiche; dopo che il foniatra ha for-
nito indicazioni adeguate al paziente, il



mio compito & aiutarlo nell’elaborazione
dei cibi per evitare U'instaurarsi di uno
squilibrio dietetico, che porta inevitabil-
mente alla malnutrizione.

Fatica

Non esiste una dieta per la fatica, ma al-
cune regole alimentari possono favorirne
una migliore gestione. Uno degli obietti-
vi & il mantenimento dei livelli energetici
tramite idonei apporti di carboidrati e di
proteine durante il giorno. Si consigliano
pasti frequenti e poco abbondanti per
evitare la stanchezza post-prandiale e
mantenere stabile il livello energetico. Si
consiglia di evitare eccessivi carichi di
zuccheri, che potrebbero causare bruschi
cali glicemici e comparsa di stanchezza, e
idonei apporti di sali minerali per preve-
nire |'affaticamento muscolare. Ugual-

ydboard premium royalty free

mente importante & l'apporto di liquidi
perché la disidratazione aumenta la stan-
chezza.

Osteoporosi

| pazienti con SM possono avere un’asso-
ciazione di vari fattori di rischio per
'osteoporosi come ’assunzione di corti-
sonici a dosi elevate, la ridotta attivita fi-
sica, la prolungata immobilita, la minore
esposizione alla luce solare a causa della
sensibilita al caldo o alle limitazioni nella
mobilita [6,7]. | programmi preventivi
prevedono adeguati apporti di calcio pre-
sente nei latticini, ma anche in verdure,
pesci, legumi, noccioline, salmone e
mandorle. Con l'aumento del turnover
osseo da osteoporosi si perdono anche
altri componenti dell’osso, quali proteine
e fosforo il cui apporto deve essere quin-

% l"autrice:

Antonella Sanna (dietista — Servizio di Riabilitazione AISM Liguria)

di introdotto in modo idoneo tramite 'ali-
mentazione. La vitamina D (calciferolo)
che favorisce 'assorbimento del calcio, &
prodotta dal nostro corpo in forma inatti-
va e trasformata in forma attiva durante
I'esposizione ai raggi ultravioletti, ma
pud essere fornita anche tramite alcuni
alimenti come pesce grasso (aringa, sal-
mone), fegato, uova e latticini [8,9].

Conclusioni

Gli utenti del Servizio di Riabilitazione
AISM Liguria che hanno usufruito del ser-
vizio di dietistica sono stati circa 300 in
quattro anni, di questi circa il 60% in so-

prappeso (IMC 25}, circa il 30% con di-
versi gradi di obesita (IMC --%*30), circa il
10% giunto all’'osservazione per controlli
nutrizionali di in-take calorico. Il 70% ha
avuto buoni risultati; i migliori risultati
sono stati riscontrati sulla sintomatolo-
gia gastroenterica piuttosto che sul calo
ponderale, con miglioramento notevole
della qualita di vita. @
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L’amministrazione di sostegno,
strumento di tutela per le persone con SM

L’ ottica interdisciplinare permea anche la valutazione al giudice tutelare, che decreta

guali sono gli atti che questa figura pud compiere in luogo della persona. Il caso della SM,

tra potenzialita e limiti Valeria Berio, Silvia Bruzzone, Roberta Litta, Grazia Rocca*

L 'autonomia e la vita indipendente
sono diritti fondamentali a garanzia
della dignita della persona, riconosciuti
dalla Convenzione ONU dei diritti delle

persone disabili.

Per molti anni questa dignita & stata ne-
gata e la persona é stata privata della
capacita di decidere della propria vita,
tramite il ricorso ai soli istituti giuridici
dell’interdizione e dell’inabilitazione.

A seguito di varie iniziative delle asso-
ciazioni delle persone con disabilita, nel
2004 @ stata finalmente introdotta la fi-
gura dell’amministratore di sostegno
che consente alla persona con disabilita
di mantenere la propria autonomia.

Da allora si & assistito a una sua pro-
gressiva diffusione e applicazione, tan-
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to che in un’indagine riportata sul sito
dell’associazione Persona e Danno
[www.personaedanno.it] curata da
Paolo Cendon (promotore della stessa
legge sull’amministrazione) risulta che
le amministrazioni di sostegno sono au-
mentate esponenzialmente dal 2004 al
2007 in diverse zone d’ltalia.
Importanti sentenze, le prime in tale
ambito, sono state emanate dal
Tribunale di Modena (dove a inizio
2009 le amministrazioni di sostegno
erano circa 600, a fine anno sono di-
ventate 1440 e al 30 giugno 2010 am-
montavano a 1525). Da segnalare an-
cheil Tribunale di Roma con 127 ammi-
nistrazioni di sostegno pendenti nel
2004 e 1495 pendenti nel 2007, e il
Tribunale di Genova con 614 ammini-
strazioni di sostegno pendenti nel
2005 e 1603 pendenti nel 2007.
L’applicazione di questo strumento ha
incontrato tuttavia non poche difficolta
e si & diffuso in realta in modo disomo-
geneo, proprio a causa della profonda
portata e innovazione culturale e delle
riflessioni etiche che richiama.
All'istituto sono legati concetti innovati-
vi che vedono la disabilita quale stato
glohale della persona, prodotto dall’in-
terazione fra il proprio stato di salute
specifico e gli ostacoli dell’ambiente di
vita che opportunamente superati pos-
sono ridurre I"handicap.

A beneficio della persona con sclerosi

multipla, per la complessita della ma-
lattia, la diffusione e l'attivazione del-
Pamministratore di sostegno dipende
grandemente dal ruolo degli operatori
che possono sia aiutare la persona in
carico a capire in quale momento e per
quali attivita richiederlo, sia emettere
le certificazioni e le relazioni necessarie
al giudice per valutarne la nomina.

Amministrazione di sostegno,
interdizione e inabilitazione.
L’'amministratore di sostegno é stato in-
trodotto con la legge n.6 del 2004 che
ha modificato il codice civile italiano
(artt. 404 - 429 del codice civile).

La nuova figura rende residuali quelle
gia esistenti del tutore (colui che cura
la persona interdetta) e del curatore
(colui che assiste la persona inabilita-
ta), utilizzabili solo quando si rivelino
'unica misura idonea ad assicurare una
pill ampia protezione alla persona.
L’amministratore di sostegno & ora no-
minabile per tutte le persone che, per
effetto di un’infermita owvero di una
menomazione fisica o psichica, si trovi-
no nell'impossibilita, anche parziale o
temporanea, di provvedere ai propri in-
teressi. L'amministratore pud compie-
re, in sostituzione o in appoggio della
persona, solo gli atti espressamente
previsti dal giudice tramite il decreto di
nomina del’amministratore di soste-
gno e la persona, detta in termini giuri-



dici beneficiario per effetto del decreto,
mantiene la propria capacita di agire.
In questo ultimo punto 'amministrazio-
ne di sostegno si distingue dall’interdi-
zione (art. 414 del codice civile) che é la
misura pill severa nei confronti della
persona in quanto, invece, la priva to-
talmente della capacita di agire. Fra le
due misure si pone U'inabilitazione (art.
415 del codice civile), che pud riguardare
il maggiore di eta infermo di mente, il cui
stato non é talmente grave da determi-
nare la necessita dell'interdizione.

In relazione alle condizioni specifiche di
ciascuna persona, alle sue esigenze e al-
le caratteristiche di ciascun istituto de-
scritte sopra potra e dovra essere valuta-
to, frai tre strumenti, quello pit idoneo a
tutelarla.

La nomina dell’amministratore.

La procedura di nomina inizia con la de-
posizione di un atto, detto ricorso, in car-
ta semplice presso Giudice Tutelare com-
petente per territorio (giudice della zona
di residenza del potenziale beneficiario).
Il ricorso pud essere presentato dalla
persona stessa, dal coniuge o dalla per-
sona stabilmente convivente, dai parenti
entro il quarto grado e affini entro il se-
condo grado, dal tutore, dal curatore, dal
Pubblico Ministero, dei responsabili di
servizi sociali o sanitari.
Indipendentemente dal soggetto che
presenti il ricorso, & fondamentale far

comprendere al giudice le condizioni
specifiche della persona, in quali atti
essa é limitata, quindi per quali atti e
per quali motivi la persona chiede e ha
bisogno dell’amministratore (il ricorso
dovra contenere “le ragioni per cui si ri-
chiede la nomina dell'amministratore
di sostegno” art. 407 c.c., e segnalare
le eventuali situazioni di urgenza, che
richiedono un intervento tempestivo e
provvisorio da parte del Giudice
Tutelare).

