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“ Ogni viaggio che meriti di essere fatto
€ un viaggio nel tempo oltre che nello spazio:
guando sharchiamo dall’ aereo finiamo in secoli divers,
persino in diverse idee del tempo, ei posti migliori
sono quelli che confondono tutte le nostre certezze
e ci offrono modi divers di guardare
al passato, al futuro e anche al presente
che prende forma intorno a noi”

Pico lyer






INDICE

RIASSUNT O ..ttt st e et e et e s s e e esa e e e nsaeeesaeeenneesnneeenns 1
INTRODUZIONE ...ttt snae e e esa e e ssaeesneeeans 2
MATERIALI EMETODI oottt s 3
CAPITOLO 1: APPROCCI RIABILITATIVI ALLA PCl v 5
1.1. METODICHE TRADIZIONALI .oieee et 5
000 g (0o (U4 o] =SSP 5
I 2 o | = F USRS S OP PR 5
1.1.3D0MAN DEECALO .....cveiviiieiieieiesie ettt sttt 6
R = T o 1 SO SR 7
1.1.5 Esercizio TerapeutiCO CONOSCILIVO........cccccueiieiieie e seeee et 8
1.2. ALTRI APPROCCI RIABILITATIVI oo 9
1.2.1 MOVE (Mobility Opportunities Via EAucation)............ccceeeeveiveieeieesieenens 9
1.2.2 LaRiabilitazione su Base Comunitaria (CBR)..........ccccevverieriienenenenenee 10
1.2.2.1 DEfiNiZIONE € OFIQINI ..ccveeeeecieciecee ettt 10
1.2.2.2 L’ organizzazione di un progetto di CBR..........ccccviirieieninineneneine 12
CAPITOLO 2: L’ANALISI DEL CONTESTO SOCIO-AMBIENTALE........... 13
2.1 Inquadramento SOCIO-POLITICO........cceeiieiieceece e 13
2.2 Progetto CBR promosso da“ OV CIl LaNostraFamiglia’ .........cccccevenerenennnne 16
2.3 ESMENAIUES. .....cueiiiiiiierieseee ettt 17
2.3.1 Situazione scolastica e attivita del Progetto..........cccveveeerereneeiereseesesene 17
2.3.2 Situazione sanitaria, riabilitativa e attivita del progetto..........ccccceeeveieneee. 18
2.4 San Lorenzo € BOTDON .........cveiieiece e 24
2.4.1 Situazione scolastica e attivita del progetto...........ccocveveveeveeiecciececcie e 25
2.4.2 Situazione sanitaria, riabilitativa e attivita del progetto..........ccccoevveeerennne. 26
CAPITOLO 3: VALUTAZIONE DEL SOGGETTO CON PCl ....cccceeevveviieeee 29
3.1 Valutazione del contesto SoCio-familiare ..........ccooevvrevenineneeecee e 30
3.2 Vautazione della consapevolezza del familiari ........ccccceveeeveecinieneece e 32
CRC RS ol = 77274 o 1= SRS 33
3.4 Scaladi valutazione funzionale WeeFIM ...........cccovieieiieneee e 35
3.5 Esame obiettivo e programmazione del trattamento ..........ccccceeveeveccevieieennns 36
CAPITOLO 4: DISCUSSIONE .....oooiiiiiinie ettt s 38
CAPITOLO 5: CONCLUSIONI ..ottt e 41
BIBLIOGRAFIA ..ottt sttt ettt e b nne s 42
ALLEGATI
VALUTAZIONE DEL CONTESTO SOCIO-FAMILIARE........ccoooeieeeeeeee e, 45
QUESTIONARIO PER | FAMILIARI ..ottt 46
WeeFIM (WeeFunctional Indipendence Measure) ...........covveveneeieeieenenienieseesieneens 48

ESAME OBIETTIVO e PROGRAMMAZIONE del Trattamento Riabilitativo........ 49






RIASSUNTO

Obiettivo dellatesi e valutare quale sia I’ approccio riabilitativo piu idoneo per soggetti
in eta evolutiva con patologia neuromotoria in un Paese del “sud del mondo” e in
particolar modo nella provincia di Esmeraldas (Ecuador).

E stata condotta uno revisione in letteratura estrapolando quello che & definibile
I" approccio “tradizionale” al bambino con PCI.

Lo studio e stato svolto su un campione di 81 soggetti residenti in zone dove il progetto
di Riabilitazione su Base Comunitaria (CBR) opera. Il progetto € promosso da un
Organismo di Cooperazione Internazionale presente nel luogo che é attivo in due zone
marginali della citta di Esmeraldas e in due zone rurali della provincia. Del campione
fanno parte inoltre i soggetti che afferiscono al centro di riabilitazione “La Nostra
Famiglia’ di Esmeladas.

| casi valutati presentano le seguenti caratteristiche:

- Diagnosi di PCI, Codice G80 (secondo la classificazione internazionale ICD 10)

- Etacompresadagli 0 a 18 anni

E stato valutato il progetto di CBR e il contesto socio-culturale del Paese e della
provincia di Esmeraldas. Del campione di soggetti e stato valutato: la situazione socio-
familiare, la consapevolezza del genitore , la scolarizzazione, I’ indipendenza funzionale
ei bisogni riabilitativi.

Dall’analisi dei dati si evince che la situazione socio-culturale riflette concetti di vita, di
tempo, di educazione e di crescita del bambino molto peculiari e non paragonabili con
quelli del “sistema occidentale’: le risorse umane e materiali sono minori o per lo meno
diverse, la consapevolezza del familiare, |'attenzione e la cura del bambino sono
limitate e solo una minima percentuale dei casi € integrata nel sistema scolastico.

Si e dunque concluso che I’ approccio riabilitativo “tradizionale” risulta inadeguato al
contesto e s e giudicato piu adatto un approccio che tenga presente il contesto socio-
culturale e che coinvolgala comunita come parte attiva del processo di riabilitazione.

La CBR é unadelle strategie che piu risponde a queste esigenze.



INTRODUZIONE

L'idea di svolgere questa tes e nata sfogliando il manuae dell’OMS sulla
“Riabilitazione su Base Comunitaria’: un testo rivolto a pubblico inesperto in campo
riabilitativo di tutto il mondo, che hal’ obiettivo di trasmettere le conoscenze di base per
lagestione, lariabilitazione e |’ integrazione del soggetto disabile.

L’aver viaggiato molto in passato e I’aver sviluppato un interesse e una passione
particolare al contatto con diverse culture ha acceso in me il desiderio di approfondire il
temadellariabilitazione in un paese “in viadi sviluppo”.

Lalettura del manuale mi ha suscitato dubbi e curiosita: che tipo di riabilitazione poteva
svolgers in Paesi spesso poveri di risorse?

Nel testo viene incitato il riabilitatore a demandare lariabilitazione ala comunita: come
puo la popolazione “riabilitare” e con che modalita trasferire e conoscenze necessarie?
In particolare quale poteva essere |I’approccio a una patologia permanente coma la
Paralisi Cerebrae Infantile (PCI)?

La PCl & una patologia complessa che comporta danni a vari sistemi corporei e che
necessita di un intervento riabilitativo particolare, individualizzato e prolungato. Spesso
il non intervento porta a danni secondari non reversibili.

In un Paese come I'Ecuador, dove la riabilitazione e il concetto di disabilita € poco
conosciuto s incontrano spesso soggetti con PCI che non hanno ricevuto alcun tipo di
assistenza.

Come porsi edadoveiniziare?

Da queste prime domande € nato lo studio sull’ evoluzione dell’ approccio riabilitativo
alla PCI. Il concetto di riabilitazione del soggetti con PCl inizia come risposta a
un’anormalita, si sviluppa nel tempo prendendo in considerazione non solo I'analisi del
movimento ma anche le attivita funzionali. Infine amplia la visone del soggetto,
valutato piu globalmente nel suo contesto, adattando gli obiettivi riabilitativi
all’ambiente in cui esso vive.

La Riabilitazione su Base Comunitaria € uno di questi approcci nato negli anni ‘80 al
fine di garantire atutti i cittadini del mondo un livello di benessere tale da permettere di
condurre una vita socia mente accettabile ed economicamente produttiva.

L’ esperienza, riportata in questo studio, vuole analizzare I’ applicazione sul campo di
questo approccio. Solo il concreto inserimento in un contesto, formato di tradizioni,
sapori, odori, colori, stili di vita, di nomi e volti, pud permettere a un individuo di

interagire con esso e di comprendere i bisogni che esso stesso richiede.
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MATERIALI E METODI

Per studiare il miglior approccio riabilitativo in un contesto socio-ambientale diverso il
primo passo e stato quello di rivedere in letteratura quale & definibile “I’ approccio
tradizionale” a bambino con PCI.
Essendo I'individuo, e in particolar modo il bambino, un entita inscindibile dal suo
contesto, il secondo passo e stato quello di considerare:
- La situazione socio-ambientale del Paese, della provincia di Esmeraldas e in
particolare di due zone marginali della citta di Esmeraldas, Isla Piedad e Terzer Piso, e
di due zonerurali dellaprovinciadi Esmeraldas: San Lorenzo e Borbon.
- Il progetto di Riabilitazione su Base Comunitaria (CBR), promosso dalla
Organizzazione Non Governativa (ONG) “OVCI - La Nostra Famiglia’, presente e
attivo nella provinciadi Esmeraldas con cui si e collaborato.
- Lapopolazione di soggetti con PCI
Popolazione
La popolazione di bambini presain considerazione presenta le seguenti caratteristiche:
Diagnosi di PCI, Codice G80 (secondo la classificazione internazionale ICD 10)
Eta compresadagli 0 ai 18 anni
Residente nelle zone dove il progetto lavora
Il totale di casi valutati edi 81 (54 ad Esmeraldas e 27 nelle zone rurali).
Attualmente non esiste un censimento dei bambini con PCI. A San Lorenzo, Borbén e
nelle due zone marginali di Esmeraldas il censmento é stato effettuato dal progetto
sopra citato ed esiste unarete di persone che hanno il compito di riferirei casi nuovi.
Nel resto della citta si sono valutati i casi che accedono ad un centro di riabilitazione
“LaNostra Famiglia’, ma € da sottolineare che non sono tutti i casi con PCI presenti in
citta
Strumenti usati
Per valutare il soggetto con PCI si e proceduto utilizzando i seguenti strumenti:
1. Valutazione della situazione socio-famigliare.
S e vautata la cura del bambino, I'attivazione del familiare al’insorgere del
“problema’ e la risposta del familiare all’intervento riabilitativo. E stata inoltre svolta
unavalutazione generale del contesto familiare e della comunita.
Inallegato 1: “VALUTAZIONE DEL CONTESTO SOCIO-FAMILIARE”.



2. Somministrazione di un questionario al genitore o al caregiver.
Il questionario, diviso in sezioni, valuta la consapevolezza che hail familiare del figlio e
della situazione. Sono state poste domande semplici a risposta chiusa sulla salute, il
quadro motorio, |I’autonomia, la relazione e I’ ambiente scolastico, del bambino. Inoltre
sono state poste domande aperte piu profonde sull’ analis degli eventuali miglioramenti,
sul vissuto e sulle prospettive del bambino.
In alegato 2: “QUESTIONARIO PER | FAMILIARI”.
3. Valutazione della scolarizzazione del bambino.
Si e andlizzata la percentuale di bambini che frequenta la scuola e che tipo di corso di
studi sta frequentando (guarderia, scuola speciale, scuolanormale). E stata svoltainoltre
una correlazione tra quadro del bambino e frequenza alla scuola.
3. Somministrazione della scala di valutazione funzionale WeeFIM
La scala WeeFIM (Wee Functiona Indipendence Measure) € uno strumento di misura
dell’indipendenza funzionale per bambini e adolescenti ( dai 6 mesi ai 18 anni) con
disabilita acquisita o congenita. Misura I’ indipendenza funzionale in termini di quantita
di assistenza necessaria ed € stata usata come indice del quadro generale riabilitativo del
bambino con PCI. E costituita da 18 items ciascuno dei quali € misurato con una scala
ordinale su 7 livelli: con 7 che indica |’ autosufficienza completa e 1 che equivale
all’ assistenza totale. Il punteggio cumulativo puo variare tra 18 e 126. Come indicatore
del carico assistenziale in questa tesi s € preferito prendere in considerazione il
punteggio medio dei 18 items per I'immediatezza del risultato.
In allegato 3: WeeFIM (Wee Functional Indipendence Measure).
4. Somministrazione di un esame obiettivo e programmazione del trattamento.
Si e svolto un esame obiettivo valutando la postura, i cambi posturali, I’ equilibrio, i
trasferimenti funzionali e I'attivita volontaria. Inoltre a ognuno é stato svolto I’ esame
articolare, del tono e della sensibilita (solo in casi particolari). Per ognuno si e anche
programmato |’ intervento riabilitativo sottolineando i problemi, gli obiettivi, i tempi e
le risorse a disposizione.
In alegato 4. “"ESAME OBIETTIVO e PROGRAMMAZIONE del Trattamento
Riabilitativo”.

