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PARLA LA DIRETTRICE DELL'UNITA SPINALE DELLOSPEDALE NIGUARDA DI MILANO. “ASSISTENZA E RIABILITAZIONE: GLI OBIETTIVI CHE CI ACCOMUNANO A FAIP. NECESSARIA UNA MAGGIORE SENSIBILIZZAZIONE”

Redaelli: “Temi, valori, opportunita
della Giomata Nazionale del 4 aprile”

econda tappa in vi-
sta  dell’importante

e sentito appunta-
mento della Giornata Na-
zionale della Persona con
Lesione al Midollo Spina-
le, in programma per il 4
aprile. Ospitiamo in questo
numero un altro prestigio-
so protagonista del mondo
della ricerca e della terapia
delle lesioni spinali. Si trat-
ta delle dottoressa Tiziana
Redaelli, dal 1996 coordi-
natrice del Progetto Unita
Spinale e dal 2002 Direttri-
ce Unita Spinale Unipolare
dell’Ospedale Niguarda di
Milano. Redaelli ¢ inoltre
Responsabile del Centro
Spina Bifida. E stata Vice-
presidente  SOMIPAR dal
1997 al 1999, nonché Pre-
sidente dal 1999 al 2002. E
stata inoltre Presidente del-
la Commissione per lela-
borazione di linee guida
per il trattamento del bam-
bino Spina Bifida (SIM-
FER), attualmente in corso
di pubblicazione. E autrice
di 77 articoli pubblicati su
riviste scientifiche in ambi-

to riabilitativo e di 5 libri.

Dottoressa Redael-
li, la prima giornata
nazionale dedica-
ta alla persona con
lesione al midollo
' spinale é finalmen-
' te realta. E il frut-
to di una hattaglia
che ha visto in pri-
ma fila la FAIP e che
pué avere importanti ricadute anche
sulle Unita Spinali italiane. Che cosa
puo derivare di significativo dall’isti-
tuzione della giornata del 4 aprile?
Prima di tutto ci auguriamo che questa
iniziativa possa contribuire ad una miglio-
re conoscenza e pertanto ad una sensi-
bilizzazione sulla patologia midollare che,
pur avendo una incidenza relativamente
bassa, comporta una grave disabilita, di
grande impatto sociale soprattutto se si
considera che colpisce principalmente la
fascia di eta giovane-adulta.
Da medico e scienziato quali sono
i temi centrali che accomunano la
sua azione e quella di FAIP? E qua-
le, secondo lei, potra essere la col-
laborazione tra USU e FAIP nel per-
corso di affermazione e sviluppo del
modello tecnico-professionale e or-
ganizzativo nelle realta attuali e in
quelle da realizzare?
Innanzitutto ci accomuna I'obiettivo dell’ot-
timizzazione dei percorsi assistenziali e ri-
abilitativi per la gestione della persona con
lesione midollare, nell'ottica di una pre-
sa in carico globale che si ponga come
obiettivo primario il raggiungimento della
migliore qualita di vita del soggetto stes-
s0. In secondo luogo viene la promozione
di iniziative volte al sostegno della ricerca
sui meccanismi eziopatogenetici che ca-
ratterizzano la lesione midollare ed even-
tuali trattamenti terapeutici-farmacologici,
cellulari e clinico-riabilitativi. In questa otti-
ca la FAIP si pone quale “ponte” fra il mon-
do dell’'utenza (con i bisogni che la carat-

Eritropoietina,

terizzano) e quello clinico e sperimentale.
Grazie alla collaborazione con la FAIP ed ai
programmi di sensibilizzazione da questa
realizzati, sia a carico delle istituzioni che
dei media, si sono costituite nel tempo le
Unita Spinali in ltalia quale espressione e
risposta ai bisogni di una utenza che per
anni aveva dovuto andare alla ricerca di ri-
sposte adeguate all’estero.

Quali sono le pii promettenti speri-
mentazioni in corso a livello euro-
peo e mondiale e quali stanno per
iniziare in particolare in Rtalia?