Questi aspetti devono essere trasmessi
al giudice, sia verbalmente nel corso di
colloqui fra lo stesso e la persona e i
suoi familiari, sia tramite la documenta-
zione socio-sanitaria della persona, da
allegare al ricorso. Quindi chiunque
proponga la segnalazione e il ricorso
(persona con SM, familiare, operatore
sociale o sanitario, eccetera) dovra alle-
gare i certificati medici e le relazioni dei
diversi professionisti che seguono l'in-
teressato (medico di famiglia, neurolo-
go, psicologo, assistente sociale, fisio-
terapista, urologo, ecc.).

La legge n. 6/2004 dal punto di vista
dell’assistente sociale

| responsabili dei servizi sanitari o so-
ciali hanno 'obbligo di ricorrere al giu-
dice ogni qualvolta siano a conoscenza
“di fatti tali” da rendere opportuna
'apertura del procedimento di ammini-
strazione di sostegno (art. 406 c.c.).
Oltre al fatto che sussiste quindi un ob-
bligo normativo di segnalazione, 'assi-
stente sociale pud tenere anche in con-
siderazione che il ricorso al giudice tu-
telare in ogni caso rappresenta un vali-
do strumento per consentire alla perso-
na di mantenere la propria autonomia e
permanere a domicilio, per realizzare il
proprio piano individualizzato e il pro-
prio progetto di vita. E importante quin-
di comprendere, nel corso della presa in
carico della persona, tutti gli aspetti so-
cio-sanitari e 'impatto non solo sanita-
rio, ma anche sociale della SM e le limita-
zioni anche nella vita sociale e relaziona-
le che la patologia provoca. E non si trat-
ta solo di situazioni limite quali anziani
soli impossibilitati a uscire di casa se non
accompagnati. Puo anche presentarsi il
caso di una persona giovane, che si trovi
per varie ragioni nell’incapacita di firma-
re o accedere ai servizi socio-sanitari op-
pure che, sebbene in grado d’intendere e
volere, sitrovi in una situazione di grande
fragilita che la pone a grave rischio di es-
sere plagiata da persone della sua rete
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AISM e |la promozione
del’amministrazione
di sostegno per le
persone con SM

Da una breve indagine condotta nel
2009 dall’Associazione Italiana Sclerosi
Multipla € emerso che 80% delle per-
sone con SM intervistate, non conosce-
vano I'amministrazione di sostegno.
Nel corso del 2010 I'Associazione ha
avviato una serie di iniziative informa-
tive per promuovere l'istituto dell’am-
ministratore di sostegno quale impor-
tante strumento di autonomia (oltre
che di tutela): per esempio si & svolto
un focus group con 12 Sezioni locali
AISM che seguono casi di amministra-
zione ed é stato organizzato un conve-
gno a Modena su sclerosi multipla e
amministrazione di sostegno. A marzo
2011 uscira infine una pubblicazione
che ha lo scopo di informare le persone
con SM e i loro familiari su come e quan-
do ricorrere all’Tamministratore di soste-
gno. Informazioni su [www.aism.it]

familiare o sociale o, addirittura, di esse-
re istituzionalizzata.
Gli operatori sociali e sanitari hanno
quindi il compito di valutare 'applica-
zione di questo istituto nei vari casi che
si presentano ed evidenziare al giudice
nella documentazione che producono
gli atti di vita e gli aspetti in cuila perso-
na & limitata, oltre ai rischi (o le urgen-
ze) a cui la persona é sottoposta. In par-
ticolare 'assistente sociale ha un ruolo
cruciale, in quanto pud segnalare molte
situazioni e condizioni che riguardano la
persona in carico, quali ad esempio:
* la complessita delle reti familiari e
sociali del potenziale beneficiario;
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* le condizioni sociali di rischio ed
emarginazione: se la persona vive so-
la, senza appoggi familiari; se non
riesce a gestire in autonomia la pro-
pria vita quotidiana (prepararsi i pa-
sti, uscire di casa, eccetera) o rischia
perdite patrimoniali;

¢ le reali disponibilita verso il benefi-
ciario dei singoli familiari e conoscen-
ti (di cui venga a sapere nel corso del-
le sue attivita);

® |’analisi professionale dei bisogni
della persona e dei vincoli e degli
ostacoli che la sclerosi multipla pone
alla loro soddisfazione, al fine di una
piena realizzazione del beneficiario.

Sara quindi poi possibile evidenziare se

amministratore pud aiutare la persona

a realizzare le singole e varie azioni di

un progetto individuale.

Per esemplificare, lamministrazione di

sostegno pud essere utile per aiutare la

persona a:

* mantenere un lavoro (organizzare il

trasporto al lavoro o interloquire a

supporto sul posto di lavoro);

trovare casa, oppure organizzare una
soluzione abitativa (es. adattamento

dell’ambiente domestico, lavori di

abbattimento delle barriere);

aiutarla a organizzare la propria assi-

stenza a domicilio o attivare le procedu-

re e raccogliere le documentazioni o fir-
mare per accedere alle agevolazioni fi-
scali per la disabilita o I'invalidita civile.



L’assistente sociale potra quindi colla-
borare in rete con 'amministratore di
sostegno e la persona con SM al fine di
realizzarne il progetto di vita e di mi-
gliorarne la qualita di vita stessa.

Il ruolo del neurologo

La SM & una malattia estremamente
complessa non solo per la diversa sin-
tomatologia che si pud presentare di
volta in volta, con molti gradi di disabi-
lita, ma anche per l'andamento clinico
temporale, che pud essere progressivo
o recidivante remittente. Nei casi di li-
mitazione, anche temporanea (come
nell'ambito di una ricaduta), delle pos-
sibilita di provvedere ai propri interessi,
potrebbe essere appunto di aiuto I'am-
ministratore di sostegno.
L’amministratore pud intervenire per
gravi limitazioni (come nel caso delle
persone con un'autonomia molto limi-
tata), ma puo essere utile anche in si-
tuazioni in cui sono presenti limitazioni
minori e quindi possa sopperire ad atti
di quotidianita, come ad esempio firma-
re la dichiarazione dei redditi o pagare
le bollette. Possono verificarsi casi in
cui per una ricaduta seguita da un pe-
riodo di ripresa pit o meno lungo, du-
rante il quale sono necessarie terapie
mediche e riabilitative la persona non
riesca temporaneamente a muovere il
braccio destro e quindi non possa fir-
mare documenti ma che al termine del

periodo di cura recuperi in pieno o par-
zialmente tale capacita.

Il medico specialista, che sia neurologo
o fisiatra, deve pertanto conoscere la
persona con SM e il contesto familiare
in cui é inserito e quindi individuare le
condizioni della persona che ne limita-
no 'autonomia e che richiedono il sup-
porto di un amministratore di sostegno.
La certificazione sara adeguata a con-
sentire al giudice tutelare che valuta il
caso di comprendere sia le limitazioni
dipendenti dalla malattia, sia le funzio-
ni che 'amministratore di sostegno do-
vra essere in grado di svolgere per la
persona. Dovra quindi attestare la con-
dizione psico-fisica della persona e i di-
sturbi e i sintomi correlati alla patologia
(in particolare il certificato dovra se-
gnalare le compromissioni/limitazioni
presenti). Sara utile 'impiego di scale
di valutazione che tengano anche conto
dell’'impatto questi dei sintomi sulle at-
tivita di vita quotidiana, allo scopo di
evidenziare le situazioni meno gestibili
dalla persona.

Tra le scale pill spesso usate sono da ri-
cordare per esempio la Expanded

Disability Status Scale, la Modified
Fatigue Impact Scale, la Functional
Independence Measure e la Multiple
Sclerosis Functional Composite.

Infine il medico potra aiutare il caregi-
ver e "lamministratore di sostegno a su-
perare le eventuali difficolta che si ver-
ranno a creare con la persona con SM.

La valutazione dello psicologo

Se la persona é seguita anche da spe-
cialisti psicologi o0 medici psichiatri, po-
tra proporre al proprio curante di forni-
re anche in questo caso una relazione
specialistica per il giudice, per dimo-
strare di avere conservato la capacita
d’intendere e di volere ed evidenziare le
eventuali limitazioni che problemi di ti-
po psicologico o cognitivo possono cau-
sare nello svolgimento delle attivita
quotidiane. La sclerosi multipla puo in-
fatti anche interessare il funzionamento
cognitivo e il benessere psichico della
persona. | disturbi pit frequenti delle
funzioni cognitive nella SM riguardano
la memoria (soprattutto a breve termine
o la memoria di apprendimento, la wor-
king memory o la memoria prospettica,
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ovvero la capacita di ricordare intenzio-
ni future), la velocita di elaborazione
dell’informazione, ['attenzione (con
conseguente allungamento dei tempi di
reazione e la possibilita di compiere er-
rori di accuratezza nell’eseguire compi-
ti complessi). Possono anche verificarsi
problemi nelle funzioni esecutive, che
si traducono con problemi nella capaci-
ta di ragionamento astratto, nella for-
mazione di concetti, nei processi di ge-
neralizzazione e infine possono esserci
difficolta nella pianificazione e nei pro-
cessi che portano a prendere una deci-
sione. Per una trattazione pill esaustiva
dei disturhi cognitivi nella SM e la loro
valutazione vedi SMéquipe 1/2010.

