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Valutazione e trattamento riabilitativo dell’alvo neurologico nella persona con lesioni del midollo
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del midollo spinale
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1. PREMESSA

Le lesioni del midollo spinale possono accadere in conseguenza di un trauma (incidente stradale,
infortunio sul lavoro, incidente sportivo etc..) oppure di una malattia che interessa direttamente il
midollo spinale o strutture perimidollari che comprimono il midollo (mielite traversa, tumore midollare,
compressione da fenomeni degenerativi della colonna etc..). Sono eventi fortunatamente non molto
frequenti, anche se non rari. Studi sull’incidenza delle lesioni midollari hanno portato a risultati diversi a
seconda del paese in cui sono stati condotti e della metodologia utilizzata (coinvolgimento di Unita
Spinali oppure di strutture di emergenza quali neurochirurgie, neurologie, ortopedie, terapie intensive
etc..) (1). E”in corso una raccolta di dati sui ricoveri per lesioni midollari in Toscana iniziata nel 2012 a
cura del’ARS a cui partecipa PAOUP; i dati saranno quindi utilizzati anche per la raccolta di un
Registro Nazionale (Progetto AGENAS-CCM 2012) attualmente ancora non terminata. Pertanto un
quadro epidemiologico si evince da dati della letteratura di altri paesi, tenendo presente comunque che
le diverse realta territoriali possono determinare differenze anche importanti nell’epidemiologia di una
malattia (2). Da stime dell'WHO (3) risulta che I'incidenza nel mondo di mielolesione sia di 40-80 nuovi
casi per milione di abitante ogni anno, ovvero in tutto il mondo da 250 a 500 mila persone vengono
colpite da lesione del midollo spinale ogni anno (4). I dati riportati recentemente dal Ministero della
Salute si attestano ad una incidenza in Italia di 20-25 nuovi casi per milione di abitante per anno con
una prevalenza del 65% di traumatici e del 35% non traumatici (5); piu elevata 'incidenza di non
traumatici (45%) risulta da una indagine ISTUD (6): a seconda della tipologia delle strutture partecipanti
alle indagini vengono raccolti pit 0 meno casi non traumatici poiché questi ultimi, attualmente, non
sempre seguono un percorso dedicato e quindi ben delineato come 1 traumatici (7). Un aspetto
importante per organizzazione sanitaria della cura dei mielolesi ¢ il fatto che in seguito alla lesione
midollare, il paziente necessita non solo di un percorso riabilitativo ospedaliero in fase subacuta, ma
anche di una presa in carico ospedaliera negli anni successivi per curare diverse complicanze
caratterizzate da un alta complessita e comorbilita (8-9); per questo motivo pesa, sulla domanda di cura,
anche il dato della prevalenza della malattia. I lavori sulla prevalenza sono scarsi e 1 numeri risultanti
sono molto diversi nei diversi paesi. Per i traumatici si stima una prevalenza di 440 per milione di
abitanti in Iran, 280 in Finlandia, 365 in Norvegia, 681 in Australia, 1298 in Canada, mentre i non
traumatici sarebbero 367 in Australia e 1227 in Canada (3).

Dal 2008, anno in cui ¢ stata istituita la UO. Mielolesi, Dipartimento delle Specialita Mediche,
nel’AOUP vengono ricoverate intorno a 100 persone affette da lesione midollare ogni anno. Le lesioni
del midollo spinale sono malattie neurologiche con elevato rischio di mortalita, peraltro ridotto da una
buona organizzazione in fase di emergenza; gravi esiti della lesione determinano una disabilita
secondaria alla perdita del controllo neurologico su diverse funzioni dell’organismo: motilita volontaria,
sensibilita soggettiva ed oggettiva, sistema cardiocircolatorio (frequenza cardiaca, entita di
vasocostrizione etc..) sistema respiratorio (in particolare volumi polmonari ma anche bronco
costrizione) funzioni minzionale e gastroenterica. Inoltre la riduzione delle capacita motorie comporta
come conseguenza sulla persona alterazioni di metabolismo, trofismo osseo, muscolare, articolare e
cutaneo, dell’apparato endocrino etc..

