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PRESIDENZA DELLA VICEPRESIDENTE
SANDRA ZAMPA

La seduta comincia alle 13.10.

(La Commissione approva il processo
verbale della seduta precedente).

Sulla pubblicita dei lavori.

PRESIDENTE. Avverto che, se non vi
sono obiezioni, la pubblicita dei lavori della
seduta odierna sara assicurata anche at-
traverso impianti audiovisivi a circuito
chiuso.

(Cosi rimane stabilito).

Audizione del professor Bernardo Dalla
Bernardina, Direttore del Dipartimento
sperimentale di pediatria e U.O. Neu-
ropsichiatria infantile dell’Azienda ospe-
daliera wuniversitaria integrata di Ve-
rona, e della dottoressa Claudia Cer-
velli, Fisiatra e Direttore sanitario del
Centro di rieducazione psicomotoria
ABILI S.rl. di Milano.

PRESIDENTE. Vi comunico che saro in
missione, in rappresentanza della Commis-
sione, il 21 marzo a Bologna e il 6 aprile
all'Universita di Urbino.

L'ordine del giorno di oggi reca, nell’am-
bito dell'indagine conoscitiva sulla tutela
della salute psicofisica dei minori, 'audi-
zione del professor Bernardo Dalla Bernar-
dina, direttore del Dipartimento sperimen-
tale di pediatria e dell’'Unita di neuropsi-
chiatria infantile dell’azienda ospedaliera
universitaria integrata di Verona, e della
dottoressa Claudia Cervelli, fisiatra e diret-
tore sanitario del centro di educazione psi-
comotoria ABILI di Milano.

I lavori della nostra indagine sono a un
livello molto avanzato, quindi in procinto
di concludersi. Nel ringraziarlo nuova-
mente, cedo la parola al professor Dalla
Bernardina.

BERNARDO DALLA BERNARDINA, Di-
rettore del Dipartimento sperimentale di pe-
diatria e U.O. Neuropsichiatria infantile del-
l'Azienda ospedaliera universitaria integrata
di Verona. Grazie alla Commissione per
I'invito. Vi lascerd la documentazione che
ho preparato. Adesso procederd rapida-
mente per stare nei tempi. Mi era stato
chiesto di vedere se le epilessie pongono
problemi particolari nella disabilita dello
sviluppo. Il titolo era, appunto, Le epilessie
nella disabilita dello sviluppo. Spero di ri-
uscire a farvi comprendere perché ho messo
fra parentesi il termine epilessia.

Lepilessia si definisce come quel disor-
dine cerebrale caratterizzato dalla ricor-
renza di crisi epilettiche. Nell'ultima defi-
nizione della International League Against
Epilepsy (ILAE) si definisce epilessia quella
condizione nella quale ci sono almeno due
crisi a distanza di piu di 24 ore una dal-
I'altra.

L'epidemiologia nella popolazione gene-
rale & intorno all'l per cento, ovvero circa
500.000 soggetti affetti in Italia, con 30.000
nuovi casi all’anno. La cosa che ci interessa
e che l'incidenza & particolarmente elevata
in eta pediatrica. Ci sono ben 86 casi su
100.000 che esordiscono nel primo anno di
vita.

Si tratta di un disordine estremamente
complesso e polimorfo, sul piano sia di
come si manifesta, quindi delle caratteri-
stiche cliniche con cui si presenta una crisi,
sia eziologico, cioe delle cause che possono
provocare, sia dell’evoluzione, prognostico,
e sia, infine, del grado di severita.
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Al di la di essere definita per la ricor-
renza delle crisi, I'epilessia & molto di piu
poiché ha una serie di altri inconvenienti
associati o conseguenti. E indispensabile
comprendere questo, quando si parla di
epilessie, perché la semplificazione com-
porta degli inconvenienti negativi sul piano
sia della capacita diagnostica, sia dell’ap-
proccio terapeutico, sia della presa in ca-
rico riabilitativa, dunque a livello sociale e
della formazione, sia dal punto di vista
legislativo.

Un esempio € rappresentato dal decreto
che riguarda l'invalidita. Infatti, I'invalidita
per epilessia si divide in due possibilita, a
seconda che le crisi siano plurisettimanali
o settimanali, il che significa che I'invalidita
e stabilita solo in base alla frequenza delle
crisi, ma non tiene minimamente conto del
come si manifestano e degli inconvenienti
che possono comportare.

Faccio un esempio. Molte epilessie del
bambino si caratterizzano per la ricor-
renza di crisi « di caduta », cioe il bambino
improvvisamente viene violentemente sbat-
tuto per terra, con il rischio di traumi
importanti. Ora, & chiaro che anche se lo fa
solo quattro volte al mese la sua invalidita
non & certo ininfluente sul piano delle
possibilita di autonomia.

Adesso molto rapidamente, per dare un'i-
dea, le dividiamo in funzione di quella che
puo essere la causa. Abbiamo delle forme
di epilessia definite «idiopatiche », che sa-
rebbero la condizione nella quale 'epilessia
¢ la malattia in sé, cioe c¢’¢ solo I'epilessia,
senza altre alterazioni che la sostengano
dal punto di vista cerebrale. Presumibil-
mente, queste sono su base genetica. Tut-
tavia, essendo su base poligenetica, sono
poche le forme di cui si conosce la reale
alterazione genetica.

La quota pilt importante ¢ rappresen-
tata dalle forme cosiddette «sintomati-
che », il che significa che la crisi epilettica
¢ il sintomo di una patologia celebrale
sottostante, quindi preesistente all’epiles-
sia. Le forme sintomatiche possono essere
di tipo strutturale o metabolico. In questo
caso — ci si arriva facilmente — l'altera-
zione strutturale puo essere congenita,
quindi ¢’¢ una malformazione cerebrale,

oppure derivante da un danno acquisito,
cioe il cervello si & costruito normalmente,
ma nella fase di costruzione, durante la
gravidanza, al momento del parto o suc-
cessivamente, per cause diverse subisce un
danno che provoca un’alterazione struttu-
rale.

Una quota importante rimane, infine,
da causa sconosciuta, il che significa che si
riesce a fare diagnosi di epilessia, ma non
si arriva a comprendere qual & la causa che
la sostiene, quindi non si arriva nemmeno
a sapere se € idiopatica o da danno cere-
brale.

In ambito pediatrico, questa quota rap-
presenta circa il 30 per cento, quindi una
condizione nella quale non sono mai finiti
neanche gli accertamenti, per cui ¢ impos-
sibile fare delle valutazioni prognostiche
perché se non si sa da dove veniamo &
impossibile sapere dove andremo a finire.

Dal punto di vista dell’evoluzione, esi-
stono delle forme cosiddette « benigne » —
oggi il termine & stato sostituito da «self
limited » — ovvero epilessie dovute a una
predisposizione costituzionale, che insor-
gono in eta pediatrica, ma di per sé vanno
alla guarigione spontaneamente entro l'eta
dello sviluppo. In molti casi non hanno
neanche bisogno di terapia, se le crisi non
sono particolarmente frequenti. Indipen-
dentemente dal loro andamento, le crisi
spariscono e il soggetto guarisce spontane-
amente.