Potenzialita e criticita dell’istituto

in relazione alla persona con SM
L'esperienza degli operatori dell’Asso-
ciazione Italiana Sclerosi Multipla e del-
le Sezioni territoriali mette in rilievo co-
me l'amministratore di sostegno pre-
senti diverse potenzialita per le perso-
ne con SM:
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e & assai flessibile e utilizzabile in di-
versi momenti nell’arco della vita del-
la persona;

e pud essere in ogni momento modifi-
cato in relazione alle condizioni del
beneficiario e perfino revocato nel
momento in cui risulta non servire pit
alla persona quando ad esempio i
sintomi rientrano dopo una ricaduta;

® inrelazione ai diversi gradi di disabilita
della sclerosi multipla, che non produ-
ce quasi mai livelli di incapacita tali da
richiedere linterdizione, risulta final-
mente essere la misura pit idonea alle
peculiarita della patologia.

In ogni caso permangono alcune critici-

ta legate alle specificita della malattia.

Nei casi di SM recidivante remittente

pud rendersi necessario il molteplice ri-
corso al giudice per ricalibrare l'istituto
di volta in volta in relazione alle condi-
zioni del beneficiario. Almomento in re-
alta non & ancora prevista la possibilita
di una nomina per cosi dire intermitten-
te, che si riattivi in automatico se le
condizioni della persona peggiorano
nuovamente e poi venga meno quando i
sintomi rientrano; pertanto é necessa-
rio di volta in volta ricorrere al giudice,
Fondamentalmente comunque, I'ammi-
nistratore di sostegno é assai poco co-
nosciuto e non c’é ancora una cultura
per il suo impiego fra le persone con
sclerosi multipla che continuano a te-
merlo, confondendolo spesso con gli al-
tri istituti giuridici di tutela. &

% gli autori:

Valeria Berio (assistente sociale AISM)
Silvia Bruzzone (consulente legale AISM)
Grazia Rocca (neurologo AISM)

Roberta Litta (psicologo AISM)
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La Fondazione Italiana Sclerosi Multipla
responsabile in Italia del sistema FIM™

Un affermato strumento di misura della disabilita utilizzato in ambito riabilitativo

Manuela Percario®
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D a giugno 2010 unica licenziataria per il
territorio nazionale della distribuzione
della scala FIM™ & diventata la Fondazione
Italiana Sclerosi Multipla. Il sistema FIM™
{'acronimo sta per Functional Independence
Measure) & uno standard internazionale di
misura della disabilita e il suo elemento
principale & la scala FIM™, nata negli Stati
Uniti fra il 1984 e il 1987 da un gruppo di la-
voro diretto da Carl Granger per rispondere
al mandato espresso congiuntamente da
molte associazioni scientifiche di fisiatri, in-
fermieri, fisioterapisti di sviluppare una sca-
la di misura dell’autosufficienza che oltre ad
avere ottime caratteristiche psicometriche,
fosse disease and discipline free ovvero ap-
plicabile indipendentemente dalla patologia
causa della disabilita e dalle competenze
specialistiche coinvolte nella misura e nel
trattamento.

La proprieta intellettuale del sistema FIM™
& di UB-Foundation Acitivities Inc., ente no
profit emanazione della State University of
New York. L'unita tecnica che promuove la
diffusione del sistema FIM™ & lo Uniform
Data System for Medical Rehabilitation di
Buffalo, che mantiene anche un database bi-
bliografico [www.udsmr.org],

La scala FIM™ si presenta come un questio-
nario che censisce 18 attivita della vita quo-
tidiana (13 motorio-sfinteriche, 5 cognitive).
Ogni attivita puo ricevere un punteggio va-
riabile da 1 (completa dipendenza dagli altri)
a 7 (completa autosufficienza). Il punteggio
cumulativo e il profilo dei punteggi nelle di-
verse voci rappresentano indicatori standard
ormai molto diffusi nel mondo della riabilita-
zione. Le applicazioni spaziano dalla misura
di appropriatezza ed efficacia dell'intervento
riabilitativo sul singolo caso, alla previsione
di tempi di degenza, minutaggi assistenzia-
li e costi sanitariin Unita operative singole o
in rete, oppure in studi longitudinali “di per-
corso” riabilitativo. | punteggi cumulativi
producono unindice quantitativo della disa-
hilita della persona e una scheda standard
socio-sanitaria consente di correlare i pun-
teggi a variabili rilevanti a fini clinico-epide-
miologici.

Il sistema & applicato alla classificazione e al
pagamento della maggioranza dei ricoveri
riahilitativi negli Stati Uniti ed & ormai utiliz-
zato in molte altre nazioni. Dal 1992 ne esi-
ste una versione italiana; il sistema prevede
corsi di accreditamento e una banca dati

centralizzata con servizi statistici, la quale
consente studi epidemiologici ed econome-
trici, oltre a controlli di qualita sui dati raccol-
ti presso singole strutture. La partecipazione
ai corsi & aperta a diversi operatori sanitari
(medici, fisioterapisti, infermieri, psicologi,
ecc.) e amministrativi.

La riproduzione della scala FIM™ per uso
personale é del tutto gratuita, mentre sono
richiesti specifici accordi con la Fondazione
Italiana Sclerosi Multipla se la scala FIM™ o
altre componenti del “sistema” sono utiliz-
zate a scopo istituzionale. Il prossimo corso
di accreditamento SIM™ per singoli opera-
tori & previsto a Milano il 17 giugno 2011. Per
ulteriori informazioni & possibile consultare
il sito [www.scalafim.com]. &

Per ulteriori informazioni:
Manuela Percario, FISM,

via Operai 40, 16149 Genova.

Tel 010 2713233 -fax 010 2713269,
manuela.percario@aism.it.

% lautore:

Manuela Percario (Area servizi
e progetti sociosanitari AISM)
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La rete degli psicologi raddoppia:
eventi e nuovi progetti

N el 2010 si @ concluso il secondo an-
no del progetto triennale AISM Rete
Psicologi, promosso con il contributo di
Novartis Farma, per creare un collega-
mento permanente fra gli psicologi che
si dedicano in Italia alla sclerosi multipla
e al fine di assicurare ovunque un sup-
porto omogeneo e coordinato alle perso-
ne con SM e loro familiari. Con il proget-
to AISM intende rafforzare e valorizzare
il ruolo dello psicologo all'interno del-
I'équipe e quindi garantirne la presenza
nelle Sezioni AISM e presso i Centri clini-
ci SM (per approfondire vedi anche
SMéquipe n. 2/2009).

Evento di punta del progetto € stato il
Convegno Nazionale (Genova, ottobre
2010, 22 edizione) per cui sono stati ri-
chiesti i crediti ECM, che ha visto tra gli
interventi di maggiore interesse quello
di David Rintell, (nella foto in alto a sini-
stra) psicologo del Brigham & Women'’s
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Clou del secondo anno di attivita di Rete psicologi, il Convegno

nazionale a Genova alla presenza di ospiti internazionali

che lanciano un messaqgio a sostegno dei ragazzi

con un genitore con SM Manuela Percario*

Hospital di Boston, che verteva sulle mo-
dalita con cui la SM del genitore pud in-
cidere profondamente sull’equilibrio dei
figli, generando una progressiva modifi-
cazione e alterazione dell’assetto fami-
liare. Nonostante questo sia un problema
significativo, in letteratura sono presenti
pochi studi al riguardo. Peri figli & crucia-
le ricevere informazioni sulla malattia del
genitore. Non & importante solo comuni-
care con questi ragazzi, ma é necessario
farlo in modo chiaro ed esauriente [1]. | ri-
sultati dei vari studi mettono in evidenza
che i figli dei genitori con SM possono
avere problemi comportamentali ed
emozionali [2-4]. Rispetto ai figli di geni-
tori senza patologia, sono pil preoccupa-
ti e si sentono pil responsabili nei con-
fronti dei loro familiari, li proteggono piu
attivamente, sono pil preoccupati per il
loro futuro e hanno un maggior senso di
carico e di rabbia [3]. Rintell ha concluso
sottolineando l'importanza di dover

“educare” le persone con SM a comuni-
care nella maniera carretta con i propri fi-
gli, a osservarli e se necessario a chiede-
re aiuto a uno psicologo.

