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Gersatra Chore Cos’e la paraparesi spastica ereditaria?
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l#* Incidenza

Allo stato attuale delle conoscenze, la sua
Incidenza é stimata attorno a valori di 2-9
casi ogni 100.000 soggetti, ma &
sicuramente destinata ad aumentare con la
consapevolezza della malattia e con
I'affinamento delle procedure diagnostiche.

Quanti ne soffrono?

Circa 3000 persone in Italia ...
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Sintomi

Sintomi comuni della paraplegia spastica ereditaria

| sintomi dellHSP possono variare notevolmente da individuo a individuo, ma i

segnali piu comuni includono:
e Spasticita: Aumento del tono muscolare che porta a rigidita e difficolta nei
movimenti.

+ Debolezza: Debolezza progressiva nelle gambe, che rende difficoltoso
camminare o stare in piedi.

« Anomalie dell'andatura: Cambiamenti nel modo di camminare, come
trascinare i piedi o avere un'andatura rigida.

 Problemi di equilibrio: Difficolta a mantenere I'equilibrio, aumentando il
rischio di cadute.

— « Disfunzione della vescica e dell'intestino: In alcuni soggetti si pud
avvertire urgenza minzionale o stitichezza.



Terapie

Trattamenti non farmacologici

Oltre al trattamenti medici, gli approcci non farmacologici possono migliorare

significativamente la qualita della vita:

— » Fisioterapia: Programmi di esercizi personalizzati possono aiutare a
mantenere mobilita e forza.

» Terapia occupazionale: Cio puo aiutare le persone ad adattarsi alle attivita

quotidiane e a migliorare l'indipendenza.

« Cambiamenti dietetici: Una dieta equilibrata e ricca di nutrienti puo

favorire la salute e il benessere generale.
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CONVENZIONE ONU SUI DIRITTI
DELLE PERSONE CON DISABILITA’

...favorire lI'interazione tra persone con
menomazione e barriere comportamentali e
ambientali che impediscono la loro piena ed

effettiva partecipazione alla societa



UNIVERSITA ; ; .
oo el Cosa c’entra un’uroginecologa???

gl
= /—;{\-—.,. £ ':""‘\. 7 ,-""-"‘,'*"f 1
-y — &1 miriadm

LEZIONI DI METONN FFI NENKDAIS

25900 ERY

Ao L AAI L% ;

S B

(T o - -

TR e |
=

Il Metodo Feldenkrais ag
oggetto, sedersi o alzarsi
avviene spontaneamente
che possono sentire migli
la propriocezione, si affin:
flessibilita, e migliorare in

1 funzionale i mgviment ioni igmo pella vita guagtidiana (ad es. allungarsi per prendere un
are uno suy;n.eﬁrﬁ b ﬁ: :ﬁrgtn %sgzl;eggnerale. Questa riorganizzazione
sono in grado di percepire chiaramente le proprie abitudini ed hanno l'occasione di scoprire delle alternative

sperienze che WMﬁsﬁsgmLmza del corpo in movimento, si sviluppa
‘e miglior®19%Mag . L&Nn&Str ti€lia ifc im®fAcilita e vitalita, leggerezza e
\
UALITA DI VITA...
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IL METODO E un approcciﬂEﬁTMﬁARAR NDERSI CURA DI SE STESSI CON RISPETTO E CON ATTENZIONE. PORTARE ASCOLTO E GENTILEZZA NEI GESTI, IN
PIU MOMENTI DELLA GIORNATA, CHE RUOTERA INTORNO ALLA COMODITA, PUO CAMBIARE LA QUALITA DELLA VITA E 'UMORE.
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d¢ Spina bifida transition to adult healthcare guidelines

Ellen J Fremion 1 2, Nienke P Dosa 3

Table 1

Esigenze gestionali e quotidiane in base alle fasce di eta

Spina bifida transition guideline summary by age group

9. Areas of future research and conclusions

Potential areas of future research for SB transition include (1) identifying barriers and
facilitators of self-management independence, health status, and engagement in secondary
education/vocation for adults with SB that may inform transition counseling and
intervention; (2) determining successful interventions to improve adult SB care access; and . . T ey
(3) determining best transition care models to promote health outcomes, quality of life, and ESIge nza dl mOde I II dl transition care
transition readiness, and successful transfer. Consensus is also needed on AYASB health

status, self-management, and care access outcome measures.