Dunque nella AOUP la presa in carico ospedaliero delle persone con lesione del midollo spinale
coinvolge, accanto a specialisti dedicati alla patologia, ovvero il personale del UO. Mielolesi, anche
molti altri specialisti dell’ospedale. In particolare nella fase di emergenza intervengono in maniera
diversa nei casi di lesione traumatica o non traumatica, neurologi, neurochirurghi, ortopedici,
rianimatori, medici di urgenza, infettivologi. Nelle fasi successive, postacuta e cronica, intervengono
accanto ai “paraplegisti” del UO. Mielolesi, gli urologi, i gastroenterologi, gli pneumologi, 1 nutrizionisti,
gli endocrinologi. Per una buona presa in carico ospedaliera del mieloleso, oltre alla collaborazione
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multidisciplinare di cui sopra, ¢ necessario l'intervento in “equipe” multi professionale in cui, accanto al
medico, opera lo psicologo, il fisioterapista e il terapista occupazionale, Iinfermiere e 'OSS. E’
nell’armonioso agire all’'unisono dei vari professionisti e dei vari specialisti che si ottiene il miglior
trattamento riabilitativo del paziente midollare, ed ¢ questo il motivo che ci porta a sviluppare una
procedura aziendale in cui confluiscono diverse UO del’AOUP.

2. SCOPO ED OBIETTIVI

Lo scopo della presente procedura ¢ quello di definire e descrivere il percorso intraospedaliero del
paziente mieloleso che afferisce al’AOUP.
In particolare gli obiettivi che si intendono garantire sono:

= definizione di percorsi ptiotitari/ptivilegiati al fine di assicurare la presa in carico globale del
paziente nel rispetto dell’equita di accesso,

= definizione della rete ospedaliera per la gestione delle principali disfunzioni legate alla condizione
clinica del mieloleso, quali:

urologiche

intestinali

nutrizionali e metaboliche (compreso il metabolismo osseo)

respiratorie

AN

dolore-spasticita

endocrinologiche

sessuali-andrologiche

dermatoloigiche (lesioni da pressione in particolare)
ortopediche-funzionali

gestione delle emergenze/urgenze

AN NE NN N N NN

3. CAMPO DI APPLICAZIONE

La presente procedura deve essere applicata dal personale medico, infermieristico e di riabilitazione del
UO. Mielolesi e della AOUP, ogniqualvolta si presenta la necessita di assistere un paziente mieloleso in
regime di ricovero o ambulatoriale.

4. RESPONSABILITA

Le responsabilita delle singole attivita verranno indicate di volta in volta nelle varie fasi.

5. ABBREVIAZIONI UTILIZZATE

ARS Agenzia Regionale Sanita

CCM UO. nazionale per la prevenzione e il Controllo delle Malattie
WHO World Health Organization

ISCOS The International Spinal Cord Society

ISTUD Istituto Studi Direzionali

DH Day Hospital

ASIA American Spinal Cord Association

PRI Progetto Riabilitativo Individuale

CIM Spinal Cord Independence Measure
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6. MODALITA OPERATIVE

6.1 Modalita di accesso al UO. Mielolesi del soggetto affetto da lesione del midollo spinale

La prima volta in cui un paziente mieloleso viene preso in carico dal UO. Mielolesi viene sottoposto a
visita neuro fisiatrica con definizione del livello lesionale (ASLA, allegato T) (10).

L’ingresso al UO. Mielolesi puo avvenire secondo 4 modalita:

1) Dai reparti per acuti del’AOUP:
Neurochirurgia
Pneumologia
Rianimazione

Neurologia

Medicina

Malattie Infettive

Altri (Cardiochirurgia ect.).