Alessandra Solari, (nella foto nella pagi-
na accanto) neurologa dell’Istituto Carlo
Besta di Milano ha affrontato il delicato
tema della comunicazione della diagno-
si, riportando i risultati di una ricerca ita-
liana svolta su un gruppo di pazienti
neo-diagnosticati ai quali & stata offerta
la possibilita di avere, oltre alle consue-
te informazioni, un colloquio con un neu-
rologo supportato da materiale video e
cartaceo (il cd e booklet “Sapere
Migliora”). Lutilita del supporto infor-
mativo € stata confrontata con la pratica
corrente attraverso un disegno di tipo
sperimentale [5-6]. | risultati hanno evi-
denziano come sia importante per il pa-
ziente sapere e avere informazioni chia-
re e complete il prima possibile, per po-
ter affrontare la novita e integrarla nel



proprio progetto di vita chiedendo il so-
stegno, se necessario, a uno specialista
chelo aiuti a interpretare i propri dubbi e
difficolta, dandogli un senso specifico
ed individuale.

La ristrutturazione dell’identita persona-
le, la ricerca di nuove attribuzioni di sen-
so alla propria vita, la ricostruzione del
sentimento di autoefficacia [7-8-9] sono
gli obiettivi del progetto di ricerca pre-
sentato da Silvia Bonino, gia Professore
Ordinario di Psicologia all’Universita di
Torino. La ricerca si @ incentrata sull’in-
tervento psicologico di gruppo per mi-

gliorare il benessere e la qualita di vita e
ridurre i sentimenti depressivi delle per-
sone con SM. | risultati preliminari evi-
denziano limportanza di interventi
strutturati di gruppo per la riduzione del-
la depressione, per ’'aumento del senso
di autoefficacia e per la ristrutturazione
della propria identita di fronte ai cambia-
menti causati dalla malattia.

Il programma delle sessioni parallele
era incentrato sui giovani e la SM, sulla
gestione del paziente difficile e a decor-
so rapido di malattia, sulla comunicazio-
ne della diagnosi. @

Manuela Percario (Area servizi e progetti sociosanitari AISM)

in collaborazione con: lvana Bureca, Benedetta Goretti, Alessandro Matano

Erika Pietrolongo, Giorgia Rodolfi, Silvia Vitiello
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Un anno
di Rete Psicologi

E proseguita nel 2010 l'indagine sul ter-
ritorio: ad oggi nei g4 Centri clinici SM
censiti, sono presenti 101 psicologi (in
19 Centro clinici la figura & assente),
mentre nelle 75 Sezioni AISM che han-
no risposto, gli psicologi segnalati sono
94 (di cui 19 in comune con i Centri). In
15 Sezioni del campione non & presente
alcun psicologo. Famiglia e SM (a giu-
gno) e SM: tra corpo e psiche (a settem-
bre), sono stati i corsi di formazione,
con accreditamento ECM, organizzati
nell’anno. Il primo verteva sugli stru-
menti utili a promuovere un approccio
ai problemi cui va incontro un nucleo fa-
miliare che viene in contatto con la SM,
sia che si tratti del rapporto di coppia,
che della relazione genitori-figli, da tra-
sferire - con l'aiuto degli stessi psicolo-
gi partecipanti - in iniziative locali per
famiglie. Incentrato sull’approccio alla
bioenergetica e con esercitazioni prati-
che, il secondo corso partiva dal pre-
supposto che i sintomi pili comuni del-
la SM (fatica, disturbi della sensibilita,
disturbi vescicali), influiscono notevol-
mente sulla qualita di vita e possono ri-
chiedere adattamenti e cambiamenti fi-
sici importanti, tali da comportare un
forte terremoto identitario nella perso-
na colpita. L'operatore non pud quindi
non tener conto che ladattamento alla
malattia passa anche attraverso un “co-
noscere di nuovo” il proprio corpo, nei
suoi nuovi limiti ma anche nelle nuove
risorse. Nell'ambito del progetto nel
2010 si sono infine creati quattro grup-
pi di lavoro su specifici argomenti, (in-
dividuazione di standard minimi per
soddisfare il bisogno di supporto psico-
logico delle persone con SM, progetti
per coppie e famiglie sul territorio, par-
tecipazione ad attivita editoriali AISM,
ricerca scientifica) da cui sono emerse
proposte e possibilita di collaborazione
con AISM e la sua rete territoriale.



Riabilitazione: AISM testa strumenti
ad alta tecnologia

Incoraqgianti i primi studi per |’ autonomia della persona con SM realizzati grazie

al Gruppo Cariparma FriulAdria Giampaolo Brichetto, Viviana Mariani, Monica Pagliai*

N ellambito del progetto «Famiglia e
sclerosi multiplax, frutto della partner-
ship AISM - Gruppo Cariparma FriulAdria
(per una presentazione del progetto vedi SM
équipe 2/2009), i Servizi di Riabilitazione
AISM di Genova, Padova e Vicenza hanno
pianificato nel triennio 2009-2011 un inter-
vento riabilitativo innovativo congiunto
che prevede l'utilizzo di strumentazioni al-
tamente sofisticate e tecnologicamente
avanzate, come i tre cicloergometri (THE-
RA-vital) [foto 1] motorizzati per la mobi-
lizzazione attiva e passiva degli arti infe-
riori e superiori e i tre stabilizzatori di po-
stura dinamici (Balance Trainer) per il
trattamenta del controllo del tronco in ma-
niera dinamica in pazienti con disabilita
elevata. Ad oggi 8o pazienti con SM hanno
partecipato al protocollo di utilizzo del ci-
cloergometro e 99 a quello del Balance
Trainer. | risultati preliminari del primo
studio hanno evidenziato un miglioramen-
to della MFIS (Modified Fatigue Impact
Scale) con un'alta significativita (p<o,001
confrontando i dati ad inizio e fine tratta-
mento), del TWT (Time Walking Test) 7,5
metri e della Ashworth scale (p<o,05). | ri-
sultati preliminari del secondo studio han-
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no espresso una significativita con p<o,o5
nel confronto fra inizio e fine trattamento
per guanto riguarda il tempo di perma-
nenza in posizione seduta nelle tre condi-
zioni (senza appoggio, con singolo appog-
gio e con doppio appoggio).

In conclusione: entrambe le apparecchia-
ture sono efficaci nel trattare i pazienti, sia
nel miglioramento della performance di
resistenza e nella diminuzione della fatica
(THERA-vital) sia nel controllo di tronco
(Balance Trainer). Nel 2011 il numero di
pazienti sara incrementato e si potranno
analizzare dati definitivi.

Continua il reclutamento dei pazienti
presso il Servizio Riabilitazione AISM
Liguria per il percorso di terapia occupa-
zionale Cuciniamo in autonomia [fofo 2],
anch’esso inserito nel progetto «Famiglia
e sclerosi multipla», che prevede tratta-
menti di gruppo di terapia occupazionale

di 2 ore ciascuno e tre protocolli di tratta-
mento. Il protocollo A (8 sedute) ha
['obiettivo di trovare soluzioni e strategie
diaccessibilitain cucina (accessibilita am-
bientale, ausili e strumenti per facilitare la
preparazione dei pasti); il protocollo B (14
sedute) ha come obiettivo la rieducazione
del gesto funzionale in cucina e permette
di contestualizzare il trattamento di riedu-
cazione funzionale dell’arto superiore; il
protocollo C (12 sedute) ha come obiettivo
la rieducazione dell’attivita in cucina lega-
te alla preparazione dei pasti e alla gestio-
ne dello spazio. Ogni protocollo prevede 2
sedute individuali per la valutazione ini-
ziale e finale. Il protocollo A e C utilizzano
l'indicatore specifico AMPS (Assessment
of Motorand Process Skills), il protocollo B
utilizza il FMA (Fugle-Meyer Assessment) e
il gHPT (Nine Hole Peg Test). | trattamenti
si svolgono in gruppi omogenei dal punto
divista funzionale e sono composti in pre-
valenza da donne di eta variabile. La valu-
tazione degli obiettivi a fine 2010 érisulta-
ta incoraggiante: secondo un’analisi preli-
minare la quasi totalita degli indicatori ha
rilevato un miglioramento. Si attende la fi-
ne dello studio per un’analisi statistica ac-
curata dei risultati. @

% gli autori:

Giampaolo Brichetto (ricercatore FISM)

Viviana Mariani (terapista occupazionale - Servizio di Riabilitazione AISM Liguria)

Monica Pagliai (fisiatra - Servizio di Riabilitazione AISM Liguria)



Insieme

L’interazione nel team
in ambito riabilitativo

Uno studio nel 2003 poneva [’ accento sulla mancata comunicazione fra gli operatori.