Lo studio degli approcci riabilitativi tradizionali, I’ analisi della situazione e lalettura
dei dati rilevati dalle valutazioni integrati con riflessioni svolte con fisioterapisti esperti,
ha permesso di definire I’ approccio riabilitativo pit adeguato da assumere in un paese

diverso per cultura e risorse.



CAPITOLO 1: APPROCCI RIABILITATIVI ALLA PCI
(PARALISI CEREBRALE INFANTILE)

1.1 METODICHE TRADIZIONALI

1.1.1 Introduzione

Per poter comprendere a meglio quale sia il miglior approccio riabilitativo ai bambini
con PCI, in un paese diverso per cultura, bisogni e risorse, ho dovuto capire come, nella
storia, e stata affrontata questa patologia.

In letteratura ho trovato la descrizione delle principali metodiche, e in particolare
descrivero quelle ancora attualmente in uso: Vojta, Doman-Delecato, Bobath e

I” Esercizio Terapeutico Conoscitivo.

Vojta

Vojta era un neurologo cecoslovacco degli anni ’ 70 che introdusse per primo un metodo
basato sulla diagnosi precoce. Il suo metodo empirico € nato dall’ osservazione della
reattivita dei neonati secondo schemi fissi.

Egli pone |’ accento sulla reattivita posturale globale del neonato: ogni bambino reagisce
a una postura secondo il suo stadio di sviluppo. Vojta s rifa agli stadi di sviluppo
secondo Ingram che prevedono due stadi flessori e due stadi estensori nello sviluppo
normale del bambino. Quindi attraverso lo studio delle reazioni del bambino alle
posture, chiamate Prove posturali gia presenti nell’ esame neurologico classico (prove di
Trazione, di Landau, Sospensione Ascellare, Collis Orizzontale, Collis Verticale, prova
di Peiper e prova di Vojta) fonda la diagnos suddivisa in patologia lieve, lieve-media,
medio-grave o grave a seconda del numero di prove posturali alterate.

Un@ltra importante premessa del metodo e la scoperta dei compless di
coordinazione e di locomozione riflessa: |o strisciamento riflesso (S.R.) eil rotolamento
riflesso (R.R.), di cui Vojtasi serviraper trattare il bambino.

Posizionando il neonato in una postura di partenza corretta, se per viariflessa (alivello
di integrazione sottocorticale) stimoliamo zone corrispondenti ad alcuni livelli spinali,
otteniamo sempre un identico complesso motorio. Poiché lo S.R. e il R.R contengono
tutti gli elementi chinesiologici del cammino il trattamento e basato sulla stimolazione

controllata di questi riflessi.



Nel trattamento si applica una stimolazione di piu zone reflessogene per ottenere un
abbozzo dellarisposta corretta che pero viene impedita dalla resistenza applicata.

Sono state individuate delle zone di stimolazione principali chiamate zone grilletto e
delle zone secondarie chiamate zone ausiliarie. Nel bambino patologico, per ottenere la
locomozione riflessa, € necessario effettuare una sommazione spaziale (stimolazione di
piu zone grilletto) e una sommazione temporale (protratta nel tempo).

Grazie dla stimolazione dello SR. e del R.R. s inibiscono gli schemi patologici, s
stimolano e si fissano gli schemi di movimento evoluti, coordinati, normali.

Gli esercizi per essere efficaci vanno svolti 4 volte al giorno per 15 minuti.

Doman-Delecato

Alla base della filosofia Domaniana c’ e la concezione meccanicistica che la ontogenesi
ricapitoli lafilogenesi: il SIN.C. maturadai livelli midollari riflessi aquelli corticali.

Gli autori hanno svolto uno studio delle tappe maturative nei diversi settori di sviluppo
e hanno analizzato la curva di maturazione basata sulla gerarchia filoontogenetica dei
livelli di integrazione del SNC: il SNC €l regolatore di tutti gli altri sistemi e apparati
ed e il mediatore tra mondo interno e esterno. La maturazione avviene in tappe stabilite
geneticamente, modificabili dall’ambiente, non ha senso quindi stimolare una funzione
appartenente a una tappa evol utiva se non e stata potenzia mente raggiunta.

Un dtro concetto fondamentale € la selezione delle 6 funzioni basilari piu
significative, 3 motorie e 3 sensitive, comuni a tutti gli uomini, misurabili e valutabili
secondo un processo evolutivo in tappe (motilita, linguaggio, capacita manuale, vista,
udito, tatto).

Lo sviluppo di queste funzioni pud essere suddiviso in 7 stadi maturativi (midollo,
ponte, mesencefalo e 4 stadi corticali).

Lo scopo del trattamento, secondo i principi Domaniani, € basato sulla costruzione
delle integritafunzionali del circuito cervello-ambiente.

Per far cio i bambini vengono bombardati da stimolazioni sensitivo-sensoriali, adeguate
al livello maturativo, che devono essere somministrate secondo una particolare intensita,
durata e frequenza durante tutto I’arco della giornata. Cio implica la necessita di un
trattamento domiciliare e la sensibilizzazione dell’ intero ambiente familiare e sociale.
Doman ha ipotizzato che una opportuna quantita e intensita di afferenze faccia superare
il blocco dellalesione.



Bobath

Karel e Berta Bobath, un neurologo e una terapista inglesi, idearono il loro metodo ad
impostazione prettamente neurologica, negli anni 60.

Anche loro, come Vojta e Doman, fanno riferimento alla teoria jacksoniana di
organizzazione gerarchica dei livelli di maturazione del S.N.C. e ritengono che lo
sviluppo motorio sia I’acquisizione di schemi di movimento sempre piu evoluti,
integrati a livello sempre piu alto. A differenza degli altri autori i Bobath hanno pero
voluto evidenziare come un bambino normale non acquisisce un attivita dopo I’ atra, ma
le sovrappone e le integra.

Hanno definito la Paralisi Cerebrale Infantile come un disturbo della coordinazione
dell’ attivita muscolare. In gquesta patologia € sempre presente un anormalita del tono
muscolare, un difetto di innervazione reciproca, un anormale attivita riflessa arcaica e
un difetto di sviluppo del “meccanismi posturali rifless”.

Il trattamento e basato su due principi fondamentali: I'inibizione dell’ attivitariflessae la
facilitazione dell’ attivita normale.

L’inibizione viene svolta principal mente tramite le R.I.P. (Posture Inibenti i Rifless)
che rovesciano schemi tonico posturali primitivi, in particolare quelli estensori e flessori
dei rifless tonico labirintici. Rompono tali pattern introducendo una componente del
pattern opposto in modo da inibire le reazioni posturali anormali e ridurre |’ ipertono.
Le principali caratteristiche delle R.I.P. sono: la postura ssmmetrica, la rotazione
indipendente del capo, lo svincolo dei cingoli e il movimento indipendente degli arti.

Le facilitazioni sono un evocazione, attraverso la manipolazione, di pattern tonico
posturali normali seguendo lo sviluppo neuromotorio del bambino. Perché le
facilitazioni siano efficaci devono essere svolte a partire da punti chiave, segmenti o
articolazioni principalmente prossimali

Il pensiero bobathiano s basa inoltre sulla concezione che i movimenti
funzionali richiedono lo sviluppo di schemi di coordinazione posturale. Tutti i
movimenti richiedono continui cambiamenti di postura, variazioni del tono muscolare o
piccoli movimenti di compenso. Queste modificazioni sono automatiche e incoscienti.
Ci sono duettipi di reazioni: le reazioni di raddrizzamento e quelle di equilibrio. Tramite
la facilitazione bobathiana si possono stimolare anche questi meccanismi posturali,

necessari per il movimento del segmenti corporei.



Esercizio Terapeutico Conoscitivo
Queste metodica € stata ideata da Carlo Perfetti negli anni 80. Per quanto riguarda I’ eta
evolutiva sono stati eseguiti gli studi da Paola Puccini.
La differenza sostanziadle di questa tecnica rispetto ale altre € che, mentre nelle
metodiche prima descritte per ottenere un cambiamento si offre una stimolazione in
periferia, Perfetti sostiene la necessita di valorizzare la programmazione centrale e
quindi indirizzare il trattamento alla stimolazione centrale corretta e guidata.
Gli atri presupposti di tale metodica sono:
Cheil recupero di una funzione complessa € basato sulla formazione di connessioni
temporanee diverse da quelle distrutte dalla lesione.
Che il movimento intenzionale e sempre preceduto dalla formazione di un immagine
motoria. Questa si pone a confronto con determinate sintes percettive. L’ immagine
s forma prima del movimento in base alle esperienze, si confronta con le afferenze
e puo essere modificata durante il movimento grazie ad un controllo a feed-back.
L’ evocazione dell’immagine fasi che I’ esercizio terapeutico non sia piu inteso come
esercizio muscolare, maintellettuale.
Per utilizzare I"'immagine motoria come strumento il primo passo € sottoporre ala
persona un problema conoscitivo, né solo motorio né solo concettuale, cosicché é
costretto a frammentare il corpo e a elaborare ipotes percettive, che poi dovranno essere
verificate.
Il riabilitatore favorisce la raccolta di informazioni muovendo passivamente il segmento
del paziente e lo guidera nella verifica delle ipotesi percettive e nell’ elaborazione di
programmi motori corretti.
L’immagine motoria, perfezionando I’ipotesi percettiva, perfeziona di conseguenza
anche |’ atto motorio.
Gli esercizi partono da un grado in cui non ¢’ é richiesta di reclutamento motorio fino al
movimento autonomo del paziente che potra controllare la R.A.S. (Reazione Abnorme
allo Stiramento), I'irradiazione, superare i deficit sensitivi e reclutare un maggior
numero possibile di unita motorie.
Attenzione preminente in questo metodo e dato alla mano, segmento a integrazione
soprattutto corticale.
L’esercizio terapeutico nel bambino s focalizza sull’esplorazione visiva, sulla

manipolazione e sul cammino.



1.2 ALTRI APPROCCI RIABILITATIVI

1.2.1 MOVE (Mobility Opportunities Via Education)

Linda Bidabe ei suoi collaboratori idearono questo approccio negli anni 90.

L’esigenza di sviluppare un nuovo programma € nata quando s resero conto che gli
allievi non deambulanti completavano il normale corso di studio con competenze di
gran lungainferiori a quelle possedute all’ epoca dell’ ingresso a tre anni.

L’ approccio al’ apprendimento si era sempre basato su un modello evolutivo (bottom-
up): nel valutarli venivano usate come guida le abilita tipicamente riconosciute come le
“tappe di sviluppo del movimento” del bambino piccolo. Gli obiettivi miravano a
ridurrei riflessi primitivi e arecuperare le abilita primarie indicate nella scala evolutiva.

| bambini perd erano demotivati e nonostante gli sforzi continuavano, crescendo, a
perdere abilita.

La soluzione fu allora di introdurre un approccio, per i soggetti gravemente
compromessi, che si basa su una progressione top-down ovvero partendo dagli obiettivi
finali che s intende raggiungere affinché la persona disabile possa condurre una vita
normale in eta adulta.