SB transition planning is a particularly challenging given the variability and complexity of
the condition and differences between pediatric and adult healthcare systems for SB care.
This article offers guidance on SB transition program content that SB providers, individuals
and families, administration, payers, and advocates can collaboratively adapt to their local
resources and population needs. Specific care management guidelines for AYASB can be
found by topic and age group on the Guidelines for the Care of People with Spina Bifida
website (https://www.spinabifidaassociation.org/ guidelines/).
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SPASTICA

Progetto Thelema i

CORSO "CAREGIVER", PROGETTO THELEMA

Per l'anno 2024 abbiamo deciso di offrire la possibilita di partecipare ad un corso di formazione online di 5 incontri di due ore cadauno. Ci avvaleremo del CENTRO
THELEMA - Dottoressa Esposito- PSICOTERAPIA E RIABILITAZIONE, che si occupa della presa in carico globale del paziente, unendo diverse professionalita al fine di
offrire una rete di servizi nell'ambito neuroriabilitativo e psicologico rivolto all'eta evolutiva, adolescenziale e adulta. La pluralita degli interventi consente di stabilire
percorsi di cura personalizzati sulla base delle specifiche esigenze di ciascun individuo in presenza, online o domiciliari.

Il corso vertera su:

Individuare il ruolo del Caregiving: il Caregiver Informale e il Caregiver Formale.

o Dotare il Caregiver di strumenti per dare assistenza alle funzioni di vita quotidiana del malato raro che assiste.

o Considerare le problematiche del Caregiver dal punto di vista psicologico: lo stress, il burnout, I'insorgenza di sintomi
psicosomatici, di malattie neuro-psichiatriche, di disturbi dell’'umore e altro ancora

v’ Presa in carico della paziente..

v' Diverse professionalita in ambito
neuroriabilitativo e psicologico..
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Presa in carico:

Disturbi urinari: incontinenza urinaria, urgenza minzionale
nicturia, enuresi, ritenzione urinaria

@ Disturbi della defecazione: stipsi, defecazione ostruita, incontinenza fecale

@ Disturbi della sfera sessuale (intimita.. )
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J Pediatr Rehabil Med. 2023; 16(4): 583—-593.
Published online 2023 Dec 26. doi: 10.3233/PRM-230052

2023 updates to the spina bifida transition to adult care guidelines

Ellen Fremion,2:” Melissa Kaufman,? Shubhra Mukherjee,® Pamela Murmy,d and Katherine Smith

CONCLUSION:

Structured transition initiatives increase the likelihood of establishing with adult care, decrease
acute care use for young adults with spina bifida, and have the potential to imErove ﬁualit¥ of life
and optimize chronic condition management. However, there is still a need to implement structure

transition practices more broadly for this population using these recommended guidelines.
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» Case Rep Obstet Gynecol. 2014 Nov 12;2014:306028. doi: 10.1155/2014/306028 [

Physical Therapy in the Management of Pelvic Floor Muscles Hypertonia
in a Woman with Hereditary Spastic Paraplegia

Aline Moreira Ribeiro 1, Cristine Homsi Jorge Ferreira 2 Elaine Cristine Lemes Mateus-Vasconcelos 13, Rafael

Abstract

Mendes Moroni 4, Luciane Maria Oliveira Brito °, Luiz Gustavo Oliveira Brito 14"

Background. Pelvic floor (PF) hypertonic disorders are a group of conditions that present with
muscular hypertonia or spasticity, resulting in a diminished capacity to isolate, contract, and relax the
PF. Their presentation includes voiding and sexual dysfunctions, pelvic pain, and constipation. Various
factors are associated, such as complicated vaginal birth, muscular injury, scar tissue formation, and
neuropathies. Study Design. The case of a single patient will be presented, together with the
management strategies employed. Case Description. A woman with hereditary spastic paraparesis and
a history of muscle spasticity and urinary and fecal complaints since childhood. She presented to this
institution seeking treatment for pelvic pain, pain during intercourse, constipation, and micturition
problems. A physical therapy protocol was developed, with the trial of several treatment modalities.
Outcome. After some failed attempts, perineal and pelvic floor stretching proved to be very
efficacious therapies for this patient’'s complaint, leading to improved pain during intercourse,
constipation, pelvic pain, and urinary stream. Discussion. PF spasticity can lead to severe disability and

interfere with daily basic functions, such as micturition and evacuation,Physical therapy blays an
essential role in the management of these patients and can lead to significant improvement in quali _
of life.
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DISFUNZIONI DEL PAVIMENTO PELVICO:

-incontinenza urinaria (e fecale)
-prolasso urogenitale

-disturbi minzionali (e defecatori)
-infezioni genitourinarie ricorrenti
-dolore pelvico (cronico)

-disfunzioni sessuali

-difetti di svuotamento vescicale e rettale




Il pavimento pelvico: questo sconosciuto!
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Pavimento pelvico e
benessere FEMMINILE:
perche?
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e ....Pensando al corpo umano come ad una casa, in esso si
possono riconoscere e individuare:

* le spalle che rappresentano il tetto,

* imuscoli dorsali, addominali e obliqui i muri portanti,

- il perineo ed il pavimento pelvico: il
pavimento, la base su cui poggia la
costruzione senza la quale la casa crolla!
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Diaframma

Multifidus

Trasverso u g
N addominale

Sacro

™

Vescica
Sinfisi pubica ‘

Pavimento pelvico

Pavimento
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Il pavimento pelvico (PP) e senza dubbio un’importante
NIVERSITA struttura muscolare, molto complessa, sia dal punto di
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* Le strutture muscolo-fascio-connettivali
del pavimento pelvico chiudono in basso
il bacino, costituendo cosi il fondo della
cavita addomino-pelvica, sul quale
appoggiano la vescica, ['utero e il sistema
anorettale.

* il fulcro dinamico per il sostegno delle
pareti vaginali, della regione cervico-
trigonale e dell’utero, mentre il sistema
di sospensione della vagina e della
cervice viene garantito dai legamenti
cardinali e da quelli uterosacrali.

Modulano la funzionalita sfinteriale
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Il primo strato e lo strato piu
profondo e prende il nome di
diaframma pelvico: uno strato
muscolare ampio ma sottile, a
forma di imbuto, a concavita
superiore che si estende tra
pube, coccige e ischio.

Puo essere identificato con il
muscolo elevatore dell’ano
che e costituito da:
m.puborettali, pubococcigei e
iliococcigei




Questa complessa struttura ossea-muscolo

UNIVERSITA ] .
CATTOLICA membranosa, assolve le seguenti funzioni:

gli organi
e  Contribuisce alla funzione

e contiene le variazioni di pressione
addomino-viscerali,

costantemente il peso (di tutto il baldacchino!)

e Collabora attivamente nel sia attraverso la
possibilita di allungamento e distensione, sia
promuovendo la rotazione del feto nel corso della sua
discesa lungo il canale vaginale
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....La porta della vita



Dove e COME puo interviene
I"'uroginecologo ?
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* Nell’'accoglienza consapevole della paziente con disabilita e disturbi
uroginecologici

* Nella diagnosi
* Nel trattamento

* Nel coadiuvo assistenziale della quotidianita



Obiettivo del «transitional
care» uroginecologico

B> UNIVERSITA
F- CATTOLICA

del Sacro Cuore

v’ Diagnostica urodinamica: incontinenza urinaria, difetto dello svuotamento
vescicale, dissinergia pelviperineale

v’ Training all’autocateterismo (counselling)

v'Riabilitazione del pavimento pelvico (team formato )

v'Svezzamento della paziente: consapevolezza ed autogestione

v Motivazione
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v’ Rispetto
v’ Ambiente
v’ Competenza = TIMIDEZZA -~

v’ Professionalita

v’ Continuita Terapeutica

v’ Fiducia
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La paziente con disturbi uroginecologici

Capire perché la paziente & %

* La paziente con PPSE che ha viene da noi
disturbi uroginecologici

intanto e una paziente

che ha disturbi uroginecologici che deve venire da noi!

che hanno anche le pazienti senza
PPSE!!!
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* Gli uroginecologi (con le Ostetriche e i
Fisioterapisti) sono i “cultori”, i “tutelatori”

del pavimento pelvico
+ Un centro di accoglienza delle pazienti EER
n centro di accoglienza delle pazienti ’3@%"3\\,?
con problemi uroginecologici DEVE .3572
AVERE figure professionali dedicate, “Es(;?;
formate, uniformate, consapevoli S

* Approccio multidisciplinare
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Passionibus”Xl| sec

“...le donne piu frequentemente si
ammalano soprattutto in quelle
parti che sono destinate al compito
naturale e, dato che queste
malattie si manifestano nelle parti
piu intime, le donne non osano
riferire per rischio e per fragilita
della loro condizione .”
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