Il professor Tesio sulle pagine di SMéquipe rilancia oggi questo tema di importanza cruciale,

stimolando un dibattito fra le diverse figure professionali coinvolte nel team

La parola “team” & fra quelle pidi po-

litically correct: chi mai potrebbe di-
chiarare di essere contrario ad una “riabili-
tazione in team?”, ove infermieri e fisiotera-
pisti collaborino come i tecnici della Ferrari
nei Box di Monza. Ho rubato la metafora al-
I'amico David Fletzer, autore di un commen-
toin questa rassegna, e la rincaro. Il dire &
voler bene al paziente e produrre norme, il
fare & investire tempo e risorse scientifiche
perlaricerca e laformazione sul tema: e c’é
di mezzo il mare sul quale nel frattempo il
paziente galleggia.
| quattro articoli che seguono (e di cui sono
grato ad AISM, che ha rivitalizzato un mio
articolo destinato all'oblio) vedono lo stes-
so problema da quattro angoli differenti,
rinviando al lettore il fare sintesi.
Intravvedo nelle diverse posizioni un filo
conduttore latente che mi assilla da anni
come hen sa chi mi conosce: 'ambigua di-
stinzione fra scienza e assistenza. Il gra-
diente (apparente e percepito, non intrinse-
camente vero) di “tecnicita” fra fisioterapi-
sta e infermiere altro non é che 'ennesima
manifestazione dell’idea che “curare la per-
sona nel suo complesso” (alimentarla, pu-
lirla, muoverla, ascoltarla) sia un’attivita so-
stanzialmente etico-umanitaria, nel mentre
“guarire la parte” (un ginocchio, un musco-
lo, un rene, un gene) sia vera scienza. Ho ar-
ticolato altrove come e perché sia nato sto-
ricamente questo contrasto, e quali conse-
guenze abbia in generale sulla Medicina
Clinica 1,2.

Quella dellinfermiere & la figura meno
“guaritiva di parti” che si possa immagina-
re: si occupa di problemi strettamente bio-
logici (dalla bronco-aspirazione alle misure
di parametri vitali) cosi come dell'igiene
personale e del counselling familiare, a se-
conda del contesto di lavoro e del paziente
che ha di fronte. Da qui deriva la falsa im-
pressione di genericita e intercambiabilita e
quindi di subalternita: gerarchica rispetto
ai medici e psicologica rispetto ai fisiotera-
pisti, nel caso specifico. La rivalutazione
della figura infermieristica & passata attra-
verso la costruzione di un curriculum uni-
versitario (laurea triennale ed eventual-
mente magistrale) ma anche, in sede ospe-
daliera, attraverso un sostanziale sgancia-
mento da una qualsivoglia dipendenza (co-
sa diversa dalla subordinazione) dal medi-
co. Gli infermieri rispondono ad una gerar-
chia che fa capo ai Servizi Infermieristici,
Tecnici e Riabilitativi, (SITR), abitualmente
diretti da Infermieri o Tecnici (per esempio,
di Radiologia) con specifica formazione diri-
genziale. Questa organizzazione ha impat-
to non soltanto su turni, e ferie, ma anche
su rilevanti aspetti di contenuto quali per
esempio la formazione, la struttura della
cartella infermieristica, la scelta di proto-
colli assistenziali che —nel caso della riabili-
tazione- possono riguardare per esempio
anche alimentazione, prevenzione e cura
delle piaghe, contenzione e mobilizzazione
ecc. Nelle Aziende e negli Istituti di area sa-
nitaria gli Infermieri non rispondono diret-

tamente al loro Primario ma, in linea diret-
ta, al Caposala e al SITR, al quale rispondo-
no - forse in pratica con minore esclusivita -
anche i fisioterapisti, i logopedisti, i terapi-
sti occupazionali. Questo non impedisce a
priori che la collaborazione sul campo pos-
sa essere comungue ottima, ma sostiene la
posizione di chi vede come “assistenziale”
la “presa in carico” unitariamente riabilita-
tiva del paziente, e come “sanitaria” ogni

continua a pagina - 22
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Articolo tratto da: Ricerca in Riabilitazione

Periodico di aggiornamento scientifico n.1 settembre 2003

Si fa presto a dire team
Gli infermieri fra fisioterapisti e pazienti

di Luigi Tesio

Che cosa pensano dei fisioterapisti, e soprattutto di se stessi, gli
infermieri che lavorano in una degenza riabilitativa? A questa do-
manda ha provato a rispondere un lavorol che aspettava da tem-
po il suo editoriale su questa rivista. Gli autori hanno intervistato
otto infermieri professionali, sette donne e un uomo, che lavora-
vano da 2-6 anni in due degenze riabilitative inglesi, una geriatri-
ca ed una neuromotoria generale. La tecnica di intervista e di ana-
lisi dei dati ha seguito criteri molto sofisticati di indagine sociolo-
gica. Mancano all’appello, evidentemente, altre figure tecniche
come il logopedista e il terapista occupazionale, che pure sono
spesso presenti in degenze riabilitative. Manca anche I'inchiesta
complementare che sarebbe consistita nel chiedere ai fisioterapi-
sti che cosa essi pensino degli infermieri. Tuttavia ne & uscito co-
mungque un lavoro interessante perché esso rende esplicito quan-
to tutti gli operatori della riabilitazione percepiscono gia da tem-
po, ma in modo poco nitido: e cioé che esistono gravi barriere al-
la comunicazione ed alla integrazione fra infermieri e fisioterapi-
sti e che questo probabilmente non giova ai pazienti. La Tabella 1
cerca di riassumere quanto emerge dalla lettura dell’articolo, sul
tema di come gli infermieri vedano i fisioterapisti e per contrasto
se stessi.

La Tabella 2 invece riassume quanto gli infermieri lamentano nei
confronti dei fisioterapisti. In sostanza emerge un quadro di ridot-
ta autostima degli infermieri che avvertono come piti “tecnico” il
ruolo dei fisioterapisti e come piti assistenziale-sociale il proprio.
A questa forma di rispetto nei confronti dei fisioterapisti corri-
sponde la rivendicazione che i fisioterapisti divengano capaci di

comunicazione ¢ di interazione maggiori ed anche che essi arrivi-
no ad una conoscenza piti approfondita delle molte attivita del-
I'infermiere che al fisioterapista sfuggono completamente. Il lavo-
ro non ha la pretesa di essere generalizzabile a tutti gli infermieri
in qualsiasi contesto. Tuttavia esso dice molte verita, 11 disagio de-
ali infermieri mette allo scoperto almeno quattro caratteristiche
specifiche della degenza riabilitativa, riassunte nella Tabella 3.
Questa specificita non sempre & sufficientemente valorizzata in se-
de di programmazione sanitaria, quando si devono definire stan-
dard di personale e la conseguente tariffazione dei ricoveri. La de-
genza riabilitativa non ¢ riducibile ad una degenza di tipo medico
nella quale al minutaggio infermieristico si aggiunga un certo mi-
nutaggio fisioterapico. Uinfermiere ha anche un ruolo specifica-
mente riabilitativo, Che vi sia un tempo dedicato a questo ruclo &
riconosciuto dalle linee-guida del Ministero della Sanita per le at-
tivita di riabilitazione del 1998, ma la stima quantitativa di questo
tempo non & certo premiata da standard costruiti con una logica
soltanto “sommatoria” fra nursing medico e fisioterapia,

Che fare dunque? Il tema della interazione fra diverse figure al-
I'interno di “team” multi-professionali non & nuovo in Medicina:
ali Autori stessil citano interessanti lavori che riguardano le inte-
razioni fra infermiere e ostetriche oppure fra fisioterapisti e tera-
pisti occupazionali. La soluzione prospettata & quella di ricavare
nell’orario di servizio spazi di comunicazione e di collaborazione.
In gergo tecnico questo significherebbe lavorare “per obiettivi” e
non “per compiti”; ovvero il team (inclusi medico, logopedista e
quanti altri siano coinvolti) deve arrivare a definire e condividere
una sorta di “diagnosi funzionale” del singolo paziente e quindi a
identificare gli obiettivi sul singolo paziente per poi attribuire
ruoli e tempi a ciascuno degli operatori, Per esempio la vestizio-
ne del mattino e il trasferimento in carrozzina potrebbero essere
gestiti in collaborazione da infermiere e fisioterapista. Questa col-
laborazione favorirebbe il trasferimento di informazioni e di no-
zioni (il paziente & stato male la notte? Quale & la tecnica di spo-
stamento migliore per lui?). Lavorare “per compiti” significa che

Tbelaz

Fisioterapisti

Infermieri

Tipo di attivita

“Fisico-motoria”, da risultati misurabili

Con connotati psico-sociali
(include molti contatti con i parenti),
valutabili in modo vago

Ruolo lavorativo
misurahile

Specifico, programmato-strutturato,

Generico, “a domanda”

Percezione del rapporto con i pazienti,
da parte dei pazienti stessi

Autorevoli, rispettati

Paritari, sottovalutati

Rapporio emotivo interpersonale Si fidano, si affidano

Si confidano
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all'interno del gruppo di infermieri uno somministra tutte le tera-
pie, un altro provvede alle rilevazioni di parametri vitali, un altro
esegue le medicazioni, un altro provvede a igiene e vestizione ecc.,
con tempi minimi per lo scambio di informazioni, la discussione
dei casi clinici e per decisioni assistenziali comuni (la medicazio-
ne arriva quando il paziente si & gia vestito?). Nella organizzazio-
ne per compiti la stessa divisione del lavoro vale, naturalmente,
fra infermieri e fisioterapisti: il paziente si veste e va in bagno con
l'infermiere ma indossa un tutore e cammina in palestra con il fi-
sioterapista (il paziente va in palestra in pigiama perché tanto poi
deve ancora indossare il tutore?). E evidente che il lavoro “per
obiettivi” & di qualita superiore ed & altrettanto evidente che esso
richiede tempi superiori: i quali sono difficilmente ottenibili se ci
si adegua agli standard minimi di accreditamento previsti da mol-
te normative regionali in Ttalia.