Dal punto di vista farmacologico & in
corso di attuazione all’estero una speri-
mentazione che utilizza I'anti NOGO, un
sistema che favorisce il processo di mie-
linizzazione e che molto probabilmente
verra sviluppato fra non molto anche in
Italia. Recentemente inoltre negli Usa &
stata approvata una sperimentazione per
I'uso di cellule staminali nelle lesioni mi-
dollari. Ricordiamo anche la ricerca clinica
(ad esempio il cammino in sospensione di
carico o la rieducazione robotizzata) e le
tecnologie pill avanzate, che stanno con-
tribuendo in modo significativo sia all’au-
tonomia dei pazienti con lesioni incomple-
te sia al miglioramento della qualita di vita
nelle lesioni complete, come per esem-
pio i sistemi di controllo ambiente per te-
traplegici con lesione cervicale alta. Pro-
babilmente il successo sara garantito in
futuro da piu terapie combinate, sia far-
macologiche che riabilitative.

Come sta procedendo la sperimen-
tazione dell’eritropoietina al Niguar-
da e nelle altre USU italiane? C’é gia
qualche primo risultato?

Lo studio € in corso di svolgimento ed
i dati attualmente disponibili non sono
ancora sufficienti per esprimere alcun
giudizio. Ci sono stati dei rallentamenti
legati soprattutto ai tempi che i diversi
Comitati Etici hanno richiesto per espri-
mere il loro parere. Al momento questo
studio viene condotto solo in ltalia.

I

la sperimentazione nelle USU
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1 PRINCIPALI PROBLEMI, IL BENESSERE DI BAMBINI E GIOVANI, GLI AUSILI. A COLLOQUIO CON LA DIRIGENTE MEDICO PRESSO LUNITA OPERATIVA DI CHIRURGIA PEDIATRICA DELL'OSPEDALE CIVILE DI PESCARA

Urologia e traumi spinall

Grazia Andriani: “Pediatria e qualita della vita
L'importanza del cateterismo intermittente”

cateterismo intermitten-
te, oltre che per pazienti
con traumi spinali, é un
ausilio fondamentale anche
per la qualita della vita e il
benessere di bambini e giova-
ni con spina bifida. Dei pro-
blemi urologici di queste per-
sone e delle migliori soluzioni
cliniche abbiamo parlato con
la dottoressa Grazia Andria-
ni, dirigente medico presso
I’Unita operativa di Chirur-
gia pediatrica dell’Ospedale
Civile di Pescara e speciali-
sta in urologia pediatrica. La
dottoressa Andriani é inoltre
responsabile di un ambula-
torio specialistico per lo stu-
dio delle disfunzioni vescicali
neurologiche e non.

Dottoressa Andriani, quali motiva-
zioni ’hanno portata a scegliere la
specializzazione in urologia pedia-
trica?

Direi che due sono gli elementi che han-
no influenzato la mia scelta, entrambi
legati al momento storico in cui ho ini-
ziato la mia professione. Innanzitutto il
perfezionarsi dagli anni 80 in poi della
diagnostica ecografia prenatale, e quin-
di immediatamente post-natale, delle
uropatie malformative che ha compor-
tato importanti innovazioni nell’approc-
cio diagnostico-terapeutico. In secondo
luogo la diffusione degli studi urodina-
mici che hanno consentito di compren-
dere meglio la fisiopatologia vescicale
dando una nuova chiave di lettura alle
patologie del basso apparato urinario.
Questi miei interessi scientifici e cul-
turali mi hanno fortemente stimolato a
raggiungere anche nella realta abruz-
zese un approccio all’urologia pedia-
trica moderno ed al passo con i tempi.
Da allora il mio obbiettivo & stato quello
di migliorare il trattamento dei bambini
con uropatie malformative e con disfun-
zioni vescicali, in particolare quelli affetti
da spina bifida, spesso costretti a viaggi
fuori regione per ottenere un’assistenza
urologica adeguata. Attualmente, nella

mia regione, quello di Pescara ¢ I'unico
ambulatorio di riferimento per I'urodina-
mica pediatrica.

Quali sono i problemi urologici
principali per i pazienti con spi-
na hifida?

