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Per riabilitazione si intende “un
processo che ha lo scopo di aiutare
la persona a raggiungere e mante-
nere il massimo potenziale di capa-
cita fisiche, psicologiche e sociali e
della qualita della vita in relazione
alle menomazioni presenti, allam-
biente in cui vive e alle inclinazioni e
obiettivi personali” V. In questottica,
la riabilitazione della persona con
sclerosi multipla (SM) puo mirare
alla riduzione dell'impatto della pa-
tologia su almeno tre diversi ambiti:

a) sul deficit di strutture o funzio-
ni corporee (ad esempio, i defi-
cit stenici o sensoriali);

b) su abilita di primaria impor-
tanza quali il cammino, la ma-
nualita e le capacita cognitive;

¢) sull'indipendenza nelle attivita
della vita quotidiana anche at-
traverso l'adattamento dell'am-
biente fisico e sociale.

Anche per la persona con SM le pro-
poste terapeutiche devono soddisfa-
re alcuni prerequisiti definiti come

capisaldi della riabilitazione neu-
rologica ?: la specificita, ovvero la
definizione di un trattamento non
generico ma mirato al deficit fun-
zionale che si intende riabilitare; il
carico dilavoro, ovvero la possibilita
di fornire un numero di sedute ade-
guato per portare un miglioramento
significativo; I'intensita e la difficol-
ta delle attivita proposte, in grado di
stimolare al meglio il processo di ri-
apprendimento e recupero.

Esistono numerose evidenze sullef-
ficacia dell'intervento riabilitativo
nella persona con SM ¢4, che dimo-
strano un effetto positivo su disfun-
zioni e abilita tra cui la faticabilita,
il disequilibrio ed il cammino; la
riabilitazione puo6 avere un impat-
to favorevole anche sulla capacita di
svolgere attivita della vita quotidia-
na ed ¢ associata ad un significativo
miglioramento di indicatori di qua-
lita di vita. Non esiste, tuttavia, un
consenso sulla best practice riabili-
tativa per la cura della persona con
SM e lentita dei suoi effetti positivi &
talvolta trascurabile e non duratura.

Queste considerazioni sottolineano
la necessita di un'accurata valutazio-
ne e di unoculata scelta delle propo-
ste terapeutiche per assicurare che il
trattamento sia personalizzato per
ogni paziente con SM e possa avere
una “intensita” sia qualitativa (tipo-
logia di interventi), sia quantitati-
va (frequenza e durata) sufficiente a
determinare effetti clinicamente ri-
levanti ©.

Tra le variabili determinanti dell’'in-
tervento riabilitativo, un ruolo di
primo piano ¢ ricoperto dal cosid-
detto setting, ossia dal contesto (am-
biente) dove la riabilitazione stessa
viene effettuata. I setting principa-
li sono quello domiciliare, ambu-
latoriale (territoriale o ospedaliero,
semplice o complesso) e quello di
ricovero. A setting diversi corri-
spondono innanzitutto diversi
livelli di complessita. Tradizional-
mente, il setting domiciliare ¢ of-
ferto a soggetti anziani, gravemente
disabili o con difficolta di raggiun-
gimento delle strutture sul territo-
rio, quando gli obiettivi si limitano
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a un mantenimento di funzioni gia
compromesse o alla prevenzione di
complicanze secondarie alla malat-
tia. La gestione “tradizionale” della
riabilitazione (legata alla presenza
di un operatore) limita fortemen-
te le scelte e la varieta di interventi
erogabili a domicilio, ma garantisce
una continuita e il presidio di croni-
cita sul territorio. La disponibilita di
ambienti e attrezzature idonee ren-
de il setting ambulatoriale piti adatto
alla gestione di programmi multidi-
sciplinari, ma il paziente deve or-
ganizzare la propria mobilita da e
verso la struttura con mezzi di tra-
sporto adeguati alla sua condizione
e alla distanza da coprire, il che puo
essere limitante e in qualche mo-
do penalizzante per pazienti affet-
ti da SM, nei quali l'affaticabilita &
un problema frequente. Esiste inol-
tre una differenza “qualitativa” tra la
riabilitazione ambulatoriale gesti-
ta in Centri puramente territoriali
e quella gestita in Centri ospedalie-
ri, dato che questi ultimi possono
piu facilmente proporre al paziente
interventi coordinati in ambiti di-
versi (riabilitazione motoria, logo-
pedia, terapia occupazionale, etc.),
eventualmente in regime di degen-
za diurna (Day Hospital). La com-
plessita piu elevata ¢ garantita dal
setting ospedaliero in regime di ri-
covero ordinario, associato ad una
residenzialita e ad un’assistenza me-
dico-infermieristica strutturata per
la gestione di pazienti complessi o
in fase post-acuta di malattia, ti-
picamente quelli affetti da stroke.
11 setting ospedaliero possiede tut-
ti i requisiti per garantire una reale
multidisciplinarieta ed una intensi-
ta di intervento riabilitativo erogate
nel breve periodo, per cui il ricove-
ro deve porsi un obiettivo, condi-
viso con paziente e caregiver, il cui