Viceversa, esistono delle forme cosid-
dette « farmaco sensibili ». Cio significa che
se il soggetto prende dei farmaci e ottiene
il controllo delle crisi, perd & destinato a
prendere quel trattamento a lungo termine
nella vita, perché ogni qualvolta cercasse di
smettere ricomincerebbe ad avere delle crisi.

Purtroppo, esiste una quota almeno del
30 per cento di forme cosiddette « farmaco
resistenti ». Quindi, qualsiasi terapia venga
fatta, le crisi continuano e non si riesce a
ottenerne il controllo. Questa farmaco re-
sistenza non & cambiata negli anni.

Dal 1900, quando sono stati utilizzati i
primi due farmaci che tutti conoscete, ov-
vero il fenobarbital e successivamente la
difenilidantoina, nonostante farmaci di se-
conda e terza generazione, la quota delle
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epilessie farmaco resistenti, a oggi, ¢ rima-
sta sostanzialmente invariata. Abbiamo far-
maci che riducono o minimizzano gli effetti
collaterali, ma non ottengono un risultato
maggiore.

Adesso faccio un altro passaggio. La
ricorrenza delle crisi epilettiche, di per sé,
in alcuni casi, puo produrre sia una com-
promissione dello sviluppo, sia un suo ar-
resto, sia una regressione o una perdita
delle acquisizioni fatte. Questo & possibile
che si verifichi solo in conseguenza della
ricorrenza delle crisi.

Tuttavia, nella maggioranza dei casi, la
dove le epilessie sono sintomatiche, quindi
c¢’¢ una patologia cerebrale sottostante la
patologia di partenza, quella che ¢ respon-
sabile delle crisi, indipendentemente dalle
crisi stesse, puo produrre una comorbilita,
ovvero la presenza di deficit di sviluppo,
neurologici, cognitivi, comportamentali e
cosi via.

Purtroppo, spesso succede che le due
componenti contribuiscano insieme a dare
degli inconvenienti, il che significa che un
soggetto che ha delle crisi perché ha pro-
blematiche di ordine strutturale cerebrale
e che di conseguenza, oltre alle crisi, ha
una compromissione dello sviluppo, rischia
di avere un’ulteriore compromissione do-
vuta alllandamento delle crisi.

Arrivando al problema del tavolo, nei
primi anni di vita le caratteristiche dell’e-
pilessia sono essenzialmente sfavorevoli per-
ché predominano le forme sintomatiche,
cioe quelle che, di per sé, hanno inconve-
nienti in comorbilita; predominano le epi-
lessie farmaco resistenti, cio¢ quelle che
purtroppo non rispondono ai farmaci e, di
conseguenza, le epilessie con comorbilita,
quindi con la presenza, fin dall'inizio, di
altri disturbi associati, prevalentemente la
disabilita intellettiva, le paralisi cerebrale
infantile in senso lato e I'autismo.

Per darvi un esempio, prendiamo la
paralisi cerebrale infantile, che & una delle
cause piu frequenti di disabilita cronica ad
esordio infantile. La prevalenza dell’epiles-
sia nei soggetti che hanno una paralisi
cerebrale infantile & cinque volte maggiore
rispetto a quella dei bambini che sono
neurologicamente normali.

Il 35,62 per cento dei bambini con pa-
ralisi cerebrale infantile sviluppa crisi epi-
lettiche. Fra parentesi leggete «stato di
male », che & la condizione nella quale la
crisi, invece di arrestarsi entro 5-10 minuti
prosegue per 30-60 minuti, quindi &€ una
condizione nella quale la crisi, realizzando
uno stato di male, & potenzialmente dan-
nosa sul piano strutturale dal punto di vista
cerebrale.

Il rischio di epilessia in presenza di
disabilita intellettive ¢ del 15-20 per cento.
Di conseguenza, se le due cose si associano,
aumenta il rischio. Inoltre, se la paralisi
cerebrale infantile & dovuta a una causa
post-natale, come un’encefalite o un danno
qualsiasi avvenuto dopo la nascita, il ri-
schio sale al 75 per cento.

Loutcome cognitivo e motorio delle au-
tonomie ¢ significativamente peggiore se, a
parita di disturbo dello sviluppo cognitivo,
& presente epilessia. In altri termini, due
bambini con la stessa insufficienza men-
tale, uno con epilessia e 'altro no, nel corso
dello sviluppo avranno un andamento di-
verso nel tempo dal punto di vista cogni-
tivo, come vedete in relazione all’inseri-
mento scolastico.

Se prendiamo, per esempio, la probabi-
lita che un bambino con paralisi cerebrale
infantile arrivi a camminare, vediamo che
i fattori predittivi favorevoli sono l'arrivare
a stare seduto in maniera autonoma ai due
anni, 'assenza di deficit visivi importanti,
I'assenza di disabilita intellettiva e l'as-
senza di epilessia.

Quando due disordini o piu si associano,
chiaramente diventa tutto piu difficile dal
punto di vista sia diagnostico, sia della
gestione.

Dal punto di vista diagnostico, per esem-
pio, diventa piu difficile fare anche solo
diagnosi di crisi epilettica. Siccome sono
bambini che possono avere movimenti ano-
mali pili 0 meno parossistici associati alle
crisi epilettiche, la distinzione tra la crisi
epilettica e un fenomeno parossistico non
epilettico spesso & clinicamente difficile,
per cui bisogna passare attraverso esami
come la video EEG poligrafica, che registra
anche l'attivita muscolare insieme a quella
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cerebrale per vedere la corrispondenza tra
il movimento e 'attivita elettrica cerebrale.

Inoltre, c’¢ una maggiore difficolta te-
rapeutica perché non esistono farmaci an-
tiepilettici che in misura maggiore o mi-
nore non abbiano effetti collaterali. La dove
c¢’¢ un handicap motorio, cognitivo e cosi
via, come capirete facilmente, gli effetti
collaterali rischiano di essere molto piu
pesanti rispetto a quelli che possono veri-
ficarsi in un bambino che non ha questi
problemi.

Si hanno, dunque, una serie di conse-
guenze a cascata. La difficolta di inclusione
scolastica, che & gia un problema significa-
tivo per bambini con crisi epilettiche senza
deficit, diventa molto pitt complicata. Per
esempio, la somministrazione dei farmaci e
dei farmaci salvavita, nell’ambito della di-
screzionalita prevista dalla legge del 2005,
comporta degli inconvenienti ulteriormente
pesanti.