MOVE non € unaterapia ma un programma di apprendimento che unisce educazione e
riabilitazione favorendo lo sviluppo di abilita motorie volte ad accrescere |’ integrazione
e la compl eta autonomia funzional e piuttosto che abilitafini e di qualita.

Il vero scopo del programma é I’ integrazione dei disabili per migliorare laqualitadi vita
loro, delle loro famiglie e delle persone che se ne prendono cura incentivando la
maggior autonomia possibile, la piena partecipazione dell’ individuo alavitain famiglia
e nellasocieta

Il metodo utilizza una valutazione top-down, basato sulla valutazione delle abilita
necessarie all’autonomia, e attua un lavoro di scomposizione di ciascuna attivita
funzionale in varie abilita specifiche cosl da potersi porre obiettivi altrettanto specifici e
chiari.

Una volta scelti gli obiettivi vengono dettagliatamente analizzati i compiti e il gradi di
sostegno che necessita il bambino per ciascuna abilita per poi impostare un progetto di
graduale riduzione di questi fino a ottenere gli obiettivi proposti.

Un dettaglio importante di questo approccio € I'importanza che si da a desideri del
soggetto e dellafamiglia, riconoscendo i loro bisogni e non quelli dellaterapia.



1.22LA RIABILITAZIONE SU BASE COMUNITARIA

1.2.2.1 Definizione

“La riabilitazione su base comunitaria (CBR) € una strategia per la riabilitazione,
I"'uguaglianza di opportunita, la riduzione della poverta e I’integrazione sociale delle
persone con disabilitd’* elaborata dall’ Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) in
seguito alla Conferenza di Alma Ata (1978).

Lo scopo principae é di offrire a maggior numero di persone disabili, all’interno
dell’ambiente in cui vivono, i servizi essenziali di cui hanno bisogno, di assicurare ad
esse la possibilita di sfruttare al massimo le loro capacita fisiche e intellettive e di
godere di salute e benessere partecipando completamente alla vita della loro comunita:
attivita scolastiche, sociali, culturali, religiose, economiche e politiche.

La CBR chiede ai Governi di trasferire le responsabilita e le risorse necessarie ale
comunitain modo che esse possano provvedere alariabilitazione di base.

L e caratteristiche peculiari di questo approccio sono:

La CBR parte dal presupposto che la comunita deve essere direttamente coinvolta

nel processo riabilitativo. Il coinvolgimento della comunitd, oltre a rendere possibile

I’ estensione dell’ assistenza ad un maggior numero di persone disabili, permette a

queste di rimanere nel loro ambiente sociale.

Per permettere cio ci deve essere un trasferimento di conoscenze inerenti la

disabilita e di competenze riabilitative alle persone disabili, alle loro famiglie e ai

componenti della comunita.

Questo non significa medicalizzare la famiglia o la comunita alterandone il ruolo,

ma consegnare parte del trattamento a costoro alo scopo di introdurre la qualita

terapeutica nelle abitudini della vita quotidiana della persona disabile e inoltre per
ridurre I’impatto della disabilita e contenere I” handicap.

Lariabilitazione e di tipo funzionale fornendo alla persona disabile gli strumenti per
accrescere la propria autonomia personale nel nutrirsi, vestirsi, muoversi, applicars
in un attivita professionale o scolastica.*

La CBR enfatizza I’ aspetto educativo e di formazione. Informare sulle cause e le

problematiche inerenti la disabilita porta piu facilmente all’ accettazione e

integrazione. Percio la riabilitazione deve andare di pari passo all’ educazione della

1 ILO,UNESCO,WHO, Joint Position Paper (2004), CBR: A Strategy for Rehabilitation, Equalization of
Opportunities, Poverty Reduction and Social Inclusion of People with Disabilities.
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comunita sia perché si riconoscano pari diritti alle persone disabili sia per attuare

una prevenzione primaria delle disabilita.

Cambia il ruolo del riabilitatore che diviene una risorsa disponibile ad

accompagnare la persona disabile e le famiglia nel raggiungimento dei suoi

obiettivi.
Questo approccio e finalizzato siaal paesi industrializzati che ai paesi in viadi sviluppo
ricordando che i metodi specifici, e le risorse disponibili, saranno diversi da paese a
paese, darealtaaredta

Consegnare conoscenze alla comunita non significa banalizzare Iintervento
riabilitativo ma fornire un strumento per utilizzare a meglio le risorse disponibili,
distogliendo il focalizzarsi dell’ attenzione sul danno e cambiando il ruolo del disabile.
Questi infatti non € piu visto come un paziente bisognoso di cure, ma come una persona

che assume un ruolo attivo nel processo riabilitativo.

Origini

La Riabilitazione su Base Comunitaria € un programma dell’ ONU intrapreso verso la
fine degli anni 80 in collaborazione con vari enti delle Nazioni Unite.

Tale approccio rientra nel programmi dell’ Organizzazione Mondiale della Sanita per
raggiungereil I’ obiettivo “ Salute 2000” da parte di tutti i cittadini del mondo, cioe di un
livello di benessere tale da permettere di condurre una vita socialmente accettabile ed
economicamente produttiva.

Gli stati membri dell’ OMS hanno deciso di considerare lariabilitazione parte integrante
dei servizi sanitari di base per cercare di migliorare laqualitadellavita.

Nei “Paesi in Viadi Sviluppo” I'OMS ha stimato che circa il 7% della popolazione
mondiale presenta qualche tipo di disabilita. Attualmente pero solo il 2,3% di queste
persone ha accesso a programmi di riabilitazione (fonte dei dati %). Ci sono paesi con la
quas totale mancanza di servizi di riabilitazione spesso per I'esigenza di rispondere ai
bisogni sanitari di base e contemporaneamente le limitate risorse.”

La Riabilitazione su Base Comunitaria € quindi un tentativo di individuare una nuova
metodologia di approccio alla disabilita. Essendo improponibile in quanto a tempi e a
costi economici I'introduzione di modelli occidentali essa nasce come possibile
soluzione per migliorare le condizioni di vita delle persone disabili nei “Paesi in Viadi
Sviluppo”.

2 Carraro, La Riabilitazione si Base Comunitaria, Quaderni AITR 1997 n.19
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1.2.2.2 L’ organizzazione di un progetto di CBR
Un programma CBR viene attivato in relazione alla domanda quindi alla necessita del
luogo. Prevede i seguenti momenti operativi:

Analis delladomanda;

Scelta del luogo specifico dove avviare il programma;
Costituzione di un comitato locale per la CBR;
Scelta del coordinatore del progetto;

Stesura del piano d’azione, considerando i bisogni specifici dell’ area di intervento e
altri programmi generali nazionali;

Selezione e formazione degli operatori che operano a livello di comunita

(supervisori locali, insegnanti, volontari, etc);

Promozione di attivita riabilitative domiciliari (screening dei bisogni della

popolazione, trasmissione delle attivita riabilitative, monitoraggio e sostegno delle
famiglie);

Produzione di semplici ausili alivello locale;

Creazione e mantenimento di un referral system (sistemadi servizi di riferimento), il
potenziamento delle strutture riabilitative, se esistenti, eil collegamento con i servizi
di un centro specializzato;

Offertadi opportunita lavorative:

Favorire |’ integrazione scolastica e le forme di educazione inclusiva;

Partecipazione alle varie attivita della comunit;

Monitoraggio, da parte del comitato locale e dei supervisori, della situazione vissuta
dalle persone disabili per valutare i progress raggiunti e gli eventuale bisogni;
Valutazione secondo i principi di adeguatezza, rilevanza, efficacia e impatto;
Vaorizzazione delle persone disabili nella programmazione e nello sviluppo del
progetto;

Potenziamento delle organizzazioni dei disabili.

Un progetto CBR € efficace e sostenibile se sono presenti questi tre fattori:
L individualizzazione dei bisogni reali relativi alariabilitazione e all’ integrazione;

L’emergere di una risposta al’interno della comunita che indichi la disponibilita e

I"interesse delle autorita ad affrontare i bisogni esistenti;

La disponibilitd di un supporto all’esterno della comunitd, cioé un sistema

governativo che si impegna afavore delle persone disabili.
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CAPITOLO 2: L’ANALISI DEL CONTESTO SOCIO-AMBIENTALE
2.1 L’ Ecuador ela provinciadi Esmeraldas

L ocalizzazione del Paese®
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La capitale, situata nella zona nord centrale € la citta coloniae di Quito.

La popolazione € di circa 13 milioni di abitanti, di cui oltre 7 milioni vivono in
condizioni di poverta. La densita demografica dell’ Ecuador, di circa 47 abitanti per
kmq, élapiu elevatadi tutte le nazioni sudamericane.

Nel Paese coesistono e si mescolano una grande varieta di etnie. 1l 25% é costituito da
razze di origine andina, amazzonica, spagnola, africana e una piccola minoranza

asiatica. |1 75% € costituito da meticci.

® Fonte dati: R.Rachowiecki, D.Palmerlee, Ecuador, Ed.Lonely Planet, 2003
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| nquadramento socio-politico®

Attualmente il Paese € una Repubblica Presidenziale.
La storia dell’ Ecuador dopo I’ indipendenza, conquistata nel 1830, e stata caratterizzata
dall’instabilita politica e dalla lotta sociale tra liberali e conservatori, che tuttora

persiste.

Il Paese @ momento presenta un indice di poverta che supera il 60% della popolazione
ed un indice di estrema poverta che interessa oltre il 30% della popolazione. La sempre
maggiore concentrazione della ricchezza ed il deterioramento delle condizioni di vita
sono fenomeni estremamente generalizzati.

Numerosi sono i fattori che hanno determinato questa situazione, tra i principali: una
estrema diseguale distribuzione della ricchezza tra la popolazione, uno sfruttamento
intensivo ed elitario delle risorse naturali di cui dispone il Paese, in primo luogo il
petrolio nella regione amazzonica, |'esportazione massiva di banane e gamberetti,
I"avvio di drastiche misure economiche da parte del governo nazionale, la recente
dollarizzazione (1999), la necessita ormai storica di attuare una profonda riforma dello

Stato e di promuovere la parteci pazione democratica della societacivile.

| servizi di educazione, sono piu densi e numerosi rispetto a quelli di salute, che non
sono distribuiti capillarmente sul territorio. | primi, infatti, tendono alla universalita, per
lo meno per quanto riguarda il livello di istruzione primaria, i secondi, invece, fatta
eccezione per i servizi di prevenzione, si orientano a servizio di una parte meno
numerosa di popolazione.

Il 9% circa della popolazione e analfabeta e s stima che piu di 500.000 giovani non
hanno accesso al sistema scol astico.

Lamortalitainfantile sale a 8,78%.

Per quanto riguarda le condizioni di salute, invece, in Ecuador |a denutrizione colpisce
circa il 48% della popolazione e la maggior parte delle malattie sono trasmesse per la
cattiva qualita dell’ acqua utilizzata; basti pensare che oltre il 50% delle abitazioni non
ha acqua potabile in casa e quindi la gente e costretta a servirsi dell’acqua di fiumi e
pozzi, per la maggior parte inquinati, per non parlare della rete fognaria, che copre solo
il 48% delle abitazioni.

* Fonte dati: SI1SE versione 4.0 (Sistema Integrato di Indicatori Sociali dell’ Ecuador) (2005)
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Il Sistema Sanitario Nazionale prevedrebbe |'assistenza gratuita ma attualmente e
caratterizzato da instabilita, segmentazione e scarsita di risorse sia di formazione del
personale che economiche tanto che la copertura sociale pubblica lascia senza copertura
il 30% della popolazione.

In Ecuador esistono inoltre piu di 100.000 bambini che lavorano per aiutare la propria

famiglia, di cui quasi lameta lavora sulla strada.

La provincia di Esmeraldas

La provincia settentrionale di Esmeraldas e situata sulle rive dell’ Oceano Pacifico ed e
la provincia piu povera dell’ intera costa ecuadoriana.