raggiungimento sia ipotizzabile en-

tro una “soglia” di degenza, che per
la SM ¢ pari a 60 giorni, salvo im-
previsti. La soglia di degenza ¢ un
limite gestionale che regola la valo-
rizzazione del ricovero stesso, calco-
lata in base alle giornate di degenza
effettiva. Da queste premesse risulta
gia evidente come il setting ospeda-
liero abbia criteri di appropriatezza
e priorita di accesso che dipendo-
no dalla gravita clinica, dalla com-
plessita dell'intervento atteso, ma
anche dalla modificabilita a breve
termine (in senso migliorativo) del
potenziale funzionale del paziente,
quest’ultima, come vedremo, non
necessariamente e non esclusiva-
mente sul piano motorio.

La scelta del setting riabilitativo
adatto a un paziente con SM dipen-
de innanzitutto dal progetto e dal
programma (contenuti ed obiettivi),
ma puo essere limitata anche da con-
dizioni di offerta sul territorio, da
problemi di accessibilita e, nel caso
dell'Italia, da diversa regolamenta-
zione a livello regionale. Un recente
studio promosso dall’Associazione
Italiana Sclerosi Multipla (AISM) ©

ha cercato di analizzare la situazio-
ne italiana per quanto riguarda I'u-
tilizzo dei servizi di riabilitazione
attraverso la raccolta di questiona-
ri distribuiti a circa 1.700 pazienti
tra il 2011 e il 2013. Di questi, piu
del 50% non aveva avuto accesso a
prestazioni riabilitative negli ultimi
3 mesi, specialmente tra coloro con
bassa disabilita (punteggio EDSS tra
0 e 3). Lanalisi di variabili socio-de-
mografiche raccolte dai partecipanti
rivela che 'accesso alla riabilitazione
era significativamente pill frequen-
te in chi risiedeva nelle regioni del
Nord ed aveva un decorso progres-
sivo di malattia. Tra i possibili set-
ting di erogazione, la maggior parte
dei pazienti trattati (circa il 60%)
aveva beneficiato di riabilitazione
ambulatoriale, circa il 30% di riabili-
tazione domiciliare e meno del 15%
di trattamenti in regime di ricove-
ro. Quest’ultimo setting, tuttavia, era
associato al maggior grado di com-
plessita e alla maggior frequenza di
erogazione di trattamenti che an-
dassero oltre la fisioterapia, come la
terapia occupazionale, la logopedia,
la riabilitazione di disturbi sfinterici



s IL Sclerosi Multipla
Informazione Letteratura Evidenze

e cognitivi o la rivalutazione di au-
sili, tutti presenti con frequenze al-
meno tre volte piu elevate di quelle
riportate per i percorsi ambulatoria-
li e domiciliari. Pur con i limiti di
un’indagine retrospettiva ed osser-
vazionale, questo studio conferma,
a mio parere, che il setting ospeda-
liero ¢ garanzia di multidisciplina-
rieta, pur non fornendo elementi
per giudicare l'appropriatezza degli
interventi e la loro adeguatezza agli
standard di qualitad raccomandati
dalle linee guida.