Un’altra associazione che ha una fre-
quenza significativa & quella tra epilessia e
autismo. Per darvi I'idea della dimensione,
la prevalenza dell’epilessia nei soggetti con
autismo € di circa il 25 per cento. La
dirimente ¢ la presenza di disabilita intel-
lettiva. In altri termini, se il soggetto ha un
autismo e una disabilita intellettiva, la pos-
sibilita di avere epilessia sale al 25 per
cento. Se il soggetto ha un autismo senza
insufficienza mentale, la probabilita di epi-
lessia & del 6 per cento.

Vedete, quindi, come la diagnostica debba
entrare nel dettaglio sui diversi aspetti del
soggetto. Non basta fare una diagnosi di
crisi epilettica o di condizione autistica,
perché le cose sono completamente diverse
a seconda di come i diversi fattori si asso-
ciano o convivono nello stesso soggetto.

L'associazione tra epilessia e autismo &
frequente perché, presumibilmente, in molti
casi ¢’¢ una comune base genetica, cioe c’e
un disturbo genetico che da una parte da
epilessia e dall’altra da autismo, come due
fenomeni indipendenti, che non sono uno
conseguenza dell’altro. Tuttavia, esistono
condizioni nelle quali un determinato an-
damento dell’epilessia pud provocare una
condizione di tipo autistico.

Vado rapidamente alla fine. Sintetiz-
zando, in relazione alle epilessie nella di-
sabilita dello sviluppo, nello sviluppo pre-
coce, in particolare nei primi tre anni di
vita, ¢’¢ una maggiore incidenza di epilessie
sintomatiche o di quelle a eziologia scono-
sciuta, di comorbilita, di farmaco resi-
stenza, di effetti collaterali dei farmaci e, di
conseguenza, di disabilita dello sviluppo.

Questo, come ¢ intuitivo, comporta un
aumento delle difficolta di diagnosi e di
comunicazione della diagnosi e una mag-
giore difficolta dal punto di vista terapeu-
tico e della valutazione dei risultati. Infatti,
come capite bene, in un bambino che ha
un’insufficienza mentale e ha delle crisi,
fare un intervento per valutare quanto &
migliorato, peggiorato o stabile dal punto
di vista della sua condizione cognitiva, re-
lazionale e di apprendimento diventa dif-
ficile, perché & come se piovesse sul ba-
gnato, per cui & complicato capire quant’e
I'acqua che si & aggiunta.

C’¢, dunque, una difficolta di presa in
carico globale e di inclusione scolastica e
un aumento significativo dei costi socio-
sanitari. Quindi, per una corretta diagnosi,
trattamento e presa in carico, abbiamo
bisogno di una maggiore competenza dei
soggetti che si approcciano a questi bam-
bini nell’ambito dell'insieme dei disturbi
del neurosviluppo, ovvero di una maggiore
competenza e potenzialita diagnostica. Oc-
corre soprattutto un potenziamento della
rete ospedale-territorio, ovvero dei servizi
che devono includere le diverse compe-
tenze per affrontare in maniera olistica il
problema di questi soggetti e, a cascata,
una maggiore informazione tra gli opera-
tori, ivi compreso il legislatore.

Vi lascio una memoria, che non vi pre-
sento ora, sui servizi di neuropsichiatria
infantile. Come promemoria, oltre alla di-
sponibilita mia e dell’Azienda a dare una
mano, la dove fosse ritenuto utile, richiamo
alcune cose piu cogenti.

Innanzitutto, dovremmo cercare di en-
trare nel merito della definizione dell’in-
validita per prevedere di default la non
rivedibilita delle forme di epilessia farmaco
resistenti e non guaribili, che non hanno
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nessuna possibilita documentata di vedere
modificato il loro quadro negli anni.

Inoltre, dovremmo rendere meno discre-
zionale — diverse regioni si stanno muo-
vendo in questo senso, cercando di fare dei
protocolli — le Linee-guida per la sommi-
nistrazione di farmaci in orario scolastico
del 25 novembre 2005, che prevede che il
direttore scolastico scelga 'individuo dispo-
nibile a somministrare il farmaco indispen-
sabile come salvavita al bambino in classe.
Data la discrezionalita, i protocolli mirano
a introdurre dei corsi di formazione per il
personale che ha a che fare a qualsiasi
titolo con questi bambini, a conclusione dei
quali vengono individuate le disponibilita,
ovvero le persone incaricate di svolgere
questo compito.

A questo proposito, non sono riuscito a
recuperare una sorta di modello di inter-
vento del Comitato paritetico nazionale per
le malattie croniche sulla somministra-
zione dei farmaci a scuola, istituito dal
MIUR con il decreto citato che, pero, non
si sa dove sia finito. Non si riesce a sapere.

A ogni modo, tra le cose da fare, do-
vremmo promuovere una formazione spe-
cifica sulle epilessie impossibili e sulla loro
gestione da parte degli operatori scolastici,
della riabilitazione e delle comunita. Inol-
tre, abbiamo visto che fare epidemiologia
dell’epilessia ha una scarsa ricaduta sull’u-
tenza, sulla conoscenza delle cose, sull’or-
ganizzazione sanitaria e sulla riduzione dei
costi, perché non ha senso che vengano
messe insieme condizioni completamente
diverse.

Infine, meriterebbe di essere preso in
considerazione l'aggiornamento nell’am-
bito dei Diagnosis Related Group (DRG).
Esiste, infatti, un solo DRG in epilessia, con
o senza perdita di coscienza, ma il carico
dal punto di vista diagnostico, terapeutico e
cosi via & completamente diverso, se sono
riuscito a farvi intuire quanto possono es-
sere diverse le condizioni.

Occorre anche un minimo di aggiorna-
mento delle prestazioni esenti per epilessia.
Come vi ho detto, una delle cose fonda-
mentali, in certi contesti, & capire se quello

N

che succede al bambino & una crisi epilet-

N

tica o meno. Per fare questo, & necessario

avere il monitoraggio di come si muove e di
come funziona lattivitd elettrica in quel
momento, ovvero quella che si chiama po-
ligrafia. Tuttavia, per I'epilessia sono esenti
tutti i tipi di registrazione EEG, ma manca
proprio la poligrafia.

Vi ringrazio e vi dichiaro la mia ulte-
riore disponibilita. Spero di esservi stato
minimamente utile.

PRESIDENTE. Grazie, professore. E stato
certamente utile. La sua relazione sara in
distribuzione, come le altre, quindi i par-
lamentari che non hanno potuto parteci-
pare a questo incontro potranno comun-
que leggere la sua testimonianza.

Dottoressa, confido che riesca a dirci
quello che ha preparato in dieci minuti. Le
lascio subito la parola.

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. Sono
una fisiatra, direttore sanitario di un pic-
colo centro di riabilitazione che si chiama
ABILI e che ha come motto questa frase:
«non perfetti, ma perfettamente abili », que-
sto per dare un’idea di un concetto di
riabilitazione un po’ diverso rispetto a quello
di cui probabilmente avrete sentito parlare.

Proprio perché non sempre si riesce ad
avere un soggetto che, dopo la riabilita-
zione, rientra nei canoni della normalita,
noi miriamo a una funzionalita, ovvero a
che possa avere una vita perlomeno sociale,
un buon inserimento e cosi via.