Esmeraldas € un importante centro portuale. La raffineria di petrolio, costruita vicino a
terminale dell’ oleodotto transecuatoriano, ha dato nuova fonte di guadagno e di
occupazione, ma anche una buona dose di rumore e di inquinamento.

Nella zona di Esmeraldas non c@ abitudine ala stabilitd nel lavoro, ad una
programmazione a lungo termine, alla partecipazione attiva ala vita sociale e palitica. |
matrimoni civili non arrivano al 20%, per il resto s tratta di libere unioni che s
compongono e si scompongono con moltafacilita e la poligamianon é rara.

Quasi non esiste il senso della famiglia e molto frequenti sono i fenomeni di abbandono
parziale o totale dei bambini per dissesti familiari, con conseguenti problemi affettivi e
materiali che ne condizionano la crescita ed il regolare sviluppo. L@ coolismo e una
forma frequente di alienazione, soprattutto tra gli uomini e, da un punto di vista
sanitario, le malattie piu diffuse sono le parassitosi, I@iemia, latifoidea, la tubercolos,
|@mebiasi, le malattie dellapelle, il tetano, I@ma.

Questi problemi incidono notevolmente non solo sulla qualita della vita, ma anche sulle
aspettative di vita della popolazione esmeraldefia. La mortalita infantile € molto alta e

c® una grande denutrizione e mal nutrizione.
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2.2 Progetto CBR promosso da “OVCI La Nostra Famiglia”:
“ Attivazione unarete di servizi socio-riabilitativi nella provincia di Esmeraldas’
In questo contesto “OVCI La Nostra Famiglia’ e presente formalmente da Gennaio del
1997, con un programma fondamental mente finalizzato a sostegno e alla supervisione
del Corso di Laurea in Educazione Speciae (organizzato dalla Ponteficia Universita
Cattolica Ecuatoriana con Sede in Esmeraldas, PUCESE) e ala sensibilizzazione sul
problema delle disabilita.

Il progetto attuale, iniziato nel ottobre del 2004, a durata triennale, ha come obiettivo
finale quello di attivare una rete di servizi socio-riabilitativi nella provincia di

Esmeraldas.
A questo fine la strategia attuata e stata di:

Identificare tutte |e risorse socio-riabilitative presenti nella provincia

Facilitare larisposta socio-riabilitativa fornendo corsi di formazione e
sensibilizzazione nei versanti di prevenzione, riabilitazione, educazione e
integrazione scolare rivoltaatutti gli operatori dellarete.

Costituire un punto di riferimento stabile per il bambino e la sua famiglia dove

seguire passo dopo passo il percorso riabilitativo del bambino in tutti gli
appuntamenti di sviluppo comportamentale (motorio, affettivo, cognitivo) e sociale
(lafamiglia, lascuola, il gruppo, il lavoro).

Attivare una rete educativa per I'integrazione scolare del bambino disabile nelle
scuole speciali eregolari.

Implementare un programma di Riabilitazione su Base Comunitariain due settori

marginali dellacitta (Isla Piedad e Tercer Piso) ein due aree rurali (San Lorenzo e
Borbon) conil fine di aumentare il livello di accessibilita ai servizi socio-
riabilitativi.

Di fronte al’esistenza di risorse disponibili nell’area in discussione, I’ Organismo non
ha voluto attivare un nuovo servizio per rispondere alle domande di riabilitazione socio-
sanitaria che, probabilmente, non sarebbe stato sostenibile dalle istituzioni attualmente
presenti nella provinciadi Esmeraldas.

Con questo progetto “OVCI La Nostra Famiglia® intende proporre un sistema di
riferimento integrato che ha lo scopo di favorire tutte le connessioni tra chi si trovain

stato di bisogno e chi, ameno potenzialmente, potrebbe essere in grado di accogliere e

rispondere a tale domanda.
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2.3 Esmeraldas

Figura 1: Esmeraldas (Isla Piedad — Tercer Piso)

Questa citta, ubicata a nord del Paese, € il capoluogo della provincia omonima. Ha una
popolazione di 126.000 abitanti® di cui I’80% & di razza nera e il restante 20% &
cogtituito da una fitta mescolanza di etnie tra cui i Chachis e gli Awa. La citta, situata
sulla costa dell’ oceano pacifico, e sviluppata lungo il delta del fiume Esmeraldas. |l
porto eil principale scalo marittimo dell’ Ecuador settentrionale e laraffineriadi petrolio
e la maggior fonte di guadagno. Nonostante questo € considerata una tra le citta piu
pericolose e povere del Paese (s stima un 58,23% di abitanti con necessita basiche
insufficienti®).

2.3.1 Situazione scolastica

Il 7% della popolazione € analfabeta, |a scolarita, misurata secondo gli anni di studio e
di 7,99 anni. Il 71,29% dei bambini completano la scuola primaria, mentre solo il
17,93%° termina la secondaria’.

I numero delle scuole e molto elevato, sono presenti 225 scuole di istruzione primariae

96 di istruzione secondaria®, divise in scuole fiscali e fisco-missionali®.

> R.Rachowiecki, D.Palmerlee, Ecuador, Ed.L onely Planet,2003

® Fonte dei dati: Censo del 2001 svolto da “Instituto Nacional de Estadisticay Censos (INEC)”

" |struzione primaria: comprende 6 gradi per i bambini dai 6 agli 11 anni, corrisponde alla nostra scuola
elementare; Istruzione secondaria o media: comprende 6 gradi per i ragazzi dagli 11 a 17 anni,
corrisponde alle nostre medie pitii primi 3 anni di superiori.

8 Fonte dei dati: Censimento della direzione di educazione provinciale di Esmerladas del 2002

® Stuola fiscale: interamente gestita dal governo, @ la cosiddetta scuola pubblica nella quale la qualita
dell’insegnamento € piuttosto bassa, dato che sono molto frequenti scioperi e manifestazioni da parte dei
docenti, chein alcuni casi possono durare anche diverse settimane.

Scuola fisco-missionale: di proprieta della Chiesa ma finanziate parziamente dallo Stato per pagare gli
insegnanti, la qualita dell’ insegnamento & superiore se confrontata con quella della scuolafiscale.
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Per quanto riguarda il soggetto con disabilita tra gli anni *80 e "90 sono state varate
diverse leggi'® che riconoscono il diritto alo studio sia in istituzioni di educazione
speciale cheregolare.

In citta sono presenti 2 scuole speciali.

La situazione, a di la dei numeri, concretamente é costituita da una mancanza di
interesse generale allo studio e ala cultura, in piu una quasi assoluta mancanza di
sensibilizzazione alla scolarizzazione e ancor meno al’integrazione scolastica del
bambino con disabilita.

Esiste una direzione di educazione speciale che avrebbe il compito di valutare il
bambino e accompagnarlo nell’inserimento scolastico, tuttavia € un organo che
attual mente ha scarse competenze e poco interesse per raggiungere |’ obiettivo.

Per valutare il livello di integrazione scolare ho preso in considerazione 326 bambini
con disabilita (272 che ricevono un trattamento a centro “La Nostra Famiglid’ e 54
presenti in cittaindividuati dal progetto). Di questi solo il 28,53% frequentano la scuola
(di cui il 68,82% la scuolaregolare eil 31,18% la scuola speciae).

Progetto, parte educativa

In questo contesto il progetto OVCI si € posto come obiettivo principale quello di creare
una rete educativa composta da tutti coloro che lavorano in educazione speciade e
normale a fine di integrare il bambino con disabilita.

L’equipe € costituita da una coordinatrice, quattro educatrici e una coordinatrice
pedagogica.

Essendoci inoltre |’esigenza sia di creare sensibilizzazione sulla disabilita sia di
insegnare ai maestri come s gestisce una classe in cui e presente un bambino disabile
concretamente il compito delle educatrici € di appoggiare I'insegnamento nelle scuole
normali e speciali dando classi dimostrative agli studenti e a maestri offrendogli inoltre
un servizio di formazione.

Per i bambini che non sono ancora integrati, per svariati motivi, offrono anche un
sostegno educativo domiciliare.

2.3.2 Situazione sanitaria

Il Sistema Sanitario Nazionale prevedrebbe |’ assistenza gratuita ma attualmente non
garantisce servizi gratuiti salvo rari casi in cui lo stato investe su programmi speciali

come |’ assistenza al parto (non ancora del tutto attuato).

101987 Ley de educacion y su reglamento; 1994 Acuerdo n°201/94/03/01 (derecho a la educacion para
los discapacidados); 1998 La Costitucion de la Republica del Ecuador, art. 53-56 (revision del acuerdo
201); 2001 Ley de discapacidades.
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Il sistema di salute € quindi cogtituito da una molteplicita di istituzioni pubbliche e
private con e senza fine di lucro, che attuano i loro programmi di interventi sanitari
senza coordinamento.

Le principali istituzioni del settore sono il Ministero di Salute Pubblica (MSP),
I"Istituto Ecuadoriano di Sicurta Sociale (IESS) e unamolteplicitadi ONG.

Esmeraldas é divisa in 2 aree di salute (Area 1. 76,803 persone, Area 2: 88,354
persone™’). In queste aree sono presenti inoltre 2 centri di salute, 17 Subcentri di salute e
2 posti di salute®.

L’ Ospedale civile pubblico di Esmeraldas (Ospedae Delfina Torres) prestai servizi di:
medicina generale, pediatria, psicologia, odontoiatria, cardiologia, urologia, chirurgia
semplice (riduzioni di fratture, appendiciti, ernie), esami di laboratorio, vaccinazioni,
ecografia. Tutti questi servizi hanno un costo molto elevato, basti pensare che per una
trasfusione di sangue oltre a dover procurare un donatore sono necessari 40$ in un Paese
dove gli stipendi non sono sufficienti a coprire il fabbisogno per la sopravvivenza di
buona parte della popolazione (si calcola che il costo della vita € di circa 350 dollari
mensili pro-capite, mentre lo stipendio di base & di circa 150 dollari, che riesce a coprire
meno della meta del fabbisogno™).

In piu c’'e da prendere in considerazione la qualita del servizio che, per mancanza di
formazione del personale e di risorse economiche, € molto scarsa.

Le strutture pubbliche piu vicine che offrono un servizio qualitativamente migliore, a
prezzi equivalenti o spesso anche piu ati, sono ubicate nelle citta di Quito e Guayaquil
(rispettivamente a 6 e 8 ore di autobus da Esmeral das).

L’Ospedale IESS (Istituto Ecuatoriano di sicurezza sociale) e un istituzione di
assicurazione riservata a lavoratori pubblici e privati.

Offre un servizio migliore dell’ ospedale pubblico ma sempre scarso e per ora diretto
solo al cittadino lavoratore (secondo il censo del 2002 a Esmeraldas lavorano 53.458 su

160.000, circasolo il 30% della popolazione).

" Fonte dei dati: SIISE versione 4.0 (Sistema Integrato di Indicatori Sociali dell’ Ecuador), 2005

12 Fonte dei dati: Direzione Provinciale di Salute, Unita di salute che costituiscono la rete di servizi
sanitari del Ministero di Salute Pubblica nella provincia di Esmeraldas, Esmeraldas 2002

3 1n Ecuador il sistema sanitario & cosi strutturato:

Ospedale: stabilimento di salute con posti |etto.

Centro di salute: unita operazionale di consulta esterna che dispone solitamente di servizi di pediatria,
vaccinazioni, chirurgia minore, esami di laboratorio e farmacia.

Subcentro di salute: unita operazionale di consulta esterna che dispone di servizi di medicina generale,
vaccinazioni, odontoiatria e chirurgia minore.

Posto di salute: unita operazionale di consulta esterna che conta su personale ausiliario per azioni minime
di salute.
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Negli ultimi anni I'lESS sta anche attuando programmi come quello di “sicurezza
sociale nelle zone rurai” in promozione ale famiglie piu povere che vivono fuori citta
offrendo attenzione medica e infermieristica di base. Si sta inoltre aprendo a pubblico
non lavoratore pero non & ancora un sistema regol ato e standardizzato.

Come in ogni Paese non mancano le strutture private che offrono un servizio
sicuramente piu qualificato ma a prezzi raggiungibili solo da una piccola élite.