Da queste premesse, ¢ evidente che
la scelta del setting ospedaliero nella
riabilitazione della persona con SM
puo essere limitata non solo dall’ap-
propriatezza, ma anche da problemi
dovuti ai costi elevati e alle prio-
rita di accesso che altre patologie
acute e subacute hanno. Per tute-
larne la specificita e i vantaggi oc-
corre quindi, a mio parere, basarsi
su presupposti sia normativi che di
evidenza. Una valutazione di questo
tipo aiuta ad identificare la tipologia
di pazienti con SM che puo e potra
beneficiarne al meglio, nell'ottica sia
di ottimizzare l'utilizzo delle risorse
a disposizione, sia di evitare spere-
quazioni e disparita di trattamento.
Per quanto riguarda I'Italia, I'accesso
ai diversi setting di cure riabilitative
e regolato da linee guida formulate
per la prima volta nel 1998, ogget-
to di revisione nel 2011 e recente-
mente dettagliate nel contesto di un
documento rilasciato dal Ministero
della Salute (“Linee di indirizzo per
I'individuazione di percorsi appro-
priati nella rete di riabilitazione”),
che ¢ ancora allesame delle singo-
le regioni per definirne le moda-
lita attuative. In estrema sintesi, il
documento individua, nell’'ambito
degli interventi ospedalieri di ria-
bilitazione, almeno tre livelli di in-

tensita assistenziale in relazione al
momento di sviluppo della disabi-
lita (evento indice), all’intensita e
complessita delle attivita sanitarie
riabilitative e alla quantita e quali-
ta delle risorse assorbite. Sembra
quindi configurarsi, per il futuro, la
necessita di giustificare l'appropria-
tezza di ricoveri riabilitativi in base
ad indicatori di significativa restri-
zione dell’attivita del paziente (per
la scala di Barthel ¢ proposta una
soglia di 60 o meno, ma si fa rife-
rimento alla possibilita di utilizzare
altre scale validate e anche sistemi
come I'ICF - International Classifi-
cation of Functioning) e presenza di
evento acuto determinante ricove-
ro ospedaliero. Tuttavia, per quan-
to riguarda quest’ultimo requisito, il
documento definisce possibili ecce-
zioni nel caso di patologie croniche
invalidanti (come appunto la SM),
per le quali si ammette che la riacu-
tizzazione della disabilita possa an-
che essersi verificata a domicilio o
che sussistano situazioni invalidan-
ti di recente insorgenza che possano
essere prese in carico direttamente
da un reparto riabilitativo senza un
ricovero in reparto per acuti.

La normativa vigente in Italia sem-
bra, quindi, confermare che i ca-
pisaldi di un ricovero riabilitativo
ospedaliero siano modificabilita
(ossia presenza di un recente cam-
biamento del quadro funzionale in
senso peggiorativo), gravita e com-
plessita assistenziale, a garanzia di
un utilizzo appropriato delle risor-
se di intervento multidisciplinari
che il ricovero stesso puo garanti-
re. Nel caso della SM, esiste anche
unevidenza scientifica a supporto di
questa scelta di setting, pur essendo
limitata a pochi articoli pubblica-
ti in extenso 7'» (Tab. 1). Alcuni di