ABILI & nata solo nel 2011, quindi in
tempi molto recenti, da un gruppo di ria-
bilitatori, quindi fisioterapisti, fisiatri, psi-
comotricisti e cosi via, tutti cresciuti pro-
fessionalmente con la professoressa Moro-
sini, che era una fisiatra nota a livello
internazionale come la «signora dei risve-
gli » perché aveva incominciato per prima a
studiare la riabilitazione nei post-comatosi,
riabilitazione che adesso ha preso molto
slancio, con diversi centri in tutta Italia che
si interessano di questa problematica.

La differenza fra la vecchia riabilita-
zione e il metodo Morosini parte dal fatto
che la professoressa poneva la persona -
paziente al centro di tutto il percorso ria-
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bilitativo, travalicando l'utilizzo di questa o
quella metodica riabilitativa. Quindi, dopo
la valutazione neurofisiatrica del bambino
si deve stilare un programma riabilitativo
olistico, che viene creato come un abito su
misura per quel dato bambino. Ovvia-
mente, dico bambino, ma vale anche per
I'adulto.

Di conseguenza, non si deve tener conto
di questa o quella metodica riabilitativa
neuromotoria — non so se qualcuno sara
venuto a parlarvi di Doman, di Bobath o di
Perfetti e di varie altre metodiche — ma si
cerca di capire quale cocktail di metodiche
riabilitative possono essere associate fra di
loro, tenendo appunto conto della persona
che abbiamo davanti, anche se & un neo-
nato.

Vi faccio un esempio. Io non posso pen-
sare di applicare il metodo Vojta, che ap-
plico su molti pazienti, se quel bambino
non accetta di essere molto manipolato,
molto stretto e molto contenuto, perché
piangerebbe disperato.

Lo stesso metodo Perfetti che si basa
tutto sulla capacita cognitiva — se ci fosse
il professor Perfetti non la prenderebbe
bene — su un bambino di due mesi non da
i risultati che puo dare una tecnica Bobath,
una Doman o Castagnini.

Con questo intendo dire che un buon
riabilitatore non dovrebbe conoscere o ap-
plicare solo uno o due metodi riabilitativi,
perché le metodiche riabilitative neuromo-
torie sono moltissime. Non solo, spesso e
volentieri bisogna pensare a un potenzia-
mento cognitivo neuropsicologico perché —
come diceva prima il professor Dalla Ber-
nardina — problematiche neuromotorie, o
comunque neurologiche motorie, e un’in-
sufficienza intellettiva o un deficit neurop-
sicologico, quindi anche del linguaggio e
quant’altro, sono spesso associate. Dob-
biamo, pertanto, tener conto della logope-
dia, della psicomotricita e della psicotera-
pia.

Come dicevo prima, tutte le metodiche
riabilitative hanno valide basi scientifiche.
Molte sono state riviste, ristudiate e riva-
lutate. Tuttavia, non sempre tutte sono adat-
tabili e applicabili, quindi bisogna scegliere

quelle pitt adeguate, cosa che & abbastanza
raro veder fare realmente.

Secondo me, bisogna superare la dico-
tomia corpo-mente, proprio perché si pensa
alla disabilita motoria o intesa come men-
tale e intellettiva, dimenticando il quadro
psicoaffettivo e motivazionale della per-
sona. Se ho un bambino che scoppia a
piangere appena mi avvicino con il camice,
forse & meglio che tolga il camice. Oppure,
ci sono bambini che vengono portati nel
centro di riabilitazione, ma piangono e si
ribellano. Allora non andiamo da nessuna
parte, per cui a volte & forse pit utile
mandare il terapista a casa. Ecco, basta
poco per bypassare problemi che impedi-
scono il miglioramento dello sviluppo del
bambino.

Inoltre, dobbiamo valutare non solo il
bambino, ma anche con quale ambiente
familiare abbiamo a che fare, perché e
essenziale lavorare con la famiglia, come
pure con I'ambiente scolastico e piu tardi
con quello sociale in generale, quando il
bambino sara pitt grande.

Tutto questo & per dire che, al di la della
riabilitazione intesa come metodiche tec-
niche, & essenziale la relazione che si in-
staura anche con il bambino, ma in gene-
rale con la persona-paziente. La relazione
diventa, cosi, una chiave di lettura per
comprendere su quali risorse puntare nel-
I'intervento riabilitativo. Bisogna capire chi
abbiamo di fronte e qual ¢ il modo per
poter ottenere il massimo dalle sue poten-
zialita.

Infine, la relazione costituisce un punto
di forza dell'intervento riabilitativo in quanto
diventa, appunto, curativa.

Vi lascio uno schema, giusto per farvi
capire come la qualita della relazione in-
terviene in tutte le dinamiche scolastiche,
sociali, familiari e cosi via.

Le patologie che seguiamo — parlo ov-
viamente sempre di ABILI, ma in generale
mi allaccio a quello che diceva il professor
Dalla Bernardina — sono soprattutto para-
lisi cerebrale infantili, che per definizione
sono patologie croniche, ma sottolineo che
non sono immutabili, perché risentono mol-
tissimo degli interventi riabilitativi che si
fanno.
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Ora, per intervento riabilitativo — ripeto
— intendo qualcosa di molto largo, non
soltanto dell'ora di fisioterapia. Quindi,
quando talvolta i nostri pazienti hanno
delle patologie di questo tipo cronico, noi li
seguiamo per anni o anche per decenni.
Dopo vi fard vedere un filmato, se ci riesco,
con un caso clinico seguito per 17 anni.

Questo viene a scontrarsi con il nostro
Servizio sanitario nazionale perché tal-
volta, quando un bambino comincia avere
4,5 0 6 anni e la paralisi cerebrale infantile
viene definita piti o meno stabilizzata, gli si
danno dei cicli di dieci terapie per volta.

Noi cerchiamo di fornire un cammino
che si intraprende con la persona in diffi-
colta e i suoi familiari. Non siamo solo un
centro che fornisce delle terapie. Questa &
una definizione vecchia di riabilitazione,
ma tuttora valida, proprio per far capire
come a volte non & tanto il danno che
determina la disabilita, ma ci sono degli
aspetti pitt particolari che dobbiamo valu-
tare.

Faccio un esempio. Puo essere minore il
danno per un bambino che non riesce a
camminare, ma che ha una buona vita
sociale e un buon inserimento scolastico e
che riesce ad avere un successo in futuro,
rispetto a un pianista che ha una sola
lesione al dito mignolo per la quale ha la
carriera rovinata e non riesce piu a suo-
nare.

Il concetto di riabilitazione &, percio,
molto differente. La riabilitazione si stacca
dal resto dei concetti della medicina gene-
rale. La riabilitazione neuromotoria ha
un’altra difficolta. Vorrei, infatti, che vi
rendeste conto che gli studi di efficacia non
sono sempre chiari e rigorosi, come po-
trebbero essere per altri ambiti medici.
Questo accade sia per la ristrettezza del
campione, sia per mancanza del gruppo di
controllo.