ANANENENENENEN

I pazienti sono segnalati dai reparti attraverso la richiesta di consulenza neuro fisiatrica per il UO.
Mielolesi utilizzando il modulo di consulenza specialistica del’AOUP (FAX 995723); segue la visita in
reparto da parte di un medico del UO. Mielolesi a letto del malato (la temporizzazione della visita viene
concordata con il medico del reparto) e se indicato Iiscrizione nel registro della lista di attesa per il
ricovero ordinario o DH del UO. Mielolesi.

Criteri di trasferimento:

= regime di ricovero ordinario:
v necessita di ospedalizzazione (sorveglianza medica continuativa e possibile applicazione di
intensita riabilitativa—assistenziale di almeno 3 ore al giorno);
= ricovero DH
V" necessita di presa in carico riabilitativa intensiva (3 ore al di) e/o Iintegrazione di prestazioni,
percorsi ospedalieri, senza necessita di sorveglianza medica continuativa.

Criteri di priorita sono rappresentati da: lesione acuta, eta, comorbilita etc.

2) Da altri Ospedali: reparti per acuti o riabilitativi regionali o extraregionali.

La segnalazione del caso avviene attraverso contatto telefonico o per posta elettronica tra i medici della
struttura richiedente e medici del UO. Mielolesi (050996981-5738; g.stampacchia@ao-pisa.toscana.it;
a.gerini(@ao-pisa.toscana.it, c.davino(@ao-pisa.toscana.it).

La segnalazione avviene tramite relazione scritta da parte del medico di struttura proponente. Il paziente
viene inserito in lista mantenendo 1 criteri di priorita di cui sopra (eta, acuzie, comorbilita) e comunque
privilegiando persone gia ricoverate in AOUP rispetto ad altri ospedali o addirittura a domicilio).

3) Ambulatorio specialistico: prima visita con impegnativa del medico curante “visita specialistica a
medullolesi” (n. tel. 050995724, dalle h 10 alle h 12, da lunedi al venerdi).

4) In alcuni casi infine, provenienza diretta dal PS (vedi protocollo specifico in fase di redazione).


mailto:g.stampacchia@ao-pisa.toscana.it
mailto:a.gerini@ao-pisa.toscana.it
mailto:c.davino@ao-pisa.toscana.it
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6.2 Presa in carico da parte del UO. Mielolesi

11 UO. Mielolesi ¢ una struttura ospedaliera dedicata alla presa in cura globale della persona paraplegica
o tetraplegica, con lesione del midollo spinale sia post-traumatica che non traumatica (mielite trasversa e
sclerosi multipla, esiti di stenosi midollare o di compressione da neoplasie, mielopatia vascolare). Le
persone con lesioni del midollo spinale che afferiscono al UO. Mielolesi per cura e riabilitazione
provengono da diversi reparti ospedalieri per acuti oppure dal domicilio per la cura di complicanze e
comunque per attuare un Progetto Riabilitativo Individuale per il raggiungimento del massimo livello di
autonomia.

Le attivita di cura e riabilitazione delle persone con lesioni del midollo spinale vengono effettuate
principalmente in regime di ricovero; la scelta tra ricovero ordinario vs DH ¢ legata a criteri quali acuita
della lesione, instabilita clinica.

La presa in carico iniziale da parte del UO. Mielolesi consiste in uno screening diagnostico-valutativo
comprensivo:

v’ visita clinica-neurofisiatrica;

v esecuzione di scale di valutazione ASIA, SCIM (T.02) (11), Aswhort (T.03) (12), Penn Spasm
Frequency Scale (T.04) (13), e nei pazienti deambulanti test del cammino (T.05) (14);
aggiungere allegati T.06(15), T.07(16),T.08(17), T.09(18)

V" esami di laboratorio (ematici, urinari ed urinocoltura).

6.2.1 Regime Ambulatoriale

In regime ambulatoriale ¢ possibile attuare una prima valutazione del soggetto mieloleso proveniente da
domicilio ed effettuare, quando possibile, trattamento di dolore, della spasticita muscolare, delle
disfunzioni viscerali; porre indicazioni a riabilitazione motoria da eseguire nel proprio distretto di
appartenenza e alla prescrizione di ausili.