questi studi ** 1V sono stati condot-

ti in altri Paesi europei, ma ben tre
lavori & 1012 sono il frutto di ricer-
che portate a termine in Italia e sono
quindi ancora piu utili per unanali-
si contestualizzata del problema. Tra
i contributi europei, degno di nota
¢ lo studio di Boesen et al. ™V, con-
dotto su oltre 400 pazienti con SM
in due ospedali danesi, con un di-
segno randomizzato controllato (ri-
covero riabilitativo vs. lista d’attesa)
che prevedeva un follow-up a 6 mesi.
Pur tenendo presenti le differenze di
gestione rispetto al sistema italiano
(ricoveri con una durata massima di
4 settimane, ma con una media di
3,5 ore al giorno di attivita riabilita-
tive multidisciplinari distribuite nei
primi 5 giorni della settimana, pos-
sibilita per il paziente di trascorrere
il weekend a casa), lo studio & im-
portante nel dimostrare che la riabi-
litazione multidisciplinare in regime
di ricovero ¢ efficace nel migliorare
la qualita di vita di pazienti con SM
fino a 6 mesi dopo il ricovero stesso.
Leffetto su altri indicatori funziona-
li, come le scale FAMS (Functional
Assessment of Multiple Sclerosis) e
MSIS-29 (Multiple Sclerosis Impact
Scale-29), non raggiunge significati-
vita statistica ma presenta un trend
a favore del trattamento. I tre stu-
di italiani ®'*'? sono concordi nel
dimostrare un effetto positivo della
riabilitazione ospedaliera su outco-
me funzionali (scala di Barthel e
scala FIM - Functional Independen-
ce Measure) e anche su indicatori di
disabilita locomotoria (Rivermead
Mobility Index — RMI - ma anche
EDSS). Nessuno di essi ha un grup-
po di controllo non trattato, né pre-
vede una valutazione di follow-up
dopo il ricovero, ma tutti si sono
posti lobiettivo di identificare pos-
sibili predittori di risposta analiz-
zando il profilo clinico dei pazienti
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trattati. Grasso et al. ®, studiando un
campione di 200 pazienti ricovera-
ti per riabilitazione, concludono che
lefficacia dell'intervento riabilitativo
sia sulla Barthel, sia sulla RMI ¢ si-
gnificativamente maggiore in quelli
con disabilita lieve o moderata (EDSS
tra 2 e 6.5) che in quelli con disabili-
ta severa (EDSS tra 7.0 e 8.5) all'ini-
zio del ricovero; come atteso, anche
la durata del ricovero ¢ significativa-
mente pill breve nei primi due grup-
pi rispetto al terzo (con valori medi di
52, 59 e 67 giorni, rispettivamente).
Nello studio di Liberatore et al. 1%,
circa il 75% dei pazienti ricovera-
ti per un periodo variabile tra 3 e
7 settimane mostra alla dimissione
un miglioramento significativo ne-
gli outcome motori della scala FIM
o nel punteggio EDSS; l'analisi dei
predittori di risposta identifica un
decorso recidivante-remittente del-
la SM, una maggiore compromis-
sione funzionale all'ingresso, una
piu breve durata di malattia e una
minore disfunzione dellequilibrio
come caratteristiche significativa-
mente associate ad una pil elevata
probabilita di successo dell’inter-
vento riabilitativo.

Il nostro gruppo di ricerca " ha
recentemente pubblicato i risultati
dell’analisi retrospettiva di una po-
polazione di ben 655 pazienti con
SM ricoverati in regime di riabilita-
zione intensiva con un programma
individualizzato di intervento mul-
tidisciplinare che poteva includere
fisioterapia, riabilitazione cognitiva,
logopedia, terapia occupazionale,
terapia fisica e counseling psicologi-
co, oltre a valutazioni specialistiche
come quella urologica e respirato-
ria. Dopo un ricovero della durata
media di 36 giorni, abbiamo riscon-
trato un miglioramento significati-
vo della scala di Barthel nel 65% dei

pazienti e del punteggio EDSS nel
22% dei casi. Nellambito della rile-
vazione standard del dolore, effet-
tuata con scala numerica soggettiva
(NRS) all'ingresso e alla dimissione,
a fronte di unelevata percentuale
(80%) di soggetti che lamentava-
no sintomatologia dolorosa, una ri-
duzione della stessa era osservata
nell’89% dei casi alla dimissione.

La quasi totalita (98%) dei nostri pa-
zienti proveniva da domicilio, cosi
come quella dello studio di Gras-
so et al. ®, e la loro disabilitd media
all'ingresso era di entita grave-mo-
derata, soprattutto da un punto di
vista locomotorio (EDSS pari a 6.5,
Barthel pari a 55). Lanalisi dei pre-
dittori di risposta ha dato i seguenti
risultati: per il miglioramento della
Barthel, i fattori associati ad unau-
mentata probabilitd erano minore
durata di malattia, minore punteg-
gio EDSS all'ingresso e percorso di
sostegno psicologico durante il ri-
covero; per una diminuzione del
punteggio EDSS, la probabilita era
maggiore per pazienti con mino-
re durata di malattia, decorso reci-
divante-remittente della SM, sesso
femminile e maggior durata del ri-
covero.