Intendo dire che se qualcuno ha una
cardiopatia, un diabete, la glicemia alta e
cosi via il medico sa qual ¢ la molecola pit
adatta. Al limite puo scegliere fra due per-
ché una da piu effetti collaterali di un’altra.
In ogni caso, dietro ci sono studi a doppio
cieco durati anni e anni che danno una
certa sicurezza, cosa che non & possibile

fare in ambito riabilitativo neurologico per-
ché mancano i campioni, essendo difficile
trovare due bambini che abbiano lo stesso
tipo di lesione, di quadro clinico, di fami-
glia e cosi via.

Il discorso diventa, quindi, molto com-
plesso. Un’altra importante problematica e
legata proprio all'uso delle scale di valuta-
zione. Qui si apre un problema perché ce
ne sono tantissime, come Tinetti, Barthel,
Gross Motor.

Per esempio, secondo la scala Barthel, &
importante sapere se il paziente si veste da
solo o ha bisogno di aiuto, ma questa scala
non dice molto dal punto di vista riabili-
tativo. Se ce la fa da solo, si ha il punteggio
massimo, ma non dice se ce la fa in due
ore, né ci dice con quali schemi patologici,
ovvero se riesce a vestirsi con le mani, con
una buona posizione o con tutte le mani
stirate prese da schemi patologici. Tutte
queste scale danno dei dati quantitativi, ma
non indicano la qualita del movimento e
della vita del paziente che viene osservato.

Nel 2001 e stata elaborata la Classifica-
zione internazionale del funzionamento, la
famosa ICF. Ricordo che quando ¢ uscita si
e fatto clamore perché si era trovato qual-
cosa che ci dava una qualita. Infatti, la ICF
analizza e descrive la disabilita come espe-
rienza umana. Tuttavia, € risultato uno
strumento troppo complesso, che richiede
moltissime ore per essere applicato. Lo
abbiamo studiato tutti in ospedale e appli-
cato per un po’, dopo di che & stato prati-
camente abbandonato, perché se per ogni
paziente dobbiamo considerare tutte le va-
riabili qualitative otteniamo un tomo di
codici che poi sono illeggibili o perlomeno
comprensibili solo per chi & strettamente
dentro ai lavori. Per questo, non viene pil
utilizzato.

Un’altra cosa estremamente importante
¢ il programma insegnato e trasmesso ai
parenti. Mi rifaccio a quello che vi dicevo
prima. Se dobbiamo fornire moltissima te-
rapia al bambino, non possiamo pensare
che il Sistema sanitario nazionale gliene
dia dieci ore al giorno. In genere ne ven-
gono date due o tre alla settimana e solo
per qualche anno, quindi si chiude. Allora,
I'idea di poter trasmettere il programma ai
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parenti, ma anche agli amici, ai volontari e
a chi c’e e ha voglia di fare, permette di far
si che il bambino viva tutta la sua giornata
inserendo la terapia nella quotidianita.

Dunque, non solo fornisco la terapia, e
in quell'ora il bambino fa i movimenti
giusti, ma se i genitori sanno come correg-
gerlo, in tutta la giornata puo essere inse-
rita la terapia: nel gioco, nel vestire, nel
mangiare e cosli via.

L'accusa che ci viene fatta sul modello
del programma insegnato ai parenti & che
carichiamo i genitori di un peso enorme
perché, oltre a fare i genitori e a dover
vivere il loro lutto di avere un bambino che
non ¢ quello idealizzato e sognato durante
i nove mesi di gravidanza, devono anche
fare i terapisti e spesso anche i maestri e gli
insegnanti dei propri figli.

Invece, nella mia esperienza posso dire
che dare in mano uno strumento riabilita-
tivo ai genitori, che non saranno tecnici
come un terapista, perd conoscono molto
bene il loro figlio, per cui sanno quando e
come intervenire, fa in modo che si sentano
utili, consapevoli e competenti, cosa che li
aiuta a combattere la depressione e il senso
di lutto per i propri figli.

Ho dei filmati, con cui volevo raccon-
tarvi la storia di questa ragazzina che si
chiama Roberta, che ¢ stata investita men-
tre attraversava sulle strisce pedonali, al-
I'eta di tredici anni. Il primo, fra I'altro, &
di Roberta appena uscita dalla rianima-
zione, con ancora tutti i segni dell'inter-
vento neurochirurgico, perché hanno do-
vuto evacuare un ematoma.

(proiezione di alcuni brevi filmati)

Qui la ragazzina non era ancora mini-
mamente contattabile. Faceva solo un mo-
vimento stereotipo della testa destra-sini-
stra. A distanza di quattro mesi, con un
buon lavoro di riabilitazione, ha comin-
ciato a muovere la mano sinistra. La mano
destra & completamente paretica. Voi non
siete tecnici, ma credo che chiunque possa
capire che il suo movimento della mano
non & lo stesso che fareste voi per man-
giare. Eravamo solo all'inizio della strada
riabilitativa.

Abbiamo passato il programma ai geni-
tori. Dopo altri sette mesi di riabilitazione
intensiva, vediamo la zia e la mamma che
cercano di ripetere quello che hanno visto
fare ai terapisti. E chiaro che la tecnica
non & pulita. Un terapista potrebbe dire
«ma cosa stanno facendo? », ma comun-
que mettono in piedi Roberta, che non era
ancora molto contattabile. La mimica &
quella che ¢, la testa ancora non la soste-
neva bene. Insomma, eravamo ancora nelle
fasi iniziali.

A distanza di ben due anni, Roberta &
con la fisioterapista, in uno dei tanti pro-
grammi. La fisioterapia viene fatta davanti
a tante persone. C'erano la mamma, la zia,
gli amici perché poi a casa si lavorava nella
stessa maniera, proprio per ridurre i costi
e favorire una riabilitazione intensiva.

Dopo un altro anno passato, Roberta &
in piedi, con tutta la gente intorno. La
terapista sta tenendo un programma, quindi
non & una fisioterapia. Tutte le persone che
sono li sono amiche di Roberta, quindi
persone che poi la aiuteranno a casa.

Qui stavamo incominciano a instaurare
il passo. Roberta aveva una stazione eretta
un po’ piu stabile, ma stiamo parlando di
quattro anni fa.

Nel penultimo filmato, che & di pochi
mesi fa, Roberta canta perché il compito
doveva essere doppio, quindi doveva cam-
minare e cantare. Questo ¢ per dimostrarvi
la difficolta. Mentre canta, perde l'equili-
brio. Siamo a casa sua, non in un centro di
riabilitazione.

Nell'ultimo filmato Roberta deve solo
camminare senza cantare e cammina de-
cisamente meglio. Questo ¢ un filmato di
qualche mese fa.