Accanto a queste istituzioni esiste una rete di strutture che lavorano in ambito di
salute e piuin particolare di disabilita

A Esmeraldas e presente il CONADIS (Consgjo Nacional de Discapacidades,
Consiglio Nazionale di Disabilita), una struttura pubblica alivello nazionale che applica
a livello locale il piano nazionale per le persone disabili regolandone le facilitazioni
socio-economiche. Un’altra istituzione di rilievo € I'IlNNFA (Instituto Nacional del
Nifio y la Familia), organismo para statale che opera in tutte le province ecuadoriane a
sostegno di iniziative socio-assistenziali ed educative in favore dei bambini e delle
famiglie.

Nella provincia di Esmeraldas I’ unico organismo che raccoglie dati sulla disabilita &
il CONADIS. | loro dati si riferiscono ala popolazione di persone che si € attivata,
presso il CONADIS stesso, per farsi riconoscere una percentuale di invalidita (prevede
agevolazioni nei trasporti pubblici e in programmi di sovvenzione). Questi dati quindi
non riflettono la situazione, basti pensare che la maggior parte dei cas individuati dal
progetto non erano ancora stati registrati.
Per redigere una stima sulla tipologia di disabilita della popolazione, anche se con
risultati sempre parziali, si € preso indi in considerazione i cas attualmente presenti a
centro di riabilitazione “La Nostra Famiglia’ (istituto presente in Esmeraldas, come
descritto in seguito) ei cas individuati dal progetto, da 0 a 18 anni, per un totale di 269
bambini (215 del centro e 54 del progetto).
Come s puo notare dal grafico n°l riportato nella seguente pagina le patologie
maggiormente presenti sono la PCI (in blu scuro; 24,16%), il Ritardo Mentale (9,66%),
la Sdr.di Down (9,29%) ei disturbi del Linguaggio (8,18%).
L’Epilessia si presenta con una percentuale cosi bassa (5,24%) perché, essendo il
trattamento principalmente farmacologico, non sono presenti bambini con questa
diagnosi a centro di riabilitazione. Tuttavia € una patologia molto presente nel
territorio: in cittainfatti su un totale di 54 bambini il 18,64% soffre di questa malattia.
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DIAGNOSI (ICD 10, nine leading impairments)

% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

WITHOUT DIAGNCSIS

CEREBRAL PALSY (PCl) - COD G80

MENTAL RETARDATION - COD F70-F79

DOWN'S SYNDROME-COD Q90

SPECIFIC DEVELOPMENTAL DISORDERS OF SPEECH AND LANGUAGE - COD F80
EPILEPSY - COD G40

CONDUCTIVE AND SENSORINEURAL HEARING LOSS- COD H0

CONGENITAL DEFORMITIES OF FEET - COD Q66

VISUAL DISTURBANCES - COD H53

SPECIFIC DEVELOPMENTAL DISORDERS OF SCHOLASTIC SKILLS- COD F81

OTHER

Graficon®1

Situazione sanitaria di interesse riabilitativo
A Esmeraldas € presente un centro di riabilitazione La Nostra Famiglia (LNF) che
offre servizi di: fisioterapia, terapia occupazionale, terapia del linguaggio, assistenza
sociale e supporto psicologico.
Il personale medico € composto da un pediatra e un neurologo. Il neurologo effettua le
visite una volta a mese. Puo contare inoltre di un supporto chirurgico-ortopedico
annuale costituito da personale straniero che sta collaborando per trasferire le
conoscenze al personale locale. La qualita del servizio offerto € molto alta a prezzi

relativamente bassi e sempre agevolanti per le persone piu povere.

Figura 2: Centrodi riabilitazione LNF
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Nell©spedale di Esmeraldas il dipartimento che si occupa di Riabilitazione non
esiste. | duefisioterapisti sono reclutati con contratti annuali dal Direttore Sanitario.

In seguito ad una donazione di attrezzatura di Terapia Fisica i fisioterapisti hanno
organizzato un ambulatorio di Fisioterapia.

Vengono seguiti sia pazienti dimessi dall©@spedale, sia pazienti trattati
ambulatoriamente.

In citta svolge la sua attivita ambulatoriale un medico fisiatra. Visita pazienti riferiti da
medici di base o che s rivolgono direttamente a lui. In particolare si occupa di adulti
con patol ogie ortopediche a carico del sistema locomotore

Al di ladellaqualitadel servizio in generale néi 2 fisioterapisti presenti né i medici
dell’ ospedal e hanno ricevuto formazione riguardo la Paralisi Cerebrale Infantile.

Legato al’ Ospedale € il programma NAR (programma di prevenzione e attenzione
al bambino ad alto rischio di disturbi psico-neuro-sensoriali).

Il programma che prevedrebbe un servizio di prevenzione primaria, di attenzione e, se
necessario, di stimolazione precoce al bambino, per problemi di gestione economicae di
instabilita politica offre un servizio incostante e carente.

Per quanto riguarda la componente ortesica e di ausili sono presenti una officina
ortopedica in citta e una fondazione (Fundacion Hermano Miguel) di diritto privato
nella capitale. Fabbricano prodotti pit 0 meno adeguati ma a prezzi molto alti, spesso
inaccessibili. Alcune associazioni come il gia citato CONADIS e il Ministero del
Benessere Sociale attuano dei programmi di convenzioni a favore della spesa ortesica e

di ausili.

Uno dei piu grandi problemi nella provincia di Esmeraldas e la mancanza di conoscenze
sul tema della PCI sia mediche cheriabilitative.

Di conseguenza la mancata diagnosi fa si che, anche se sono attive delle strutture capaci
di fornire un servizio riabilitativo adeguato, i casi presenti nel territorio non vengono
riferiti dall’ Ospedale (del 54 bambini con diagnosi di PCl valutati solo uno era stato
riferito dall’ Ospedale di Esmeraldas).

Anche a Quito, la capitale del Paese, il tema € poco conosciuto ma la situazione e

sicuramente migliore.
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Progetto, parteriabilitativa

Il progetto di CBR, valutata la situazione e attuato un censimento dei bambini disabili
presenti in due zone marginali dellacitta (Isla Piedad e Tercer Piso), si € attivato a fine
principale di creare una rete riabilitativa capace di aumentare le possibilita di ricevere
riabilitazione.

L’equipe e formata da un capo progetto, un coordinatore CBR (il cui lavoro e di
coordinare il progetto con le altre istituzioni presenti in cittd), un fisioterapista, un
assistente sociale che ha contatti diretti con le famiglie dei bambini e inoltre coordinala
quartafigura dell’ equipe: il “promotore”.

Il promotore € un volontario che segue le famiglie e il bambino con disabilita, le aiuta
nel processo di accettazione e di presa di coscienza, le informa sulle strutture presenti in
citta (educative e riabilitative) e, se come spesso accade le famiglie non accedono a
questi servizi, da consigli sulla gestione del bambino e offre un servizio di riabilitazione
di base.

Per far cio il promotore ha ricevuto e continua a ricevere formazione da parte di
personale specializzato in fisioterapia.

Ogni caso individuato riceve una visita neurologica (da parte di un medico locale
specializzato) e trattamento riabilitativo, educativo o sociale a seconda dell’ esigenza.
Parallelamente vengono svolte attivita di sensibilizzazione alla comunita e ale famiglie
sul tema delladisabilita.

Non essendoci in citta conoscenza sul tema della PCl il progetto ha anche I’ obiettivo di
formare il personale medico locale per il riconoscimento (prevenzione primaria) e la

gestione di un bambino con PCI (anche in ambito chirurgico ortopedico).

Figura 3: Riabilitazione domiciliare
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2.4 San Lorenzo e Borbén

San Lorenzo e Borbon sono due zone rurali situate a nord della provincia di

Esmeraldas. Fanno parte rispettivamente del cantone™ di San Lorenzo e di Eloy Alfaro.

A San Lorenzo il progetto OVCI lavorain un area che consta di 30.000 abitanti di cui
25.000 vivono nella citta di San Lorenzo e 5.000 nelle 20 comunita disperse nelle aree
limitrofe.

A Borbon invece la situazione é contraria: |’ area consta di 25.000 abitanti di cui 5.000
vivono nella cittadina di Borbon e 20.000 nelle 150 comunita disperse lungo il decorso
di tre fiumi: Rio Cayapas, Rio Santiago e Rio Onzole.

Borbdn e San Lorenzo si trovano sulla stessa direzione verso nord rispettivamente a3 e
4 ore di autobus da Esmeraldas e a6 e 5 ore da Quito.

Fino ala meta degli anni 90 San Lorenzo era raggiungibile solo in nave o in treno e
appariva piuttosto isolata. Oggi grazie adle nuove strade e diventata facilmente
accessibile e si sta espandendo. Il porto e il punto di imbarco verso Tumaco in
Colombia.

In questa zona é preponderante il problema della violenza in quanto € zona di confine
con la Colombia con un altissmo numero di “desplazados’, ovvero di profughi
colombiani che scappano dal loro Paese vittime aloro voltadi una violenzaingiusta.

Lacittadinadi Borbon € un piccolo porto fluviale sul Rio Cayapas.

“ Daun punto di vistaamministrativo I’ Ecuador & diviso in 4 grandi regioni
ed in 22 province, ciascunadelle quali & suddivisain unita politiche piu piccole, chiamate ‘ cantones'.
L@Itimo livello amministrativo & rappresentato dai comuni, chiamati ‘ parroquias’.

24



Particolarmente importante in questa zona € il problema della distanza trale comunita e
la difficolta nei trasferimenti: mentre la citta di Borbdn € raggiungibile in auto, le
comunitalungo i fiumi sono collegate solo tramite imbarcazioni.

Queste due cittadine inoltre si pongono e vivono nello stesso scenario che fada sfondo a
tutta la provincia di Esmeraldas. mancanza di lavoro, di opere pubbliche basiche, di
infrastruttura, disagio sociale, assistenza sanitaria minima e qualita dell@ducazione
scarsa. |l livello di poverta € molto alto e la componente culturale non aiuta lo sviluppo
di questa zona: c'é attitudine al disinteresse, alla risoluzione violenta dei conflitti e
all’ assegnare pocaimportanza alle azioni e al cambio della comunita.

Figura4: San Lorenzo Figura 5: Borbon

2.4.1 Situazione scolastica™
Nel cantone di San Lorenzo il 16,81% (22,72% a Borbon) della popolazione &
analfabeta, la scolaritd, misurata secondo gli anni di studio € di 51 anni (4,14 a
Borbon). Il 44,74% (37,39% a Borbon) dei bambini completano la scuola primaria,
mentre solo |’ 11,54% (10,23 a Borbon) terminala secondaria.
Sono presenti nel territorio 133 scuole (62 a Borbon) di istruzione primaria e 18 (16 a
Borbon) di istruzione secondaria.

A Borbon la situazione del bambino disabile e ancora piu svantaggiata che nella citta
di Esmeraldas in quanto prima che arrivasse il progetto non esisteva nessun tipo di
esperienza o attenzione ala disabilita.
Mentre a San Lorenzo la situazione facilitata dalla presenza di una scuola speciale

(Nuevos Pasos) recentemente ampliata e ristrutturata.

> Fonte dati: Censimento del 2001 fatto da“Instituto Nacional de Estadisticay Censos (INEC)”
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Per valutare il livello di integrazione scolare ho preso in considerazione 152 bambini
con disabilita (individuati dal progetto). Di questi il 28,94% frequentano la scuola (di
cui I'11,36% la scuolaregolare eil 88,63% |la scuola speciae).

Progetto, parte educativa

Anche in guesta zone il progetto OVCI ha come in citta |’ obiettivo di creare una rete
educativa a fine di integrare il bambino con disabilita.

L’ equipe € costituita da una coordinatrice e un educatrice per ogni zona.

Come a Esmeraldas il compito dell’ educatrice € di appoggiare I'insegnamento nelle
scuole normali e speciai (a San Lorenzo) dando classi dimostrative agli studenti ed ai
maestri e offrendogli inoltre un servizio di formazione.