In particolare Pattivita comprende:

“ Trattamento della spasticita muscolare focale con tossina botulinica, utilizzando guida EMG ed
elettrostimolazione.

“ Trattamento della spasticita generalizzata con pompa al baclofen e/o ziconotide; in patticolare
vengono effettuate visite di controllo con eventuale modificazioni in telemetria del flusso di
somministrazione del farmaco endorachideo in base alle necessita funzionali del soggetto e
periodici; riempimenti del serbatoio del dispositivo.

& Visite fisiatriche, valutazioni funzionali segmentarie e globali, compilazione di scale neurologiche e
funzionali; compilazione di Progetto Riabilitativo Individuale.

" Visite specialistiche per valutazioni delle disfunzioni disautonomiche , viscerali e metaboliche nella
persona con lesione del midollo spinale.

" Valutazione e prescrizione ausili.
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6.2.2 Regime di ricovero DH

Il regime di ricovero DH puo seguire quello ordinario quando si ritiene non concluso il Progetto
Riabilitativo Individuale iniziato in regime ordinario oppure puo rappresentare un regime di ricovero
iniziale nel mieloleso acuto o non acuto, con problematiche residue settoriali e clinicamente stabile. Nel
corso del DH sono possibili valutazione e trattamento:

[ad

[ad

&

[ad

[=ad

[ad

[ad

Dolore neuropatico

Spasticita muscolare

Disfunzioni viscerali: vescica ed intestino neurologici (compresi addestramento al cateterismo
intermittente e all’utilizzo di irrigatore trans anale)

Problematicche disautonomiche

Stato nutrizionale

Prescrizione ed addestramento all’utilizzo di ausili

Riabilitazione al cammino con utilizzo di strumenti riabilitativi innovativi e ad alta tecnologia:
riabilitazione all’automatismo locomotorio con allevio del peso su tappeto ruotante, utilizzo di
robot per il cammino (LOKOMAT e EKSO), stimolazione elettrica funzionale sia per la funzione
dell’arto superiore che inferiore (es Cammino), FES-cycling , esoscheletro.

Riabilitazione della mano del tetraplegico.

6.2.3 Regime di ricovero Ordinario

In regime di ricovero ordinario 'obiettivo del Progetto Riabilitativo Individuale consiste:

[ad

[ad

&

&

&

&

&

[

[ad

[

[

[ad

[ad

Stabilizzazione clinica: monitoraggio parametri vitali e modifiche farmacologiche/riabilitative per il
suo raggiungimento.

Prevenzione/trattamento: lesioni da decubito e trombosi venosa profonda.

Riabilitazione delle funzioni vescicali ed intestinali.

Valutazione dello stato nutrizionale.

Trattamento e profilassi crisi disautonomiche.

Trattamento del dolore neuropatico.

Trattamento della spasticita (compresa I'esecuzione Test al baclofen).

Recupero della forza agli arti superiori ed inferiori.

Riabilitazione alla stazione seduta ed eretta.

Riabilitazione al cammino con utilizzo di strumenti riabilitativi innovativi e ad alta tecnologia:
esoscheletro, riabilitazione all’automatismo locomotorio con allevio del peso su tappeto ruotante,
utilizzo di robot per il cammino (LOKOMAT ed EKSO), stimolazione elettrica funzionale, FES-
cicling.

Riabilitazione della mano del tetraplegico.

Prescrizione ed addestramento all’utilizzo di ausili.

Terapia occupazionale.

6.3 Percorsi intraospedalieri multidisciplinari

Net ricoveri ordinario e DH sono applicabili i Percorsi Aziendali (stilati o in progress):

[ad

[ad

[ad

[ad

Intestino neurologico (vedi protocollo specifico PO01/PA123).
Vescica neurologica (vedi protocollo specifico PO02/PA123).
Disfunzioni nutrizionali e metaboliche.

Disfunzioni respiratorie. PO03
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" Disfunzioni sessuali-andrologia.