Tutto questo percorso ha preso 17 anni
di riabilitazione, ma non abbiamo finito
perché c’e¢ da lavorare sulla posizione del
piede destro, visto che cammina ancora in
maniera instabile. Attualmente, pero, Ro-
berta ¢ inserita. Sta lavorando in una banca.
E stata appena assunta part time. Prima si
¢ laureata. Tutto sommato, siamo molto
orgogliosi.

Ha avuto il sostegno di un futor durante
l'universita. Ha fatto la Cattolica. Poi, il
papa lavorava in banca e questa & stata una
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grossa facilitazione. Infatti, il papa si &
licenziato e ha lasciato il posto alla figlia.
Grazie per l'attenzione.

PRESIDENTE. Siamo rimasti veramente
colpiti. E vero che sono 17 anni, che hanno
un costo immagino molto alto, ma & anche
vero che ¢ stata inserita una persona che
ora e in grado di guadagnare e produrre.

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. 1l costo
— ripeto — non & molto alto perché la
fisioterapia di Roberta, a parte i primissimi
periodi durante i quali faceva anche un’ora
al giorno per cinque giorni, ora in realta fa
un’ora di fisioterapia a settimana. Adesso
lavorano i genitori, gli amici; abbiamo an-
che istruito i colleghi della banca, proprio
per dare uno sguardo perché lei si muove
senza stampelle, cosi come 'avete vista, ma
ci sono da fare delle scale.

PRESIDENTE. Che patologia ha?

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. E stata
investita da una macchina, quindi ¢ stata in
coma per tre mesi e mezzo.

PRESIDENTE. Do la parola ai colleghi
che desiderino porre delle domande.

VITTORIA D’'INCECCO. Ho innanzi-
tutto un’esclamazione: Dio vi benedica per
quello che fate ! Cerchero di essere telegra-
fica. Vorrei solo esprimervi la solidarieta
per la criticita che avete espresso, che &
quella della rivedibilita della patologia, per
cui quando e sicuro che non & reversibile si
crea soltanto disagio alla famiglia, al pa-
ziente e anche alle istituzioni perché si
potrebbero risparmiare i costi, ma anche il
disagio e la fatica per i pazienti.

Quindi, questo & un monito per noi per
farci capire che ci dobbiamo tornare sopra
e insistere. E come per i pazienti Down.
Purtroppo anche loro non hanno una pa-
tologia reversibile, per cui ¢ inutile chia-
marli ogni anno.

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.rl. di Milano. Ven-
gono chiamati ogni due anni a visita. A me
chiedono le relazioni, ma si tratta di per-
sone Down.

VITTORIA D'INCECCO. Vorrei chiedere
se la riabilitazione & inserita nei Livelli
essenziali di assistenza (LEA) quando non
e piu nella fase acuta e se ci sono lunghe
liste d’attesa oppure & compatibile con i
cicli che i pazienti devono sopportare. Inol-
tre, riguardo al singolo caso di Roberta, le
chiedo se ha dovuto effettuare una terapia
farmacologica durante la fase del coma e
anche adesso.

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.rl. di Milano. No,
perché fortunatamente ha avuto crisi epi-
lettiche solo nei primi anni post coma.
Adesso non assume nessun farmaco. Io vi
ho fatto vedere i filmati che avevo, chie-
dendo ai genitori. Sono tutti di riabilita-
zione neuromotoria perché & la cosa piu
lampante. Se vi avessi fatto vedere le sedute
di logopedia, diventavano ben noiose. Tut-
tavia, ha fatto un sacco di sedute di logo-
pedia, ma non & solo — mi riallaccio a
quello che dicevo prima — una questione
motoria.

Roberta ¢ stata in psicoterapia per anni
perché ha dovuto accettare di aver avuto
un incidente che le ha rovinato la vita a 13
anni e ha dovuto accettarsi per quella che
¢ adesso, con quella voce e quel modo di
camminare. Ancora oggi lei continua a chie-
dere, nonostante il supporto psicoterapeu-
tico, se trovera mai un marito. Per esempio,
vorrebbe un figlio. E questo che racconta.

VITTORIA D’INCECCO. Prevedete una
totale autonomia ?

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. Asso-
lutamente si. Questa & la nostra idea. La
madre e il padre si sono gia mossi per
prenderle un appartamento che sara nello
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stesso palazzo dove abitano loro. Lidea &
quella di poterla mandare in totale auto-
nomia.

FRANCESCO PRINA. Sulla logopedia
ha gia risposto. Ho una curiosita. Questo
livello professionale di intervento sanitario
e sociosanitario & diffuso in questo modo
su tutto il territorio nazionale ?

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. Se-
condo me no, pero...

PRESIDENTE. La dottoressa rappre-
senta un’associazione che opera in quale
realta ?

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. A Mi-
lano. Ci sono, pero, altre realta in tutta
Italia che seguono — non perché gliel’ab-
biamo detto noi — queste linee riabilitative,
quindi insegnano ai genitori o estendono ai
volontari le conoscenze, cosa che permette
di contenere fortemente 1 costi della riabi-
litazione, che sono, altrimenti, enormi.

BERNARDO DALLA BERNARDINA, Di-
rettore del Dipartimento sperimentale di pe-
diatria e U.O. Neuropsichiatria infantile del-
I’Azienda ospedaliera universitaria integrata
di Verona. Non per sminuire quello che ha
detto la dottoressa, né per togliervi delle
illusioni, pero, ritornando a quello che vi
ho detto prima, questa & una ragazzina che
aveva uno sviluppo normale fino a quando
non & finita sotto la macchina.

PRESIDENTE. Questo ¢ chiarissimo.

BERNARDO DALLA BERNARDINA, Di-
rettore del Dipartimento sperimentale di pe-
diatria e U.O. Neuropsichiatria infantile del-
I’Azienda ospedaliera universitaria integrata
di Verona. Non dico a voi, ma nell’ambito
della popolazione una delle ragioni per le
quali e difficile applicare una condizione di
questo genere & che bisogna riuscire a far
passare nella competenza medica e soprat-

tutto nell’ascolto della popolazione che si
possono ottenere dei risultati, partendo da
quel contesto, ma i servizi di riabilitazione
sono chiamati a gestire condizioni molto
pit drammatiche e senza una speranza
simile, soprattutto senza che ci sia la pos-
sibilita di far acquisire ai parenti la reale
storia naturale.

Infatti, qualsiasi intervento pud essere
utile, se ¢ calato in quella che sara la storia
naturale. Bisogna cercare di ottenere quello
che si puo. Desiderare l'inottenibile porta
al massacro, oltre che a spese ingiustificate.

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. E ve-
rissimo, ma ¢ anche vero che se avessimo
guardato Roberta appena uscita dalla ria-
nimazione, che si muoveva in quel modo,
non so quante persone avrebbero sperato
in quello sviluppo. Io, pero, applico lo stesso
metodo con una persona affetta dalla sin-
drome di Rett.