Per i bambini che non sono ancoraintegrati offrono un sostegno educativo domiciliare.

2.4.2 Situazione sanitaria®®

DIAGNOSI (ICD 10, nine leading impairments)

0% 5% 10% 15% 20% 25%

CEREBRAL PALSY (PCI) - G80 23,0

OTHER 23,0
EPILEPSY - G40

CONDUCTIVE AND SENSORINEURAL HEARING LOSS - H90

SPECIFIC DEVELOPMENTAL DISORDERS OF SCHOLASTIC SKILLS - F81
DOWN'S SYNDROME - Q90

CONGENITAL DEFORMITIES OF FEET - Q66

VISUAL DISTURBANCES - H53

MENTAL RETARDATION - F70-F79

SPECIFIC DEVELOPMENTAL DISORDERS OF SPEECH AND LANGUAGE - F80

Graficon®2

A San Lorenzo é presente un Ospedale Civile che prestai servizi di medicina generale,
ostetricia, odontoiatria, esami di laboratorio, vaccinazioni, ecografia e radiografia.

Sono inoltre presenti 8 subcentri, 3 posti di salute, un ospedale militare ad accesso
privato, un ospedale dell’ IESS (Istituto Ecuatoriano di sicurezza sociale) e un numero
non identificato di consultori privati.

Anche a Borbon c’e I’ ospedale civile che presta gli stessi servizi dell’ ospedale di San
Lorenzo meno |’ ecografia e laradiografia. Nel territorio si trovano anche 4 subcentri e 5
posti di salute. Peculiare in questa zona € la presenza di “promotori e ausiliari di salute
pubblica’ che operano nell’ areadei fiumi dando un supporto infermieristico.

!¢ Fonte dati: DIREZIONE PROVINCIALE DI SALUTE, Unita di salute che costituiscono la rete di
servizi sanitari del Ministero di Salute Pubblica nella provincia di Esmeraldas, Esmeral das 2002
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La citta con un ospedale che presta un maggior numero di servizi € Ibarra, a4km da San
Lorenzo.

In queste zone rurali, come a Esmeraldas, operano le istituzioni INNFA e CONADIS
con programmi a favore del bambino e della disabilita.

Per redigere una stima sulla tipologia di disabilita della popolazione si € preso in
considerazione i casi che attualmente ricevono riabilitazione dal progetto da 0 a 18 anni,
per un totale di 152 bambini.

Come si puo notare dal grafico n°2 , le patol ogie maggiormente presenti sono la PCl (in
blu scuro; 23,03%), I’ Epilessia (21,05%) e la patologia auditiva (14,47%).

Situazione sanitaria di interesse riabilitativo

Figura 6: Familiari al lavoro

A San Lorenzo sial’ ospedale civile che la scuola speciale hanno dato la disponibilita di
uno spazio per fisioterapia e terapia occupazionale. In entrambi lavora una terapista
preparata in quanto a PCIl, laureata in terapia occupazionale e formata in seguito in
fisioterapia. In suo supporto € presente unafigura che si staformando in fisioterapia.
Tra fisioterapista e ospedale civile ¢’e una buona collaborazione infatti, se il caso é
riconosciuto come PCI, viene automaticamente segnalato e inviato in fisioterapia.
Anche qui pero esiste il problema della diagnosi, non sempre il personae medico
riconosce la patologia e di conseguenza non tutti i casi possono ricevere riabilitazione.
Non esistono strutture dove s fabbricano ortesi e ausili per questo spesso vengono

utilizzate tecniche e strumenti artigianali.
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A Borbon una scuola ha dato uno spazio per la fisioterapia dove lavora una
fisioterapista che si sta formando. Anche all’ ospedale di Borb6n non viene riconosciuta
la patologia.

Progetto, parte riabilitativa

Anche in queste zone il progetto CBR ha attuato un censimento dei bambini disabili
presenti in alcuni quartieri della citta e delle comunita limitrofe, e lavora per creare una
rete riabilitativa capace di aumentare le possibilita di ricevere riabilitazione.

A San Lorenzo I'equipe € formata da un coordinatore CBR, una terapista e 12
“promotori”. Il coordinatore ha contatti diretti con le famiglie dei bambini, coordina il
lavoro con le atreistituzioni presenti nellazonaeil lavoro dei “promotori”. A Borbén e
formata da una terapista che inoltre coordina 5 “ promotori”.

Il “promotore’, in queste zone, € un volontario che principalmente svolge un ruolo di
segnalazione di nuovi casi con disabilita non individuati dall’ ospedale e informa le
famiglie sulle strutture presenti in citta (educative e riabilitative).

Ogni caso individuato, come ad Esmeraldas, riceve una visita neurologica (da parte di
un medico locale specializzato) e trattamento riabilitativo, educativo o sociale a seconda
dell’ esigenza.

Parallelamente vengono svolte attivita di sensibilizzazione alla comunita e ale famiglie
e I’ obiettivo e inoltre quello di formare il personale medico locale per il riconoscimento

(prevenzione primaria) e la gestione di un bambino con PCI.

Figura 7: Familiari al lavoro, in casa

Figura 8: Familiari al lavoro, in casa
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CAPITOLO 3: VALUTAZIONE DEL SOGGETTO CON PCI

Il totale di casi valutati e di 81 bambini (54 nella citta di Esmeraldas e 27 nelle zone
rurali. Dei 54 bambini di Esmeraldas il 18,51% fa parte dei due settori marginali Isla
Piedad e Tercer Piso che ricevono riabilitazione domiciliare mentre I'81,48% sono i
casi che afferiscono a centro di riabilitazione “LaNostra Famiglia’ (LNF).

| bambini esaminati del progetto in citta hanno dai 3 ai 18 anni, quelli del centro LNF
dagli 1 a 14 anni, quelli di San Lorenzo dagli 1 ai 18, e quelli di Borbon dagli 3 ai 17.

Da sottolineare che i bambini presi in considerazione in citta non sono tutti i bambini
con PCI di Esmeraldas poiché attualmente non esiste un censimento di essi. Sono stati
valutati i bambini individuati dall’equipe del progetto nelle due zone marginali della
citta e quelli riferiti dal centro di riabilitazione LNF.

Nel grafico n°3 vengono riportate le diagnos e la frequenza.

DIAGNOSI (secondo la classificazione internazionale ICD 10)

Spastic tetraplegic cerebral palsy - G80.0 49,4%

22,2%

Spastic hemiplegic cerebral palsy - G80.2
Dystonic cerebral palsy - G80.3 16,1%

Spastic diplegic cerebral palsy - G80.1
Mixed cerebral palsy syndromes - G80.8

2,5%

Ataxic cerebral palsy - G80.4

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Graficon°3
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Per valutare il bambino con PCI s € proceduto

1. VALUTAZIONE DEL CONTESTO SOCIO FAMILIARE

Dettagli rilevanti della situazione famigliare o del contesto sociale

Di seguito verra una descrizione di cio che ho notato visitando le case di queste
persone, lavorandoci assieme e vivendo con loro per un periodo di tre mesi. Sento
necessario sottolineare che il mio livello di analisi € sempre legato a un background
mentale che deriva dalla mia cultura ed educazione benché si faccia sempre o sforzo di
liberarsene quando si viene a contatto con un ambiente diverso.

Il senso della famiglia non € un concetto molto forte, le libere unioni, che s
compongono e scompongo con facilita, sono molto frequenti. Da queste unioni, molte
volte di persone adolescenti, nascono spesso numerosi figli.

Assal presente € il problema della violenza o per conflitti di frontiera o per la presenza
delle “pandillas’ (bande) il clima e di tensione e di scontri, anche mortali, nella
comunita.

In questo contesto il concetto di educazione e di crescita del bambino € molto diverso
dal “nostro”, come diverso € il concetto di vita: le attenzioni dei famigliari rivolte al
bambino, anche non disabile, sono limitate. Si potrebbe affermare che il bambino
“cresce da solo”, spesso i soli stimoli che riceve non vengono dai genitori ma
casuamente dai fratelli e dagli altri ragazzi del quartiere.

Il temadelladisabilita e in particolar modo della PCI non & conosciuto dalla comunita
Basti pensare che spesso quando s chiede: “Cosa vuol dire persona disabile per lei?”,
non c’ e risposta o viene citato il problema dell’ acoolismo.

Quando il famigliare si rende conto che il bambino non cresce comei fratelli, non sané
cosa fare né se ¢’ e bisogno di fare qualcosa. A volte viene abbandonato dal genitore (il
14,08% dei casi valutati s trova in questa situazione. Spesso il genitore cambia
residenza e non porta con sé il figlio che pero viene comungue cresciuto da qual cuno, un
famigliare o un vicino. Non esiste |la realta dell’abbandono totale). A volte viene
trascurato: dalla valutazione risulta che il 20% dei bambini (nelle zone marginali Isla
Piedad e Tercer Piso) eil 15% (nelle zone rurali) non viene curato (vedi grafico n° 4).
Ricordando che per cura si e preso in considerazione il grado di igiene (se lavato,
vestito), di alimentazione e di stimolazione da parte di qualche membro della famiglia
(se gli parlano, lo guardano, o coccolano).

Prima che arrivasse il progetto pochi familiari si Sono attivati per cercare risposte o aiuto

quando si sono resi conto che il figlio non cresceva come i fratelli: come si pud notare
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dal grafico solo il 22,22% nelle zone rurali e nessuno nelle zone marginali della citta
(vedi grafico n°4).

Lasituazione al centro di riabilitazione LNF sembrarriflettere unarealta diversain cui la
totalita dei famigliari ha cercato aiuto e cura il bambino. E evidente perd che questi
indici non riflettono la situazione reale , poiché non sono stati valutati tutti i bambini con
PCl presenti in citta bensi quel bambini che sono arrivati per volonta propria del
famigliare al centro, e quindi definibili come una piccola élite.

Per valutare la situazione contestuale si € presa in considerazione anche la“ Risposta del
famigliare al trattamento proposto” con i seguenti criteri:

e stato assegnata la dicitura

COLLABORAZIONE: valutata in base a grado di stimolazione. Stimolazione sia sul
versante comunicativo, cognitivo, sia dal punto di vista riabilitativo (attenzione ale
posture, allungamenti muscolari, stimolazione dell’ attivita motoria globale e selettiva). E
stato valutato come collaborante il genitore che stimola il bambino almeno in uno dei
due versanti.

INTERESSE: per valutare I’interesse si € preso in considerazione 2 elementi: la
partecipazione attenta del famigliare e la costanza con cui viene portato il bambino al
centro di riabilitazione.

NON INTERESSE: genitore che non € interessato ma non rifiuta.

RIFIUTO: siaper |’ atteggiamento di negazione all’intervento, siail comportamento non

ostruzionistamadi resistenza passiva.

VALUTAZIONE DEL CONTESTO SOCIO - FAMILIARE

CURA

ATTIVAZIONE

L
COLLABORAZIONE |

INTERESSE

I

NON INTERESSE

RIFIUTO

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B ISLA PIEDAD e TERCER PISO @ LNF O SAN LORENZO e BORBON

Grafico n°4
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Come si puo desumere dal grafico soprariportato il famigliare, nei quartieri marginali di
Esmeraldas, non € interessato all’ intervento riabilitativo (il 40% dei cas). Solo il 20% e
interessato, il 10% collabora e il 30% rifiuta.

Al centro LNF e nelle zone rurali invece ¢’ un buon interesse che ammonta
rispettivamente al 79,55% e al 66,67% (sommando |e persone collaboranti e coloro che
sono solo interessati). Una ancor scarsa collaborazione la troviamo a centro LNF (solo
il 43,19%), mentre € buona a San Lorenzo e Borbdn (55,56%).

| non interessati sono il 20,45% al centro e il 22,22% a San Lorenzo e Borbon.

Nelle zone rurali rifiutal’11,11%. Il rifiuto € una realta esistente anche a centro LNF:
capitano famigliari che s presentano solo per la prima visita e non continuano il

trattamento, € un dato pero non quantificabile.