Un’organizzazione del lavoro “per obiettivi” sarebbe gia un forte
indicatore di qualitd ma non risolverebbe tutti i problemi. Intanto
non bisogna dimenticare che, nel contesto di programmi riabilita-
tivi, la percezione da parte degli infermieri di rivestire un ruolo
eccessivamente subalterno persisterebbe, Questa percezione po-
trebbe essere attenuata da una esplicita professionalizzazione di
compiti che sono solo apparentemente “ancillari”. C’'¢ modo e
modo di gestire ¢ documentare Palimentazione in pazienti disfa-
gici, la cateterizzazione in pazienti con vescica neurologica, la mo-
bilizzazione di pazienti emiplegici ecc. I primi due passi per il ri-
conoscimento di professionalita ad una figura tecnica sono defi-
nirne una identitd attraverso una mission specifica e prevedere
per la stessa figura un percorso formativo specifico. Negli Stati
Uniti l'infermiere della riabilitazione pud sia riconoscersi in una

“Association of rehabilitation nurses” che conta molte migliaia di
aderenti, sia conseguire una specializzazione riabilitativa post- di-
ploma. Anche in Ttalia I'attenzione al tema sta crescendo, come
dimostra la comparsa di testi dedicati al “nursing riabilitativo”.
Almeno un terzo passo, tuttavia, & necessario per togliere auto-re-
ferenzialita alla figura tecnica: la misura di outcome. “Essere” ca-
tegoria non basta, occorre “saper fare” in modo da dimostrare
qualita ed efficacia delle proprie attivita. Per questo motivo oc-
corre sviluppare misure di carico assistenziale specificamente ria-
bilitativo dell'infermiere e misure di risultato su variabili specifi-
che: con questo aprendo la strada a studi costo/beneficio e piti in
generale alla ricerca sul nursing. La letteratura é ricca di entram-
bi i tipi di misura: ma bisogna ammettere che sono ancora molto
rari gli esempi di applicazioni gestionali concrete.
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Tabella 2: Tabella 3:

« | fisioterapisti hanno nozioni che sarehbero uti-
li agli infermieri, specialmente per la mobilizza-

« Linfermiere non & 'unica figura tecnica che affianca il medico come lo € invece in altre unita operati-

zione, mentre non & vero il contrario

= | fisioterapisti non danno sufficienti informazio-
ni agli infermieri

= | medici chiedono conto agli infermieri anche
del lavoro dei fisioterapisti, ma non viceversa

= | pazienti si lamentano con gli infermieri della
mancanza di fisioterapisti nei fine settimana
(eppure gli infermieri ci sono)

= La pianificazione degli orari e delle attivita ruo-
ta intorno alla fisioterapia e viene imposta agli
infermieri

= | fisioterapisti non riescono a valutare il peso né
la complessita del lavoro degli infermieri e
semplicemente esigono che il paziente sia pre-
parato di tutto punto quando giunge 'ora del
trattamento fisioterapico

ve di degenza. Egli deve adattare i suoi tempi operativi alle necessita fisioterapiche (orari di palestra
e di logopedia).

In riabilitazione I'obiettivo del ricovero & solitamente il recupero di capacita motorie-funzionali e quin-
di l'intera attivita nelle 24 ore appare a pazienti e familiari come motivata soltanto dal (breve) momen-
to della rieducazione motoria.

Linfermiere mantiene mansioni di tipo bio-medico (prelievi, somministrazione di farmaci, rilevazione
di parametri vitali, medicazioni ecc.) non inferiori a quelle che avrebbe in una degenza medica o chi-
rurgica. Si consideri che 'etd media dei pazienti, la loro co-morbidita e la loro acuzie nelle degenze
riabilitative sono in continuo aumento.

Il malato neuromotorio post-acuto impone frequentemente mansioni infermieristiche relativamente
rare in degenze per acuti non intensive (bronco-aspirazione, cateterismi vescicali intermittenti, cura
di piaghe da decubito, mobilizzazione freguente, ecc.).

La disabilitd impone una estenuante attivita di assistenza alle attivita della vita quotidiana, potenzial-
mente vissute come “alberghiere” e de-professionalizzanti. A causa della gravita complessiva dei pa-
zZienti queste attivita possono essere delegate soltanto in parte a personale ausiliario o a familiari (si
pensi all'alimentazione in un paziente disfagico, al trasferimento in carrozzina di un paziente con re-
cente protesizzazione d’anca a rischio di lussazione ecc.).

L'articolo originale e tutti i numeri della Rivista, attiva dal 1993 al 2004,
sono liberamente accessibili all'indirizzo web [http://www.scalafim.com /pages/rivista.html]
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ordinata, programmata e al giorno d’oggi
pure certificatissima serie di prestazioni.
Dubito davvero che la scelta di una conten-
zione al letto, di una modalita di alimenta-
zione o di una strategia comunicativa verso
i parenti possa essere presa correttamente
senza una seria condivisione di informazio-
ni e di obiettivi fra tutti gli operatori coinvol-
ti: e sto parlando di alcune delle attivita ria-
bilitative pit elementari. Non a caso la lun-
ga esperienza sul campo suggerisce all’in-
fermiera Roberta Motta (il cui articolo arric-
chisce la nostra carrellata) la necessita di
un case manager, di qualcuno che (passia-
mo nella metafora dalle automobili alle na-
vi) indichi la rotta e diriga I'equipaggio.
Purtroppo questa figura da nome a un biso-
gno, ma di regola non é realizzata concreta-
mente. Se il case manager é soltanto un
“facilitatore del team” egli non puo dare la
rotta; se da la rotta, deve essere una figura
che decide e cui gli altri obbediscono, e al-
la quale sichiede conto di eventuali errorio
naufragi.

Dopo 31 anni di Fisiatria, dei quali 8 sono
ormai trascorsi dal mio “Si fa presto a dire
team”, ho raggiunto la convinzione che
'abbattimento della subalternita delle figu-
re infermieristiche e tecniche relativamente
al medico sia stata il risultato non soltanto
di un prowidenziale aumento di maturita e
di consapevolezza di queste figure ma an-
che, purtroppo, della graduale caduta di
autorita del medico clinico. In questa rasse-
gna dice bene Roberto Gatti, fisioterapista-
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formatore: davvero manca una formazione
specifica al lavoro in team. Se linfermiere
viene assegnato ad un’unita di riabilitazio-
ne dopo che ha lavorato per anni in una
Cardiologia, non si pud assumere che egli si
possa auto-aggiornare in percorso formativi
generali “di Azienda”. Alimentare un pazien-
te con disfagia neurologica non equivale ad
alimentare un anziano fratturato; monitora-
re la vescica di un paziente paraplegico non
equivale a seguire un paziente operato alla
prostata. Manca la formazione fatta in co-
mune su temi comuni. Un discorso specula-
re, ovviamente, vale per i fisioterapisti: se
sono troppo “neuro-meccanici” rischiano di
dimenticare che problemi cognitivi e interni-
stici possono essere determinanti, ai fini del
recupero, come e pil delle ore trascorse in
palestra: e la loro crescita professionale ne
verra limitata. Ma torniamo agli infermieri:
I'insoddisfazione che traspare dal mio vec-
chio articolo é figlia si diun generale declino
dello “status” del medico clinico3 ma anche
diunaricerca di autonomia da parte delle al-
tre professioni sanitarie, infermieristica e
riabilitative, che rischia di giustificare par-
cellizzazione e deresponsabilizzazione nel
progetto riabilitativo. Qui, infatti, le profes-
sionalita sono molto pidl varie che altrove, e

il medico ha responsabilita direzionali d'in-
sieme cui non corrisponde pill, ormai, un’au-
torita corrispondente: riesce davvero facile
richiamare alla mente la “prova d’orchestra”
di felliniana memoria.