BERNARDO DALLA BERNARDINA, Di-
rettore del Dipartimento sperimentale di pe-
diatria e U.O. Neuropsichiatria infantile del-
l'Azienda ospedaliera universitaria integrata
di Verona. (fuori microfono) Ma non si
ottengono gli stessi risultati.

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. E chiaro
che non ottengo gli stessi risultati, ma la-
voro in questa maniera — adesso non po-
tevo presentare tutti i casi che ho — anche
con una sindrome di Rett, che ¢ una pa-
tologia genetica molto grave, con epilessia e
con una percentuale altissima di comorbi-
lita e una gravissima scoliosi. Nelle persone
con sindrome di Rett che seguo, i gradi di
scoliosi sono minori perché fanno fisiote-
rapia molte ore al giorno e contro la sco-
liosi vengono messe in posture studiate
apposta dai genitori, o altrimenti dalle tate
o dalle zie.

Questo ci permette di abbattere i costi.
Le bambine che ho in mente e che sto
seguendo in questo momento sono tutte a
Milano. Una ¢ in un istituto, una in un altro
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e la terza in un altro ancora, ma sono
seguite. Una fa un’ora di fisioterapia; un’al-
tra fa due ore di acquaticita e un’altra fa
I'ippoterapia, che non serve a nulla nel caso
della scoliosi. Eppure sto parlando di centri
importanti di riabilitazione a Milano. Poi
qui nasce la polemica.

PRESIDENTE. Erano rimaste altre do-
mande. Purtroppo, siamo tutti incalzati dal
riprendere delle attivita nelle Commissioni
in cui siamo titolari. Questa ¢ una seconda
Commissione che si aggiunge alle altre.

ROSETTA ENZA BLUNDO. Innanzi-
tutto, vi ringrazio della vostra audizione e
di averci spiegato in maniera cosi completa
queste patologie, ma soprattutto di averci
lasciato tutte le indicazioni sulle proposte
di intervento sia normativo, sia di atten-
zione a vario titolo per quanto riguarda gli
aggiornamenti che andrebbero fatti. Vi rin-
grazio molto per questo.

Voglio essere breve. Ho soltanto due
domande. Una riguarda l'inclusione scola-
stica e l'altra il problema della sommini-
strazione dei farmaci, che mi sembra che
nel caso dell’epilessia sia veramente rile-
vante.

Ora abbiamo visto il caso di una ragaz-
zina che & stata recuperata con una terapia
fatta in maniera adeguata. Peraltro, trovo
bellissimo questo coinvolgimento degli amici
e della famiglia perché forse il danno piu
grave che qualunque essere umano sano o
con disabilita puo avere e l'isolamento. Ci
sono persone che, come sappiamo benis-
simo, arrivano a gesti veramente gravi per-
ché si sentono abbandonati, isolati, trascu-
rati e cosi via.

Credo che il coinvolgimento, al di la
dell’abbassamento dei costi, che in un mo-
mento di crisi come questo va bene, sia
ottimale anche se ci fossero tutti i soldi
perché & importante che ci sentiamo co-
munita, cioé parti attive nell’aiutare sia una
ragazzina che proviene da un incidente —
cosa effettivamente difficile da accettare;
appena l'ho sentito, avendo dei figli, ho
rabbrividito perché puo capitare in qua-
lunque momento a noi e ai nostri cari — sia

N

quando la disabilita & connaturata con la

conformazione, cioé dalla nascita, con pa-
tologie purtroppo non risolvibili.

Ecco, credo che anche un passetto avanti
rispetto all’assoluta incapacita sia qualcosa
di positivo da offrire, per cui quello della
riabilitazione & un lavoro importante. Ho
avuto anche casi di alunni o figli di mie
amiche che, attraverso la riabilitazione,
hanno recuperato qualcosa. Pertanto, ri-
tengo che sia da diffondere questo tipo di
metodologia.

Per quanto riguarda il discorso dell’in-
clusione nella scuola, non possiamo creare
delle difficolta di frequenza e di presenza
di queste persone che hanno bisogno di
somministrazioni di farmaci salvavita. Ne-
anche si pudo pretendere che la famiglia
debba lasciare il posto di lavoro e andare
dentro la scuola su chiamata, quando poi
mi sembra di capire che, come nel caso
dell’epilessia, la tempestivita & fondamen-
tale.

Linsegnante non puo avere il tempo di
telefonare e attendere che con il traffico
arrivino.

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. In re-
alta la legge dice che gli insegnanti o co-
munque la preside, quando succede una
cosa del genere in classe, non devono chia-
mare i genitori. Viene chiamano il 118,
quindi deve arrivare I'ambulanza.

ROSETTA ENZA BLUNDO. Ma comun-
que ¢’ un arrivo da attendere.

CLAUDIA CERVELLI, Fisiatra e Diret-
tore sanitario del Centro di rieducazione
psicomotoria ABILI S.r.l. di Milano. Infatti,
¢ una cosa assurda perché, come giusta-
mente diceva il professore, basterebbe molto
poco per istruire e avere delle persone
preposte in ogni scuola a intervenire.

E capitato, almeno nella mia esperienza,
che qualche genitore abbia trovato una
buona collaborazione, magari con inse-
gnanti di sostegno o con l'educatrice, fa-
cendo una liberatoria e dicendo che, se per
caso il bambino dovesse avere una crisi,
andava somministrato un clisterino di Mi-
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cronoan per fermarla o ridurne la gravita.
Bisogna, pero, trovare l'insegnante che ¢&
disposta a farlo, perché per legge puo dire
di no.

ROSETTA ENZA BLUNDO. Non solo
puo dire di no, ma si deve assumere una
grandissima responsabilita. Vi facevo que-
sta domanda perché anche, da insegnante,
so che questo & veramente frustrante per
noi e crea dei disagi nelle famiglie.

PRESIDENTE. Ringrazio moltissimo en-
trambi i nostri ospiti. Quando l'indagine
sara conclusa, sara nostra cura darvene

comunicazione. Come sapete, le indagini
conoscitive si concludono, per quanto ri-
guarda questa e le altre Commissioni bica-
merali, con documenti che le riassumono e
che dovrebbero essere utili a dare indica-
zioni al lavoro del legislatore. La finalita
dell’audizione & stata questa.

Nel ringraziare nuovamente gli auditi
dichiaro conclusa l'audizione.

La seduta termina alle 14.10.

Licenziato per la stampa
il 23 giugno 2017

STABILIMENTI TIPOGRAFICI CARLO COLOMBO
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ALLEGATO 1

Documentazione presentata dal professor Bernardo Dalla Bernardina
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Year of introduction

Figure 1.