2. VALUTAZIONE DELLA CONSAPEVOLEZZA DEI FAMILIARI

I questionario e diviso in due sezioni. Nella “sezione A” sono state poste domande a
risposta chiusa sulla salute, il quadro motorio, I’autonomia, la relazione e I’ambiente
scolastico, del bambino. Sono domande molto semplici alo scopo di valutare la
consapevolezza che hail genitore o caregiver, del figlio rispetto a questi temi. Quasi la
totalita dei familiari (I'80% in citta, il 95,45% a centro LNF e |’81,25% a San Lorenzo
e Borbdn) harisposto adeguatamente.

La domanda finale di ogni serie (salute, movimento, autonomia e relazione) € se, da
quando il bambino riceve il trattamento, il famigliare ha notato miglioramenti, se s
quali, rispetto a quel determinato ambito. Larisposta prevede un analisi dettagliata della
situazione del bambino.

Hanno risposto distinguendo i miglioramenti per ambito solo il 10% in citta, I'11,36%
a centro LNF eil 18,51% a San Lorenzo e Borbon.

Lamaggior parte (il 60% in citta, eil 72,73% a centro LNF eil 62,5% a San Lorenzo e
Borbdn) ha risposto solo all’ambito motorio. Le frasi piu ricorrenti sono state: “adesso
cammina’, “si muove di piu”.

[l rimanente 30% in citta, il 15,91% a centro LNF el 18,75% a San Lorenzo e Borbon
non ha notato miglioramenti.

Nella “sezione B” le risposte ale domande richiedevano un livello di analis della
situazione leggermente superiore. Alle domande a), b), ¢), d), €) non ho ricevuto
risposta dal 100% dei casi in citta, dall’93,18% al centro LNF eil 92,6% a San Lorenzo

e Borbon.
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QUESTIONARIO SULLA CONSAPEVOLEZZA DEI FAMILIARI
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Si puod affermare che non € presente nei familiari una consapevolezza profonda del
bambino e del “problema’: ale domande semplici che presumevano solo un
osservazione ha risposto adeguatamente la maggior parte dei familiari; per quanto
riguarda i miglioramenti solo una piccola percentuale e riuscito a specificarli mentre la
maggior parte ha dato solo una risposta generica sul quadro motorio; infine quas la
totalita dei familiari non ha risposto alle domande piu profonde sull’analisi degli

eventuali miglioramenti, sul vissuto e sulle prospettive del bambino.

3. SCOLARIZZAZIONE

Dove il livello di integrazione scolare del bambino con disabilita € molto basso il
bambino con PCI e ancora pit svantaggiato infatti, dall’analisi svolta, si rileva che solo
il 28% frequentala scuola.

Danotare che il 4% dei bambini frequentala guarderai dove non si svolge lezione, ma e
un luogo di ritrovo di bambini dagli 1 ai 5 anni. Spesso accade che il bambino con PCI
frequentala guarderia ma, in seguito, non segue il corso di studi regolare.

Dei rimanenti il 12% frequenta la scuola speciale e un atro 12% frequenta quella
regolare.

Definibile “integrato” quindi & solo il 12%.
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E stata svolta anche una correlazione tra quadro del bambino e frequenza alla scuola.

Per valutare il quadro s € presa in considerazione la media dei 18 items della scala
“WeeFIM” per ogni bambino.

| bambini integrati (12%) hanno in media un punteggio WeeFIM di 6,64. Anche i
bambini che frequentano la scuola specia e hanno un punteggio medio molto alto di 6.
Ricordando che 7 corrisponde all’ autosufficienza completa e 6 all’ autosufficienza con
adattamenti (il bambino esegue tutte le richieste senza assistenza, ma necessita di ausili
e/o di un tempo piu lungo €/o di sicurezza).

Si puo affermare quindi che ancora non s puo parlare di “integrazione” in quanto i

pochi bambini che frequentano la scuola hanno un quadro funzionale lieve.

MEDIA WeeHFIM DE SOGGETTI SCOLARIZZATI

O FRL N W H» O O N

REGOLARE

media punteggi WeeFIM

Grafico n°7



4. SCALA DI VALUTAZIONE WeeFIM (WeeFunctional Indipendence Measure)

Si e utilizzato il punteggio WeeFIM per poter avere un indice del quadro generae
riabilitativo del bambino con PCI.

Come indicatore del carico assistenziale richiesto dal bambino in questatesi s e preso
in considerazione il punteggio medio dei 18 items.

Per |'elaborazione dei dati s € di conseguenza divisa la popolazione in classi di
intervallo:

Classe 1: punteggio medio WeeFIM (PM) compreso tra 1 <PM<1,5

corrispondente al punteggio WeeFIM 1: assistenzatotale

Classe 2: punteggio medio WeeFIM (PM) compreso tral,51 < PM< 2,5
corrispondente a punteggio WeeFIM 2: assistenza intensa.

Classe 3: punteggio medio WeeFIM (PM) compreso tra2,51 < PM < 5,5
corrispondente al punteggio WeeFIM 3: assistenza moderata.

Classe 4. punteggio medio WeeFIM (PM) compreso tra3,51 < PM < 4,5
corrispondente a punteggio WeeFIM 4.

Classe 5: punteggio medio WeeFIM (PM) compreso tra4,51 < PM < 5,5
corrispondente al punteggio WeeFIM 5: supervisione/predisposizioni/adattamenti.
Classe 6: punteggio medio WeeFIM (PM) compreso tra5,51 < PM < 6.5
corrispondente a punteggio WeeFIM 6: autosufficienza con adattamenti.

Classe 7: punteggio medio WeeFIM (PM) compreso tra6,51 < PM < 7

corrispondente a punteggio WeeFIM 7: autosufficienza completa.

Si einfine calcolatalafrequenza di bambini per ogni classe (vedi grafico).

FREQUENZA PUNTEGGI WeeFIM

60%
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30% -
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Come si puo notare dai grafici i punteggi relativi WeeFIM sono o molto bassi 0 molto
alti.

[l 30% in citta, il 50% a centro LNF e il 38,1% a San Lorenzo e Borbon ha un
punteggio di 1 che corrisponde a un quadro funzionale grave.

Gli altri picchi del grafico corrispondono a punteggio 5 (30% in citta, 13,6% al centro
LNF e 30% a San Lorenzo e Borbdn), che corrisponde a un livello di indipendenza
elevato con necessita di sola supervisione o predisposizione) e a punteggio 7 (10% in
citta, 18,2% a centro LNF e 19% a San Lorenzo e Borbén) che corrisponde
all’ autosufficienza completa).

Con frequenza molto bassa si presentano i punteggi medi 2, 3 e 4.

5.ESAME OBIETTIVO E PROGRAMMAZIONE DEL TRATTAMENTO
Dall’analisi dei dati dell’esame obiettivo svolto ad ogni caso s € tentato di
generalizzare le esigenze riabilitative piu comuni benché ogni bambino abbia un profilo
proprio.

La peculiarita del cas vautati € che la maggior parte di presenta retrazioni
muscol o-tendinee pit 0 meno gravi secondarie a immobilita (I'80% in citta, il 50% al
centro LNF e il 76,19% a San Lorenzo e Borbdn). Spesso s incontra ritardo
dell’ acquisizione di spostamenti funzionali, della stazione eretta e del cammino (il 50%
in citta, il 68,18% al centro LNF eil 52,38% a San Lorenzo e Borbon). In acuni casi €
presente una sublussazione o lussazione dell’anca (il 10% in citta, il 9,09% al centro
LNF eil 19,05% a San Lorenzo e Borbdn) €/o una scoliosi (20% in citta, il 18,18% al
centro LNF e il 23,80% a San Lorenzo e Borbon). Sono presenti casi con problemi
respiratori e di deglutizione solo in forme lievi e medie (20% in cittd, il 50% a centro
LNF eil 42,86% a San Lorenzo e Borbén): probabilmente i soggetti gravi non riescono
asopravvivere.

Nella maggior parte dei soggetti il problema e che le capacita residue non possono

essere sfruttate funzional mente.
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Questi soggetti avrebbero quindi bisogno di un trattamento di rieducazione motoria con
un programma di cura delle posture, allungamento e mantenimento delle lunghezze
muscolari, prevenzione delle deformita, stimolazione all’ acquisizione di abilita motorie,
di spostamenti funzionali e stimolazione dell’ attivita muscolare residua ricercando
compensi funzionali a movimento.

Per quanto riguarda i problemi respiratori e di deglutizione sarebbe opportuno un
programma di “ginnastica respiratoria’ associato alla cura posturale ed eventualmente
un trattamento logopedico.

Per facilitare questi obiettivi alcuni casi avrebbero bisogno di ortesi e ausili. In alcuni

sarebbe necessario I’ intervento chirurgico ortopedico.
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CAPITOLO 4: DISCUSSIONE

Dall’analisi dei dati dell’ esame obiettivo risulta che i soggetti valutati ad Esmeraldas, a
San Lorenzo e a Borb6n hanno bisogni riabilitativi che non si scostano da quelli di un
soggetto con PCI Italiano o di qualsiasi altro Paese.

Perché allora pensare ad un approccio riabilitativo diverso?

Viene automatico, in un paese del “sud del mondo” dove le risorse sono minori o
guantomeno diverse, dover escogitare nuove strategie.

Effettivamente nelle zone valutate il bagaglio di risorse e diverso.

Basti pensare alla risorsa economica: ad Esmeraldas, dove il reddito medio non e
sufficiente a coprire il fabbisogno per la sopravvivenza di buona parte della popolazione
lariabilitazione ha un costo che, benché limitato, non sempre é sostenibile.

Per costruire ortesi e ausili sono presenti materiali artigianali (legno, ferro, cuoio, etc) e
in ogni caso costos.

In zone come San Lorenzo e Borbon una gran parte della popolazione vive molto
lontano dal centro di riabilitazione: spesso impiegano ore di navigazione fluviale per
raggiungerlo e affrontano notevoli costi economici, ricordando che sono famiglie in cui
mediamente ci sono molte bocche da sfamare. Inoltre quando piove il fango rende le
strade inaccessibili e nelle citta e nel villaggi s fermano tutte le attivita.

Nelle case non sempre si trovano giochi, sedie o cuscini da utilizzare come strumenti
riabilitativi.

Il supporto medico e presente in modo sporadico, sono assenti mezzi terapeutici come

la*“tossina botulinica” el’intervento chirurgico e ancor poco accessibile.

Ma sono solo le diverse risorse che portano a cambiare |” approccio riabilitativo?

La differenza sostanziale sta nel contesto: la situazione socio-culturale é diversa, in
alcuni casi violenta e povera. Ma quello che piu e significativo é che ci s trovadi fronte
ad un@tra cultura, altri concetti di vita, di tempo, di morte, di fede, quindi atri schemi
di educazione e di crescitadel bambino.

Dalle valutazioni svolte e riportate i puo notare che le attenzioni del famigliare rivolte
al bambino, anche non disabile, sono limitate. |l tema della disabilita e in particolar
modo della PCl non & conosciuto. Il bambino a volte viene abbandonato, in alcune
realta viene curato nell’80% dei casi che significa che esiste un 20% di bambini non

lavati, malnutriti e non stimolati. Il genitore del bambino disabile in genere non si attiva
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per cercare risposte. La consapevolezza della situazione e della patologia del proprio
figlio € molto scarsa. Solo il 12% dei casi valutati frequenta la scuola regolare
sottolineando che sono soggetti autonomi (punteggio medio della scalaWeeFIM di 6).
In un contesto di questo tipo dove il genitore dovrebbe essere la principale risorsa
riabilitativa ¢'e una buona percentuale di questi che di fronte alla riabilitazione si
interessa ma non riesce afare il passo successivo di collaborare e interagire nel processo
riabilitativo. Non riesce ancora a capirne il significato e I’importanza.

Da questa analisi piu approfondita se ne ricava che non solo il bambino ha del bisogni
riabilitativi, che variano in relazione al contesto, ma che anche |I’ambiente ha delle
necessitac ha bisogno di una“preparazione”.