Gli studi pubblicati sembrano con-
cordi nel mostrare che la riabili-
tazione in regime di ricovero ¢ in
grado di modificare favorevolmen-
te (aumentare) il livello di autono-
mia di pazienti con SM e che leffetto
¢ evidente in una significativa pro-
porzione di soggetti alla dimissione
dal ricovero. Con leccezione del-
lo studio di Boesen et al. *V, man-
ca pero una rilevazione di follow-up
che sia informativa sulla durata di
questo effetto, auspicabile per un’a-
deguata valutazione del rapporto
costo/benefici dell'intervento. Sem-
bra, inoltre, che caratteristiche come

una minor durata di malattia ed un
decorso recidivante-remittente del-
la stessa, insieme ad un minor grado
di disabilita neurologica (alla scala
EDSS), siano associate ad una mag-
gior probabilita di successo della ri-
abilitazione.

Una prima spiegazione ¢ che, in sog-
getti con queste caratteristiche, sia
maggiore il potenziale di recupero
legato ad una parziale preservazio-
ne del sistema nervoso e alla con-
seguente migliore neuroplasticita
compensatoria, che sappiamo esse-
re stimolata dalla riabilitazione %,
Non dobbiamo pero dimentica-
re che una valutazione di risultato
basata su outcome principalmen-
te motori puo essere insufficien-
te a dimostrare 'impatto positivo
della riabilitazione sulle molteplici
disfunzioni dei pazienti pitt com-
promessi ¥, per i quali il migliora-
mento puo riguardare ambiti quali
ad esempio la manualita, i disturbi
cognitivi e la gestione degli ausili,
oltre che la percezione di qualita di
vita. In questottica, nuovi studi pro-
spettici e controllati, in cui gli indi-
catori di risultato siano sia clinici
(di tipo multidimensionale) %, sia
paraclinici (come la risonanza ma-
gnetica, soprattutto funzionale) %,
sono auspicabili per fornire ulteriori
evidenze a supporto dell'intervento
e della sua appropriatezza.

La riabilitazione multidisciplina-
re in regime di ricovero si propone,
quindi, come un intervento di pro-
vata efficacia su parametri come la
disabilita e il livello di qualita di vita
nella cura del paziente affetto da SM.
Pur presentando limiti di accessibi-
lita ed appropriatezza prescrittiva
(ancorché tuttora declinata con dif-
ferenti accezioni a livello regionale)
e costi piu elevati di altri setting, la
riabilitazione in regime di ricovero
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deve rimanere parte delle opzioni
per il paziente con SM, soprattut-
to quando sussistono condizioni di
alta complessita dell'intervento e di
maggiore fragilita del paziente.

Tra gli sviluppi futuri a supporto
della complessita, andranno sempre
pill considerate modalita di inter-
vento ad alta specializzazione tec-
nologica %, come la riabilitazione
robotica, l'utilizzo di realta virtuale,
in ambito sia motorio che cognitivo,
e l'identificazione e prescrizione di

ausili avanzati.

Bibliografia

Nei pazienti piu fragili, il setting
di ricovero garantisce continuita
e multidisciplinarieta “reale”, oltre
che la necessaria intensita di assi-
stenza, senza dimenticare che, in ca-
so di ricadute invalidanti o di gravi
peggioramenti neurologici legati ad
altri eventi indice, esso puo favorire
il recupero funzionale garantendo al
tempo stesso il monitoraggio di si-
tuazioni di instabilita clinica.

Per una ottimale gestione delle ri-
sorse & auspicabile che la riabili-

tazione in regime di ricovero dei

pazienti con SM sia gestita in Cen-
tri ad alta specializzazione di riferi-
mento all'interno della rete di cura
della malattia. E infatti importan-
te garantire alle persone con SM
laccesso a tutti i livelli di assisten-
za riabilitativa, qualora ne sussista
I'indicazione, cosi come garantir-
ne la continuita per lo stesso indi-
viduo, per non vanificare i risultati
ottenuti con interventi di piti elevata
intensita, costi e complessita, come
i ricoveri in regime di riabilitazione
specialistica
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