Per i bambini con spina bifida i problemi
urologici dovuti alla presenza di vesci-
ca neurogena possono essere di diver-
so tipo. Obbiettivi principali del tratta-
mento sono la prevenzione del danno
renale che puo portare all’insufficien-
za renale e I'acquisizione di una con-
tinenza socialmente accettabile. Per
prevenire il danno renale & necessaria
gia subito dopo la nascita una diagnosi
personalizzata del tipo di disfunzione.
Nella spina bifida, infatti, a differen-
za di quanto avviene nella lesione mi-
dollare traumatica, non c’é correlazio-
ne tra il livello della lesione midollare
e le manifestazioni cliniche. A parita di
livello lesionale infatti i problemi uro-
logici possono essere diversi da caso
a caso. E’ necessario quindi chiarire il
tipo di disfunzione presente e soprat-
tutto individuare le situazioni maggior-
mente a rischio di infezioni urinarie e
di danno renale per instaurare una te-
rapia mirata. Gli studi di uroradiolo-
gia e gli esami urodinamici permetto-
no di chiarire bene le varie condizioni
patologiche: la piu pericolosa é quella
in cui la vescica e piccola ed ispessita
e non riesce a svuotarsi. Il nostro la-
voro deve inoltre creare nel tempo le
condizioni per assicurare ai bambini la
continenza urinaria, condizione fonda-
mentale per una vita sociale norma-
le e per sviluppare gradualmente, nel
corso degli anni, I'autonomia anche
mediante I’autosomministrazione del-
le cure. Nel fare tutto questo si deve
tenere presente che i bambini, soprat-
tutto in tenera eta, sono naturalmente
poco collaborativi e quindi serve gran-
de pazienza e sensibilita. Non bisogna
dimenticare che durante la crescita le
caratteristiche della patologia tendono
a modificarsi fino a completa stabiliz-
zazione e che strada facendo possono
verificarsi dei peggioramenti. Si rende
per questo indispensabile un attento

monitoraggio della disfunzione vesci-
cale e della funzionalita renale.

Quali sono le specificita del catete-
rismo intermittente nei pazienti piu
piccoli?

Il cateterismo intermittente & indispensa-
bile per la vescica neurogena gia nei primi
mesi di vita. Evita il ristagno di urina e le
conseguenti infezioni e consente I'utiliz-
zo di terapie farmacologiche che aiutano
la vescica a rilassarsi e crescere. Coinvol-
giamo percio i genitori gia quando i bam-
bini sono molto piccoli, insegnandogli a
utilizzare il catetere e poi, assieme a loro,
istruiamo i bambini stessi, via via che cre-
scono, in modo che siano in grado di ren-
dersi autonomi al piu presto. Fortunata-
mente le aziende producono attualmente
cateteri delle dimensioni giuste per i bam-
bini, che hanno le stesse caratteristiche di
scivolosita e facilita di utilizzo di quelli per
gli adulti, ed anche cateteri dotati di sac-
che di raccolta delle urine da usare fuori
casa 0 durante un viaggio per poter ese-
guire il cateterismo in qualsiasi circostan-
za. Non va trascurato il fatto che i bambini
con spina bifida spesso soffrono di gra-
vi handicap motori e quindi devono ese-
guire il cateterismo in condizioni di scarso
equilibrio posturale o anche in carrozzel-
la. Queste problematiche vanno a volte
affrontate con interventi specialistici che
rendano il cateterismo agevole e di faci-
le esecuzione.

Quanto é importante Putilizzo di un
catetere, supportato da documenta-
zione clinica, per il benessere di un
paziente?

Un buon catetere che non dia compli-
canze e di facile utilizzo & importantis-
simo sia per gli adulti che per i bambini.
In particolare per i pit piccoli esso & an-
cora piu determinante per prevenire la
compromissione renale e per la gestio-
ne della continenza, fondamentale per
I'acquisizione della autonomia. Non solo
il benessere fisico ne giova, ma anche
quello psicologico migliorando comples-
sivamente la qualita di vita: ovviamente
i bambini vogliono fare quello che fanno
tutti i loro compagni di gioco e quindi &
fondamentale potersi gestire socialmen-
te grazie al cateterismo intermittente
autosomministrato. Oggi poi ¢’é la pos-
sibilita di utilizzare il cateterismo anche
per terapie endovescicali con antibiotici
o farmaci anticolinergici limitando molto
la tossicita generale dei farmaci stessi.

Esistono progetti o attivita partico-
lari nei quali si sta impegnando nel
suo lavoro?