Introduction of AEDs to the market from 1853 w 2009 (adapted from dam by Shorven, 2009a,b). Licensing varied from country to
country, We give here the year 1g or the first e in a country of E the or Japan
(see Shorvon, 2009a.b, for further details). We have not included all derivatives of listed AEDs or AEDs used solely for treatment of |
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FULL-LENGTH ORIGINAL RESEARCH

o £ childhood

pilepsy at age 33 years:
A population-based birth-cohort study

*f{Richard F. M, Chin, “Phillippa M. Cumbertand, | {Suresh S. Pujar,
*Catherine Peckham, §Euan M. Ross, and 114Rod C. Scott
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Functional difficulties and school limitations of children with epilepsy:
Findings from the 2009—2010 National Survey of Children with Special
Health Care Needs
Patricia N. Pastor, Ph.D:*", Cynthia A. Reuben, M.A.", Rosemarie Kobau, MPH., MAPP',
‘Sandra L. Helmers, M.D., M.PH., and Susan Lukacs, D.0., M.SP*
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Pregnostic predictors for ambulation In children with cerebral palsy: a systematic
review and meta-analysis of observational studies
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Behaviour in children with cerebral palsy with and
without epilepsy

Malin C: MD PhD. Gudrun
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J Autism Dev Disord (2017) 47:224-229 @ CrossMark
DOT 10.1007/510803-016-2938-7

Brief Report: Prevalence of Co-occurring Epilepsy and Autism
Spectrum Disorder: The U.S. National Survey of Children’s
Health 2011-2012

Shiny Thomas"* - Mary E. Hovinga' - Dheeraj Rai* * Brian K. Lee'!

Epllepsy & behavior 23 (2012) 193-198

Epilepsy & Behavior

ELSEVIER Jjournal homepage: www.slsavisr

Review
Epilepsy and autism: Is there a special relar.ionship?*
Anne T. Berg **, Sigita Plioplys ”

i
i
i

5,

f:g HHS Public Access

S Epilepsy Behav. Author manuscript; available in PMC 2016 June 01.

Published in final edited form as:
Epilepsy Behav. 2015 June ; 47: 191-201. doi:10.1016/j.yebeh.2015.03.017.

Autism Spectrum Disorder and Epilepsy: disorders with a
shared biology

Bo Hoon Lee', Tristram Smith?, and Alex R. Paciorkowski®
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Egplepsior, SO(Suppl. 75 13-20, 2000
doi: 10.1111/],1528-1167.2009.02212.x

FIFTY YEARS OF LANDAU-KLEFFNER SYNDROME

CSWS-related autistic regression versus autistic
regression without CSWS
Roberto Tuchman

Miami Children’s Hospital, Miami Children's Hospital Dan Marino Center, Miami, Florida, U.S.A

EPILEPSY CURRENTS

Current Review

In Autism and Epilepsy

NN ——
Autism and Cognition Within Epilepsy: Social Matters

Roberto Tuchman, MD
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ALLEGATO 2

Documentazione presentata dalla dottoressa Claudia Cervelli

Roma — 7 marzo 2017 AB'L' !

Centro di Riabilitazione

Dr. Claudia Cervelli
Neurofisiatra

Direttore Sanitario
Centro di Riabilitazione ABILI s.r.l.
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ABILI, nata nel 2011, da riabilitatori cresciuti
professionalmente con la Prof.ssa Morosini

«la Signora dei risvegli»

che poneva la PERSONA-PAZIENTE al centro del
percorso riabilitativo travalicando ['utilizzo di questa
o quella metodica riabilitativa

PROGRAMMA OLISTICO SU MISURA

Al termine della valutazione neurofisiatrica viene steso
un programma riabilitativo olistico creato come
un abito su misura

Si tiene quindi conto di tutte le metodiche riabilitative
neuromotorie

E anche delle metodiche di potenziamento
cognitivo/neuropsicologico

E qualora occorressero anche di eventuali interventi
di logopedia, psicomotricita, psicoterapia

Tutte le metodiche riabilitative hanno valide
basi scientifiche e studi approfonditi che ne
confermano la validita.

Non tutte sono sempre adattabili ed

applicabili alle esigenze della persona che
deve essere trattata.

Occorre quindi scegliere le piu adeguate
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Bisogna superare anche la dicotomia corpo-mente
intesa come motilita-intelligenza poiché il quadro
psico-affettivo e motivazionale della persona &
altrettanto importante

Occorre valutare anche 'ambiente familiare

poi valutare I'ambiente scolastico e quello
sociale in senso piu lato

La relazione che si instaura con la persona-

paziente e con il suo ambiente diventa la
chiave di lettura
per comprendere su quali risorse puntare
nell'intervento riabilitativo e diventa anche il

punto di forza

dell'intervento stesso, in quanto diviene curativa

"~ Variabili che influenzano il
decorso riabilitativo

_f\_

ivellodeidefici cognitivie
comunicativi

\

arattere dei singali componehy

Atteggizmenti/Credenze
[individuzli edelsistems)

Tratti della personalita premorboss

Dinamiche rel=zionsii
Strategie diCoping
individuali « dal sisera)

della relazione

Assistenza necessaria

Possibilita diaccessoal
supportosociale

Attivits |avorstiva

Risorse Economiche

Possibilita di accessoai servii
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Le patologie che seguiamo sono per definizione
croniche, ma non immutabili

Talvolta seguiamo i nostri pazienti per decenni e
non a cicli di 10 terapie per volta...

cio che si fornisce &

un cammino che si intraprende con la persona
in difficolta e con i suoi familiari

RIABILITAZIONE

E’ quel processo che deve portare una persona a
raggiungere un livello completo di capacita fisica,
psicologica, educativa, sociale, professionale, rispetto
alla propria menomazione fisiologica o anatomica ed
alle proprie limitazioni rispetto allambiente circostante

(Delisa, Martin, Curie 1993)

Per la riabilitazione neuromotoria gli studi
di efficacia non sempre sono chiari e
rigorosi per numerosita del campione o per
mancanza del gruppo di controllo

Un'altra importante problematica & legata
all'uso delle scale di valutazione
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Igiene personale o
Fare il bagno 0
Mangiare [
Usare il WC (]
Fare le scale 0
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Controllo urine
Controlio alve
Camminare
*Carrozzina

Trasferimenti
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La tabella seguente indica i livelli di dipendenza oo relativi carichi assistenziali

Categorie Puntegoi totali indice Livelio di dipendenza  Ore di assistenza
di Barthel modificain necessarne per

settimana
0 otale
2 25-48 Severs 235
3 50-74 Moderata 200
4 Lieve 130
5 81-08 Minima

Nel 2001 'OMS ha elaborato la

Classificazione Internazionale del
Funzionamento

ICF
che analizza la disabilita come esperienza umana

E’ di cosi complessa e lunga applicazione che
oggigiorno e stata praticamente abbandonata

w — : /
"~ PROGRAMMA INSEGNATO E
TRASMESSO Al PARENTI

educare, informare, insegnare ai genitori
come e cosa fare:

E utile per la salute del bambino perché la
terapia & generalizzata nella giornata e inserita
nella quotidianita

Rende i genitori piu consapevoli e competenti, li
aiuta a combattere la depressione
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