Si vede cosi che s viene a formare un divario tra necessita riabilitative, necessita

conseguenti al contesto e necessita del contesto.

L’ approccio riabilitativo “tradizional€” risultainadeguato.

A volte lariabilitazione “tradizionale” e stata influenzata dalle tecniche di trattamento,
tanto da concentrarsi piu sulla regolarita del metodo che sui bisogni del bambino e del
suo ambiente.

Inoltre segue principalmente il modello “bottom-up”, un modello che ricerca movimenti
e prestazioni simili alla norma e in qualche modo vorrebbe ricondurre alla norma, che é
spesso piu attento al’esercizio che non alla funzionalita, che concentra I’attivita
riabilitativa principal mente sul terapista.

A questo “rispondono” approcci come MOVE e CBR, piu vicini a bisogno, alle
richieste del soggetto e dei suoi familiari, che uniscono educazione e riabilitazione
favorendo lo sviluppo di abilita motorie per I’integrazione e I’ autonomia funzionale.
Poiché in ogni caso MOVE comporta I'utilizzo di materiai e una regolarita
metodologica ancora non trasferibile nell’ambiente considerato, s € pensato che
I” approccio piu adeguato fosse la CBR.

In questo contesto un programma di CBR risponde in prima istanza al bisogno piu
grande e preponderante di attivare alla base, educando comunita e genitori affinché
riconoscano, prendano coscienza, capiscano il significato e I'importanza del bambino,
della sua patologia e quindi della riabilitazione. Nel valutare il soggetto, prende in
considerazione il contesto in cui vive e ne adatta gli obiettivi riabilitativi talvolta

dovendo rinunciare alla qualita del movimento afavore di funzionalita e autonomia.
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Essendo difficile raggiungere il centro di riabilitazione in modo sistematico, questo
approccio s avvicina alla famiglia, e cerca un canale per trasportare le conoscenze di
base, per la gestione e lariabilitazione del bambino (mantenendo comunque un centro di
riferimento a cui S potranno sempre rivolgere in caso di bisogno).

Affinché il bambino non sia un entita separata dal suo ambiente CBR risponde

coinvolgendo la comunitaintera cercando strategie per integrarlo in essa.
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CAPITOLO 5: CONCLUSIONI

Obiettivo della tesi era valutare quale fosse I’ approccio riabilitativo piu idoneo in un
Paese del “sud del mondo” e in particolar modo nella provincia di Esmeraldas
(Ecuador).

Vautato il contesto socio-culturale, la situazione familiare e comunitaria, e i bisogni
strettamente riabilitativi della casistica di soggetti con PCl, s & considerato che
I" approccio riabilitativo “tradizionale” non risulta adeguato.

Un approccio che da importanza ala regolarita del metodo, che ricerca movimenti e
prestazioni simili ala norma, non é trasferibile in un Paese cosi diverso per risorse e
contesto.

L’ approccio MOVE, piu globale, che unisce riabilitazione ed educazione, ha anch’ esso
unaregolarita nell’ applicazione del metodo difficilmente trasferibile.

Per questo si e pensato che il modello piu adatto fosse la CBR che, coinvolgendo la
comunita, cerca di avvicinars a bisogni riabilitativi del soggetto prendendo in

considerazione anche e necessita e |e caratteristiche del suo ambiente.

Quando s lavorain un Paese “in via di sviluppo” viene piu facile e immediato pensare
di dover adattare I’ approccio riabilitativo perché il divario tra problemi e risorse, tra
necessita riabilitative e necessita del contesto viene ad essere cosi grande e lampante da
porre il riabilitatore di fronte alla necessita di trovare un altro “metodo” piu adatto per
affrontare il bambino, in questo caso, con PCI.

Senza dargli il nome di CBR in qualsiasi contesto e situazione la riabilitazione deve
essere una risposta a un bisogno globale del soggetto: I'obiettivo principale e di
garantirne il benessere e di svilupparne le potenzialita nel suo ambiente.

Questo non significa che il terapista debba prendersi carico e risolvere tutti i bisogni del
bambino ma che, nel valutarlo, lo prendain considerazione nella sua globalita e nel suo
contesto.

Il terapista dunque ha il compito di scegliere se avvaers di metodi o di una parte di
essi, di utilizzare tecniche e ricorrere alle risorse che piu si adattano alle esigenze del
soggetto secondo gli obiettivi riabilitativi definiti in armonia con I’ambiente socio-

culturalein cui il soggetto vive.
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ALLEGATO 1

VALUTAZIONE DEL CONTESTO SOCIO - FAMILIARE

A) Curadel bambino

B) Attivazione del famigliare (genitore o caregiver) al’insorgere del “problema’

C) Risposta del famigliare all’intervento del progetto OV CI o del centro
“LaNostra Famiglia”

D) Dettagli rilevanti della situazione famigliare o del contesto sociale

A) Per “cura’ si e preso in considerazione il grado di igiene (se lavato, vestito), di alimentazione
e di stimolazione da parte di qualche membro della famiglia (se gli parlano, lo guardano, lo
coccolano).

B) Per “attivazione del famigliare” si intende se ha cercato aiuto quando si € reso conto che il
figlio non crescevacomei fratelli.

C) La“Rispostadel famigliare all’intervento si & valutata secondo i seguenti criteri:

e stato assegnata la dicitura

COLLABORAZIONE: vautata in base a grado di stimolazione. Stimolazione sia sul versante
comunicativo, cognitivo, siadal punto di vistariabilitativo (attenzione alle posture, allungamenti
muscolari, stimolazione dell’attivita motoria globale e selettiva). E stato vautato come
collaborante il genitore che stimolail bambino almeno in uno dei due versanti.

INTERESSE: per valutare I’interesse si € preso in considerazione 2 elementi: la partecipazione
attenta del famigliare e la costanza con cui viene portato il bambino a centro di riabilitazione.
NON INTERESSE: genitore che non & interessato ma non rifiuta.

RIFIUTO: sia per I'atteggiamento di negazione al’intervento, sia il comportamento non
ostruzionistamadi resistenza passiva.




ALLEGATO 2

Sezione A
SALUTE GENERALE

[l bambino:

Mangia normalmente? si no
Dorme normalmente? si no
Sta spesso male? si no
E molto magro? Si no
Molto debole? si no
E obeso? Si no
Nota miglioramenti da quando riceve il trattamento? Si no
Quali

MOVIMENTO

Controlla la testa? si no
Usa le mani? si no
Striscia? si no
Sta seduto? si no
Gattona? si no
Sta in piedi Da solo con aiuto per niente
Cammina Da solo con aiuto per niente
Cammina fuori casa Da solo con aiuto per niente
(Se non cammina)

Si sposta in un altro modo? Si no
Nota miglioramenti da quando riceve il trattamento? Si no
Quali

AUTONOMIA

Mangia Da solo con aiuto per niente
Beve Da solo con aiuto per niente
Va in bagno Da solo con aiuto per niente
Si lava Da solo con aiuto per niente
Si veste Da solo con aiuto per niente
Nota miglioramenti da quando riceve il trattamento? Si no

Quali




RELAZIONE

Parla

Gioca da solo

Quali

SCUOLA

Va a scuola?

si no
Comunica con gli altri (anche non verbalmente)? si no
si no
Gioca con gli altri? si no
Nota miglioramenti da quando riceve il trattamento? si no
si no
Se si, & contento di andarci? Si no
Gioca con gli altri compagni di classe? Si no
si no

Impara delle cose?

Sezione B

a) Il bambino é serenoltriste?

b) Quali le sembrano le sue esigenze?

¢) Quale le sembra il problema piu grande?

d) Che speranze ha per il futuro del bambino

e) Come si e sentita quando si & accorda del “problema”

Adesso




ALLEGATO 3

WeeFIM

Functional Indipendence Measure

COGNOME: NOME:
DATA DI NASCITA:
DIAGNOSI:
DATA VALUTAZIONE:

INGRESSO DIMISSIONE FOLLOW-UP

o

CURA DELLA PERSONA Nutrirsi

Rassettarsi

Lavarsi

Vestirsi, dalla vita in su

Vestirsi, dalla vita in giu

Igiene perineale

CONTROLLO SFINTERICO Vescica

Alvo

MOBILITA" (Trasferimenti) Letto-sedia-carrozzina

W.C.

Vasca o doccia

LOCOMOZIONE Cammino, carrozzina

Scale

COMUNICAZIONE Comprensione

Espressione

CAP. RELAZ COGNITIVE Rapporto con gli altri

Soluzione dei problemi

DO|DOZ2 M| X< |7 |T|OMMOI0 D>
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Memoria

MEDIA TOTALE 0,00 0,00 0,00
PUNTEGGIO TOTALE FIM 0,00 0,00 0,00

L. Cammino, carrozzina

MODALITA' N. Comprensione

O. Espressione

PUNTEGGI

7 Autosufficienza completa

SENZA ASSISTENZA 6 Autossufficienza con adattamenti

NON AUTOSUFFICIENZA PARZIALE

5 Supervisione - Predisposizioni/adattamenti
4 Assistenza minima (soggetto => del 75%)
CON ASSISTENZA 3 Assistenza moderata (soggetto => del 50%)
NON AUTOSUFFICIENZA COMPLETA

2 Assistenza intensa (soggetto => 25%)

1 Assistenza totale (soggetto => 0%)

ATTENZIONE: Non lasciare caselle in bianco

Assegnare punteggio 1 alle attivita non valutabili per motivi di sicurezza del paziente



ALLEGATO 4

ESAME OBIETTIVO e PROGRAMMAZIONE dé Trattamento Riabilitativo

NOME: ... e DAANASCIHAL . e,
Residenza.........cccovvvvviiiiiii . DIAGNOST
Presain carico: domiciliare al centro inData.......covvevennnn..

1. Passaggi posturali, equilibrio, spostamenti funzionali, attivita volontaria attiva:

2. Tono muscolare (Tramite scaladi Ashworth — Inserirei dati rilevanti ):

3. Articolarita (Inserire le limitazioni articolari/muscolari rilevanti):

4. Interferenza dell’ attivitariflessa:

5. Esame della sensibilita: (soloin casi particolari)

6. Valutazione funzionale: Scala FIM (vedi allegato)

7. Altro:




Listadel problemi

Obiettivi e Tempi

Procedure (cosasi fa) Risorse (chi lo fa)

Verifiche (specificare strumenti e date di verifica)




RINGRAZIAMENTI

Grazie alla dr.ssa Slvana Betto per competenza,
professionalita e profondita
Graziea O.V.C.I. per aver reso possibile
guesta indimenticabile esperienza
Grazie a mamma e papa per avermi fatto cogliere
la ricchezza che il mondo nasconde sotto i volti dell’ uomo
Grazie ad Anna, Roberta, Marco e gli altri amici di sempre:
rapporti solidi che permettono serenita e armonia nell’ affrontarne le novita
Grazie a Paola, Marta, Slvia, Ale, Sonia, Stefania, Alice, Alessandro e Paolo
per aver vissuto a pieno questo pezzo di vita
Grazie a Giulia: testimonianza della gratuita dell’ amore
Grazie a Cesco per preferirelo sforzo di creare la nostra strada

alla semplicita di seguirne una gia costruita

Graciasa Cristinay Alessia por vuestra pasion en el trabajo, sabiduria,
intensidad y alegria que han hecho
mas serena y fructuosa mi permanencia en Esmeraldas
Gracias a Claudia y Manuela por haber compartido tan alegramente
situaciones y emocioénes
Gracias a Germania, Luz, Angela, Virginia, Monica, Maria,
Vittoria,Venus, Carmita, Jacqueline, Slvia, Banessa y todos |os promotores
gue hicieron mas facil y precioso mi trabajo
apoyandomey sorprendiéndome cada dia
Gracias a Rita, Marisa, Chiaray Slvana
por su valioso apoyo en el servicioy enlaFe
Gracias a Yadisy Karen por hacerme entender e sentido de la reabilitacion
Gracias tambien a Byron, Fernando, Willy, Chino y los demas

por vuestra amistad |lena de vitalidad