Attualmente sono impegnata nella valu-
tazione dell’efficacia a distanza del trat-

tamento delle vesciche neurologiche tra-
mite infiltrazione di tossina botulinica. E
una tecnica recente per mantenere pit
rilassata la vescica che sta dando ottimi
risultati nelle casistiche nazionali ed in-
ternazionali e che quindi & molto promet-
tente. Inoltre mi sto concentrando sullo
studio dei pazienti pediatrici con vesci-
che che si comportano come vesciche
neurologiche ma che in realta non hanno
una causa neurologica midollare ricono-
scibile. Si tratta delle cosiddette vesciche
neurogene-non neurogene o sindrome di
Hinmann, nelle quali il problema fonda-
mentale & la impossibilita di svuotarsi
con un normale atto minzionale. Anche
in questi casi il cateterismo intermittente
si rende necessario per ovviare alle infe-
zioni urinarie recidivanti ed ottenere una
buona eliminazione urinaria.

In vista del Congresso Nazionale
del SIUP (Societa Italiana di Urolo-
gia Pediatrica), di cui lei fa parte,
quali sono le tematiche di maggio-
re attualita, in particolare per i pic-
coli pazienti con lesioni al midollo
spinale?

La SIUP ha sempre mostrato grande
sensibilita alle problematiche della spi-
na bifida dedicando ampio spazio nei
propri Convegni alle tematiche inerenti
tali affezioni. Negli ultimi Congressi Na-
zionali infatti la Societa ha organizzato
tavole rotonde su temi specifici riguar-
danti le vesciche neurologiche da di-
splasia midollare manifesta o occulta
che hanno visto la partecipazione dei
pit accreditati esponenti nazionali del-
la Urologia pediatrica. Questa e dunque
una delle patologie per le quali ¢’é mag-
giore attenzione.
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IMPORTANTE APPUNTAMENTO IL 25 E 26 APRILE A TUNA DI GAZZOLA, IN PROVINCIA DI PIACENZA, PER LA GARA RISERVATA Al DISABILI MOTORI. “IN QUESTI ANNI ABBIAMO FATTO PASSI DA GIGANTE”

Pesca, campionato italiano

E quasi tutto pronto per I'edizione 2009
del Campionato Italiano di pesca sportiva
riservato a pescatori con disabilita moto-
rie. La gara, aperta a tutte le tecniche di
pesca al colpo tranne quella a fondo, si
svolgera il 25 e 26 aprile ai laghi di Tuna,
a Tuna di Gazzola in provincia di Piacenza.
Il lago che sara campo di gara & percor-
ribile in auto, la sua profondita varia dai 2
ai 3 metri e le sponde saranno attrezzate
con apposite piazzole che garantiranno la
massima comodita agli agonisti. Anche il
parcheggio & comodo per chi si sposta in
carrozzina, i servizi igienici e il ristorante
si trovano al livello del lago e saranno an-
che disponibili, durante il campionato, vo-
lontari che faranno da assistenti a chi non
potra avere un accompagnatore al seguito.
Nel lago sono presenti carassi da 100
a 800g, carpe da 500g a 1000g, alcu-
ni esemplari di pesce gatto americano e
qualche sopradica erbivora. | partecipanti
al campionato potranno “provare” il lago
gia dal 20 aprile, data a partire dalla qua-
le sara riservato ai concorrenti. Per tutte
le informazioni sul lago dove si terranno i
campionati e per le iscrizioni si puod con-
sultare il sito web www.laghidituna.net. Ci
si potra iscrivere fino a pochissimi giorni
dall’avvio del campionato.

“Sono attesi una quarantina di parteci-
panti da tutta Italia — spiega Giancar-
lo Borrieri — pescatore sportivo e tra
gli animatori della sezione disabili del-
la FIPSAS, la Federazione della pesca