# Osteoporosi.

" Disfunzioni dell’apparato endocrino.
= Ulcere da decubito.

" Chirurgia funzionale.

Si prevede llistituzione di un ambulatorio multidisciplinare condivido dai vari specialisti afferenti ai
singoli percorsi(soprattutto intestino e vescica, ma anche altri a seconda del caso) con lo scopo di
coordinare le attivita diagnostiche e terapeutiche per una presa in carico globale del soggetto. Sara
compito del medico del UO. Mielolesi attivare, per tutti i nuovi casi di mielolesione selezionati, la
convocazione dell'ambulatorio multidisciplinare.

Sara inoltre delineato il percorso Emergenza per i mielolesi che afferiscono al PS del’AOUP in cui il
ruolo del UO. Mielolesi ¢ di collaborazione/consulenza.

6.4 Follow-up

11 UO. Mielolesi garantisce al paziente con mielolesione un’attivita ospedaliera per la prevenzione e la
cura delle innumerevoli complicanze che possono sopravvenire dopo la dimissione dal primo ricovero
riabilitativo. I controlli saranno orientati a valutare le condizioni generali dello stato di salute oltre che
dello stato neurologico e funzionale.

11 follow-up del paziente affetto da lesione del midollo spinale puo essere effettuato con la presa in
carico in diversi se#ing ospedalieri:

6.4.1 Ambulatoriale

11 follow-up ambulatoriale si applica con una cadenza legata alla problematica da monitorare:

v varia da 1-2 mesi (es. controllo efficacia post-inoculazione tossina botulinica; risposta
terapeutica in caso di sintomatologia dolorosa; valutazione clinica e r¢f7// sistema endorachide di
infusione di baclofen + ziconotide);

v a 6 mesi (es. controllo gestione problematiche viscerali dopo addestramento uso irrigatore
trans anale anche per rinnovo prescrizione).

6.4.2 Ricovero DH

11 follow-up in regime DH si attua per:

v valutazione diagnostico-terapeutica della spasticitd muscolare e del dolore; di problematiche
viscerali (modificazioni di gestione della vescica e dell’intestino neurologico);

V" controllo nel tempo del mantenimento/miglioramento di performances (es. test del cammino
dopo adozione di ortesi FES-peroneale; trofismo muscolare dopo ciclo di trattamento con
FES-cicling).

6.4.3 Ricovero ordinario

11 UO. Mielolesi garantisce la possibilita di ulteriori ricoveri ordinari successivi alla dimissione dal primo
ricovero riabilitativo: per il controllo a distanza dalla fase acuta e dal completamento del PRI delle



Az. Osp. — Univ.

PA 123

; PROCEDURA AZIENDALE
Pisana Rev. 01
PERCORSO INTRAOSPEDALIERO MIELOLESI

Pag. 11 di 12

disfunzioni neurologiche (motorie e sensoriali) e viscerali; e per il trattamento di complicazioni insorte
dopo la dimissione.

1l ricovero viene attuato in particolare nelle seguenti condizioni:

ASANENENENEN

Terapia conservativa e chirurgica delle lesioni cutanee da pressione.

Riabilitazione funzionale dell’arto suepriore del tetraplegico.

Diagnostica e terapia neuro urologica.

Riabilitazione dopo chirurgia vertebrale e midollare e ortopedica e traumatologica.
Riabilitazione respiratoria.

Trattamento della spasticita, allorquando vi sia lindicazione all'impianto della pompa al
Baclofen.

7. MODALITA DI AGGIORNAMENTO E SUA PERIODICITA

L’aggiornamento della presente procedura ¢ consequenziale al mutamento delle norme nazionali,
regionali o etico-professionali o in occasione di mutamenti di indirizzo proposti da norme, regolamenti
ed indicazioni tecniche degli organismi scientifici nazionali ed internazionali o in occasione di
mutamenti delle strategie, delle politiche complessive e delle esigenze organizzative aziendali. Si precisa
che, ad ogni modo, la revisione va effettuata almeno ogni 3 anni.
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