Nell’articolo che chiude la rassegna
Roberta Amadeo, paziente con Sclerosi
Multipla e combattiva rappresentante
dell’AISM, riconosce all’infermiere il ruolo
di “confidente esclusivo”: eppure mi senti-
rei di contraddirla e nel contempo rassicu-
rarla guando scrive che il dialogo con I'in-
fermiere nella sua esperienza atteneva
“sintomatologie specifiche, a volte intime,
spesso non specificamente mediche”.
Almeno per il Fisiatra, quelle “sintomatolo-
gie” (dalla incontinenza alla disfagia; dalla
incapacita di muoversi ai deficit di memo-
ria) sono mediche, eccome: esse metitano
di essere oggetto primario di studio scienti-
fico, non soltanto obiettivi di manovre con-
solatorie. Noi Fisiatri (ma Roberto Gatti ci
conforta anche dal fronte dei fisioterapisti)
crediamo che per dedicarsi professional-
mente alla persona con disabilita occorra
essere bravi, specificamente bravi, e non
soltanto buoni3: se gliinfermieri ¢ci daranno
fiducia, non chiediamo di meglio che coin-
volgerli nel nostro sforzo. &
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1 lavoro in team & una specificita della
Riabilitazione e gia nelle linee guida
ministeriali del 1998 si poneva grossa en-
fasi su questa caratteristica, fondamenta-
le per la gestione della complessita della
presa in carico globale di una Persona con
disabilita. Siamo tuttavia tutti consapevo-
li che il lavoro in team fin dalla formazione
universitaria & spesso nella migliore delle
ipotesi solo teoria. Difficilmente nei vari
corsi di laurea s’insegna a lavorare e nelle
realta cliniche é pit facile che si organizzi-
no corsi di leadership piuttosto che di la-
voro in gruppo. Gruppo che non puo esse-
re una semplice addizione (lavoro per
compiti che ricorda 'autore) ma & lo svi-
luppo di un’espressione (lavoro per obiet-
tivi). Spesso si parla del rapporto fisiatra -
fisioterapista, mentre qui si affronta in
modo certamente pil globale il rapporto
fra le varie figure professionali, a partire
da quell’infermieristica, fondamentale per
il progetto riabilitativo.
In riferimento alla ridotta autostima del
personale infermieristico bisogna ricorda-
re che solo nell’ultimo decennio si & svi-
luppato 'aspetto dirigenziale del perso-
nale sanitario e sicuramente & necessario
tempo per assorbirlo nella pratica quoti-
diana, anche se & auspicabile che questo
passaggio faciliti e non danneggi il percor-
so comunicativo fra le varie figure, come a
volte abbiamo visto nella politica italiana
consociativistica.
Questa mancata comunicazione sicura-

mente danneggia il paziente e i propri fa-
miliari perché il trattamento spesso risul-
ta frammentato e il processo a zig zag.
Altro che lavoro in team. Spesso quando si
parla di team si fa 'esempio della Formula
1, dove chi deve cambiare le ruote non puo
decidere il livello di benzina da mettere o
chi toglie i bulloni delle ruote non pud es-
sere colui che segnala quando l'auto puo
ripartire. E cioé il gruppo si fonda nel ri-
spetto reciproco di tutte le funzioni.

Riguardo all’'infermiere & certo necessario
un percorso di formazione specialistica
perché un infermiere di medicina non é co-
me il collega che lavora in una riabilitazio-
ne intensiva. Allo stesso modo uno di ria-
nimazione non lavora come un infermiere
di unita spinale unipolare. Moltissime
mansioni bio-mediche apparentemente
analoghe di reparti per acuzie o per riabi-
litazione non hanno infatti la stessa valen-
za perché l'obiettivo finale & proprio un
pieno reinserimento con una funzione re-
cuperata o vicariata. Aiutare a mangiare
un paziente in chirurgia ha una finalita in
se stessa mentre aiutare un paziente che
ha esiti di stroke & anche educare ad ac-
quisire un’autonomia in questa importan-
te attivita quotidiana. Mettere un catetere
a un paziente che deve andare in camera
operatoria non & come insegnare a una
Persona con lesione midollare il cateteri-
smo a intermittenza e cioé a intervalli re-
golari per svuotare la vescica e quindi per-
mettere una vita indipendente. Quindi sul

secondo obiettivo proposto da Tesio sono
assolutamente d’accordo e deve essere la
scommessa dei prossimi anni per la riabi-
litazione. E conseguentemente al raggiun-
gimento di questo goal potremo pensare
che gli infermieri riabilitatori in futuro fac-
ciano sempre pitl largo uso di misure del
carico assistenziale e di risultato, ovvero il
terzo obiettivo indicato dal prof. Tesio.

E ben noto che nell’era dellEBM (medici-
na basata sull’evidenza) & sempre piil ne-
cessario valutare e quindi misurare. Non &
possibile fare dissertazioni pur valide, ma
prive di una valutazione statistica se si
vuole far capire bene agli amministratori il
ruolo di questa nuova figura assistenziale,
che si dovra inserire, come gia detto, nel
team in un lavoro per obiettivi.

Questo articolo dovrebbe far riflettere tut-
ti gli operatori sulle difficolta concrete che
ci sono a lavorare in team e spesso sul-
'ipocrisia presente nelle nostre relazioni
nei vari congressi. Aumenta la vita media
e inevitabilmente aumentano le disabilita,
complesse o meno, e l'augurio é che il pa-
ziente possa avere dal team un reale aiuto
e non un insieme di prestazioni, a volte,
magari, contraddittorie. Penso che il pro-
cesso sia di tipo culturale e non causato
come spesso sento dire dalla mancanza di
tempo perché a volte ci sono dei luoghi di
lavoro dove ci si riunisce spesso ma dove
comunque la comunicazione non & veico-
lata. L'importante & saper comunicare, an-
che ascoltando. &
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L avoro in team, riunione multidiscipli-
nare, centralita del paziente sono so-
lo alcuni dei termini che sempre pil fre-
quentemente si utilizzano in ambito sani-
tario, specialmente nelle situazioni dove
& maggiore il numero degli operatori che
intervengono sullo stesso paziente.
Questa condizione & la prassi nelle de-
genze di riabilitazione, dove i pazientiin-
contrano quotidianamente il medico di
riferimento, gli infermieri, i fisioterapisti
e a volte gli psicologi, i neuropsicologi, i
logopedisti, i terapisti occupazionali,
ecc. Con l'intento di ottimizzare i servizi
erogati, i modelli di organizzazione del
lavoro in ambiente ospedaliero sono
sempre pill raffinati (1) e le organizzazio-
ni dei reparti di degenza sono sempre
pill attente alla definizione di obiettivi
condivisi da operatori con professioni
differenti, obiettivi centrati sui bisogni
dei singoli pazienti, come per altro viene
richiesto dagli organismi che certificano
la qualita (2).

Nonostante questo, non sempre i pazien-
ti percepiscono le cure somministrate co-
me appartenenti a un disegno unico e de-
finito. Raramente quando manca il fisio-
terapista di riferimento quello che lo so-
stituisce utilizza le stesse tecniche fisio-
terapiche e pud accadere che un medico
contraddica durante la sua visita giorna-
liera quanto sostenuto da un collega il
giorno prima. Allo stesso modo puod suc-
cedere che il fisioterapista non conosca il
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livello di autonomia del suo paziente
quando questo & nel reparto di degenza
cosi come l'infermiere non conosca il po-
tenziale dello stesso paziente rispetto al-
'autonomia nelle attivita della vita quoti-
diana, con ricadute sulla qualita dell’as-
sistenza.

Dei passi avanti si stanno sicuramente fa-
cendo ma alla richiesta di sinergia tra tut-
ti gli operatori sanitari non sembrano ba-
stare i modelli organizzativi pit evoluti.
Che cosa manca? La formazione.

Anche su questo aspetto dei passi avanti
sono stati fatti. Negli ultimi anni (3) la
formazione degli operatori delle profes-
sioni sanitarie & erogata esclusivamente
dalle universita, attraverso corsi di laurea
indirizzati alle specifiche professioni. La
formazione universitaria si & inserita in
un disegno di sviluppo delle professioni
sanitarie, che ha previsto passaggi come
la definizione del profilo professionale
(4) e la legge sulla dirigenza (5). Questo
processo ha avuto una ricaduta sull’'ope-
rativita professionale, compresa la capa-
cita di lavorare in team. Infatti il lavoro in
team prevede il confronto tra le diverse
professionalita, per il quale sono neces-
sarie la consapevolezza dei ruoli e l'auto-
nomia professionale (6).