Borrieri: “Laghi e fiumi pit accessibili”

sportiva italiana — che contenderanno il
titolo al campione del 2008, il pistoie-
se Rodolfo Polito. E poi in gara ci saro
anch’io”. Borrieri da anni si sta dando
da fare per rendere sempre piu laghi
e fiumi accessibili ai pescatori disabili.
Tempo fa aveva anche creato il sito web
www.pescabile.it che ha ora lasciato il
posto a pescaepesca.forumfree.it, un

forum su cui si danno appuntamento gli
appassionati. “Si puo dire che abbiamo
fatto passi da gigante nel rendere laghi
e fiumi accessibili a chi & in carrozzina o
ha difficolta a muoversi — spiega Borrie-
ri -. Possiamo dire che da Roma a Torino
abbiamo almeno una postazione acces-
sibile in ogni lago. Ma ora si stanno al-
lestendo postazioni anche sui fiumi: ce

n’é una bellissima sul Po a Torino
e sul Mincio a Peschiera. La pri-
ma ¢ stata fatta anni fa, sul Te-
vere a Umbertide. Se poi si viene
nei dintorni di Piacenza e Parma
le piazzole e i laghetti accessibili
sono ancora di pit. Insomma, or-
mai la pesca & davvero possibile
ai disabili quasi in tutta Italia”.

Coppe europee di basket: bilancio positivo

Risultati piti che discreti per le squadre di basket in carrozzina impegnate nelle Coppe europee lo scorso weekend. La tre giorni che ha visto sui parquet del vecchio conti-
nente tutte le migliori formazioni italiane ha visto protagonista soprattutto la Elecom Lottomatica Roma, che proseguira il proprio cammino europeo nella Champion’s Cup.
Taranto e Santa Lucia, sulla base dei risultati ottenuti nel proprio girone di Euroleague 1, procederanno ora con la André Vergauwen Cup. Da quest’anno infatti sono state
riorganizzate le Coppe europee e i relativi gironi: in questo primo weekend si sono giocate le sfide di qualificazione dell’Euroleague 1, 2 e 3 (in base alle credenziali spor-
tive e al piazzamento nelle classifiche degli scorsi campionati nazionali) e ora si passera, sulla base dei risultati, alle prossime fasi che assegneranno le varie Coppe.

La Elecom Lottomatica Sport Roma ha vinto tutte le quattro le partite del gruppo A di Euroleague 1. Il quintetto capitolino si € trovato subito di fronte un’altra formazio-
ne italiana, la Comes Dream Team Taranto, e si & imposta nel derby italiano con il punteggio di 93 a 82. | romani hanno poi superato, nell’ordine, I’Oldham Qwls (72-
47), il CS Meaux (81-52) e la Sandra Gran Canaria (78-59), concludendo il proprio girone al comando con 8 punti e accedendo dunque alle finali di Champion’s Cup.
Taranto si & invece piazzata al terzo posto in classifica nel girone e cosi giochera la André Vergauwen Cup. Il quintetto pugliese, dopo aver perso contro la Lottomatica,
ha subito la sconfitta di misura contro il CS Meaux (65-66) ma & andata comunque a vincere contro Sandra Gran Canaria (65-64) e contro Oldham Owls (79-58). In
Coppa Vergauwen sono poi finite molte altre squadre italiane, alcune venendo “dal basso”, cioé dall’Euroleague 2, oppure “scendendo” dalla Euroleague 1. Quest'ul-
timo ¢ il caso, ad esempio, della CMB Santa Lucia Sport Roma e del Santo Stefano Banca Marche Porto Potenza Picena. Il Santa Lucia ha conquistato il terzo posto
nel gruppo B di Euroleaugue 1. Anche il quintetto marchigiano ha raggiunto il terzo posto, nel girone C. Ottimo il cammino del Padova Millennium Basket, impegnato
nel girone C di Euroleague 2. | veneti hanno chiuso il proprio girone in testa, vincendo tutte le sfide. Primo posto nel gruppo anche per I’Anmic Sassari, con un percor-
so netto fatto di quattro vittorie. Padova e Sassari conquistano cosi il diritto alla Vergauwen. In Euroleague 3 cammino perfetto anche per il Ba.D.S. Quartu S. Elena e
la Aurora Assicurazioni Cass. Rur. Artigiana Cantu. Il quintetto isolano ha vinto il girone B; quattro successi e primo posto anche per Cantu nel girone C.

Ora si torna a giocare il campionato, dopo la lunga pausa per le varie Coppe. Questo weekend gli incontri clou saranno Santa Lucia-Padova Millennium Basket e An-
mic Sassari-Dream Team Taranto. Ricordiamo che Taranto e Santa Lucia sono appaiate in testa alla classifica a quota 26, seguite a 4 punti di distanza dalla Elecom
Roma.
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