Il deficit di formazione riguarda invece la
visione interdisciplinare dell’assistenza.
| corsi di laurea ipertrofizzano l'impor-
tanza del proprio profilo professionale
senza sintonizzarlo con il resto della real-

ta sanitaria. Sarebbe invece molto utile
se gli studenti appartenenti a corsi di
laurea di professioni differenti avessero
occasioni per confrontarsi. Nonostante
I'ordinamento universitario consenta
spazi per l'organizzazione di insegna-
menti multidisciplinari, una mentalita
molto corporativa diffusa nel mondo pro-
fessionale italiano ostacola il diffondersi
di iniziative di questo tipo. Erroneamente
si potrebbe pensare che l'ostacolo alla
condivisione di momenti formativi sia il
differente livello di approfondimento del-
le discipline. Le universita anglosassoni
ci insegnano come le discipline previste
in un curriculum debbano tutte essere
approfondite e che la differenza tra diver-
si corsi di laurea risieda nella tipologia
degli insegnamenti erogati, pili che nel
loro approfondimento.

Alcuni esempi di insegnamenti solita-
mente diretti ai soli fisioterapisti ma che
potrebbero essere erogati in maniera
multidisciplinare sono: la cinesiologia
applicata alla clinica, ossia lo studio del-
la meccanica del movimento in soggetti
con disabilita motorie, che potrebhe es-
sere di interesse tanto per i fisioterapisti
che per i medici e la valutazione del po-
tenziale motorio che consente di com-
prendere la quantita di assistenza da
erogare ai soggetti disabili durante la de-
genza ospedaliera e che potrebbe essere
di interesse sia per i fisioterapisti che per
gli infermieri. Altri esempi riguardano



Roberta Motta

Infermiera Servizio di Riabilitazione AISM Liguria

e
=

materie di competenza del medico e del-
'infermiere ma che sono sicuramente
utili anche al fisioterapista come, per
esempio, le tecniche di primo soccorso.
Infine vi sono situazioni la cui competen-
za & trasversale tra fisioterapisti, medici e
infermieri come la valutazione e il tratta-
mento della disfagia.

Il sistema sanitario si sta sempre pill or-
ganizzando per sviluppare il lavoro in te-
am multiprofessionali. Perché i modelli
organizzativi diventino cultura anche le
universita devono fare la loro parte. @

N egli ultimi 10 anni molto si & dibattu-
to sull’evoluzione della figura infer-
mieristica all'interno delle unita riabilita-
tive cercando di individuare un modello
assistenziale che potesse venire incontro
alle esigenze del paziente e delle altre fi-
gure professionali che vi ruotano intorno.
Partendo dalla considerazione che si trat-
ta di una cultura assistenziale basata sul
continuo miglioramento della pratica pro-
fessionale relativa sia agli aspetti clinici
che a quelli organizzativi e che, questi mi-
glioramenti, sono legati alle esigenze rea-
li del paziente e dei suoi famigliari diven-
ta fondamentale sviluppare un modello
assistenziale innovativo che soddisfi le
caratteristiche sopra citate.

Un modello innovativo che soddisfa molti
aspetti assistenziali si & affermato negli
Stati Uniti sul finire degli anni 8o anche
se presente nei servizi sociali gia da mol-
ti anni prima. Questo é il Case
Management che risponde alla logica di
integrazione professionale multidiscipli-
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nare in grado di fornire al paziente la qua-
lita del servizio erogato, il razionale im-
piego delle risorse e degli spazi, il supe-
ramento della frammentazione della pre-
sa in carico e la continuita dell’assisten-
za. Il case management fa riferimento a
un servizio fornito da professionisti che
forniscono e/o coordinano servizi sociali
e sanitari. Implica la gestione clinica di un
target di popolazione di pazienti, dall’'am-
missione alla dimissione includendo tut-
te le aree in cui il paziente riceve assi-
stenza; viene principalmente utilizzato
per pazienti o popolazioni di pazienti che
richiedono livelli intensivi e/o cronici di
assistenza come ad esempio nei ricoveri
riabilitativi per persone con Sclerosi
Multipla.

La figura di riferimento & il case manager
che ha la responsabilita di facilitare e co-
ordinare I'assistenza dei pazienti durante
la loro presa in carico. Determina insieme
al gruppo interdisciplinare gli obiettivi e
la durata della degenza, gestisce e guida
'assistenza pianificando il trattamento
per soddisfare i bisogni dei pazienti e del-
le loro famiglie. Il case manager deve
identificare non pid di tre obiettivi priori-
tari e prevedere quando i membri del te-
am dovrebbero essere presenti, conside-
rando la peculiarita del paziente e i suoi
bisogni. Valuta la qualita dell’assistenza
per assicurare il raggiungimento degli
obiettivi con un appropriato uso delle ri-
sorse e identifica qualsiasi opportunita di
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miglioramento della qualita. Altro ruolo
fondamentale a cui il case manager deve
porre attenzione riguarda la continuita
delle cure che deve estendersi al domici-
lio del paziente coordinando gli operatori
professionali presenti sul territorio.

In ltalia questa figura assistenziale sta
muovendo i suoi primi passi incoraggiata
da quanti sostengono la centralita del pa-
ziente e la necessita di un’équipe che re-
almente prenda “per mano” i pazienti du-
rante tutto il processo assistenziale il
quale, nel caso della Sclerosi Multipla,
pud significare per tutta la vita. Ritengo
che questo modello possa a pieno diritto
ritagliarsi un ampio spazio nell’équipe as-
sistenziale per le persone con Sclerosi
Multipla non dimenticandoci che “il mo-
dello organizzativo pud fare la differenza
ma molto dipende dalle competenze indi-
viduali”. (M.Manthey). &
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N egli anni, la mia diagnosi risale al lonta-
no 1992, ho assistito a un lento ma per-
cepibile awicinamento, da parte del persona-
le sanitario, al concetto di lavoro in team.

Nel mio “corposo curriculum di paziente cro-
nica” ho trascorso diversi periodi in degenza
riabilitativa, dove le figure professionali si ac-
cavallavano secondo precisi orari evitando ac-
curatamente “sovrapposizioni”. Medico inter-
nista, neurologo, fisiatra, psicologo, infermie-
re, fisioterapista, terapista occupazionale.
Ognuno con i propri compiti e troppo spesso
ignaro o noncurante di essere parte integran-
te di un progetto complesso ma fattibile e ric-
co di soddisfazioni se vissuto con collabora-
zione e professionalita. Per una persona affet-
ta da una patologia cronica come la SM ogni
operatore ha un suo ruolo ben specifice, com-
plementare ma non assoluto. L'infermiere & il
confidente esclusivo della persona con SM. Si
parla in modo libero e approfondito di argo-
menti inerenti sintomatologie specifiche, a
volte intime, spesso non specificatamente
mediche ma di assoluta incidenza sulla quali-
ta di vita. Al fisioterapista si “affibbia” il com-
pito di favorire un’indipendenza motoria non
occasionale ma durevole nel tempo.

Passati i primissimi momenti dove la sete di
informazione e la paura per il futuro fanno
scivolare in secondo piano la quotidianita, il
hisogno pili forte & quello di trovare “alleati”,
con i quali instaurare un rapporto solido, non
solo professionale o scientifico, che sappia-
no andare aldila del trattamento dei sintomi
e delle complicazioni legate alla malattia, ca-

paci di offrire alla persona con SM la possibi-
lita di pianificare le proprie scelte terapeuti-
che e personali con obiettivi realistici chiari.
Gia, obiettivi realistici e chiari a tutti indipen-
dentemente dalle competenze specifiche e
dal peso che ogni singola azione pud avere
sull’intero processo.

Il primo momento nel quale ho vissuto colla-
horazione concreta tra tutte le figure sanita-
rie presenti & coinciso con un momento parti-
colarmente difficile dove il mio fisico, dura-
mente provato da una severissima spasticita,
era diventato “ingovernabile” e solo un
“summit di capacita e professionalita” diver-
se ha fatto la differenza permettendo a me di
superare forti crisi e agli operatori di acquisi-
re nuove capacita.

E questo, per quanto forzato dalla situazio-
ne, il lavero in team che ogni persona auspi-
ca per raggiungere gli obiettivi prefissati.
Senza aspettare le emergenze.

Il mio obiettivo & sempre stato quello concre-
to di acquisire tutte le strategie per imparare
acoesistere con la malattia e con le sue alter-
ne fasi e di essere aiutata ed educata a rag-
giungere la maggior autonomia personale e
il minimo di dipendenza dai supporti che la
societa e il sistema sanitario possono fornire.
Dal 1992 ho incontrato tanti operatori profes-
sionali e mi sono affidata a una squadra (tra
poco si unira al gruppo anche un preparatore
atletico visto che ho scelto di gareggiare con
la handbike), nella quale “io” sono al centro
e faccio la mia parte, e insieme definiamo
obiettivi e modalita per raggiungerli. &



