UdA

o LT
UNIVERSITA' DEGLI STUDI “G. d’Annunzio”

Chieti-Pescara

Facolta di Medicina e Chirurgia

Corso di Laurea in Infermieristica
Presidente: Prof. Marisa Cacchio

Tesi di Laurea

Ascoltare il silenzio.

L'assistenza infermieristica nella Locked-in Syndeo

Laureanda: Relatore:
Francesca FORGIONE Chiar.mo Prof.
Giovanni COMPAGNONI

A.A. 2008/2009



INTRODUZIONE ...ttt et et e e et e et e e e e e e e e e an e eeens 1
PARTE | .ttt ettt ettt e e e e s ettt e e e e e e e a e 3
0 0Tt (=T BT RS Y/ o [ o1 = PO 3
[.1.1 Che COS'@ 1A LIS ...uiiiiiiiiiiiiiiite sttt e e 3
[.1.2 L8 CABUSE.... .ttt e ettt ettt e e e et e e e e e e e 4
[.1.3 Prognosi € SOPIaVVIVENZA..........uiieiiiiieeeeme et e e eeetee e e et e e e et e e eeaanaeeeanneas 4
[.2 L’assistenza infermieristica in terapia iNteNSIVA..............ccooeeeviiiiieeiiiiie e, 6
I.2.1 La presa in carico del paziente cOn LIS ........cccoooeiiiiiiiiiin e, 6
[.2.2 Sostegno della funzionalitd respiratoria.........cccovueeeeeemiimiiiiee e 7
1.2.3 Mantenimento di un'alimentazione adeguata .....cccccc.ocooevviiiiiiiii e, 8
[.2.4 Mantenimento di un normale modello di eliminazione................cccceevviiiieenenn. 9
[.2.5 Riduzione degli effetti dell'immobilita ... 10
.3 L'assistenza infermieristica @ domicCilio ......cceooioeieieeeeiiee e 11
[.3.1 Infermiere €d @dUCAZIONE ...........evviiieeeeee e 11
[.3.2 ASSISIENZA CONTINUAL ...ttt s et e e e e e e e e e e e e e e et e e e e ee et e e e eeeeeeneeeennnenes 12
[.4 L8 COMUNICAZIONE .. .ciiiiiii ettt e ettt e e e e e e e e e e e eennees 13
[.4.1 L'importanza della COMUNICAZIONE ...........oiciiiem i 13
[.4.2 L'alfabeto in ording diVErSO0.........coooiii oo 15
1.4.3 Impiego della tecnologia nella LIS ..., 15
[ o I | PP UPTRPRR 17
[1.1 Studio SPeriMENtalE........ccceuiiiiiie e e 17
[1.1.1 ScOpO dello StUAIO ... coovuniiiii e e e e e e 17
[1.1.2 Materiali @ MetOi ..........uuuiiiiiiii e 17
[1.1.3 RISUITALI ..ttt ettt e e e e et e e e e e e e e e nen e 17
[1.1.5 CONCIUSIONT ..ot 19
APPENDICE ... ettt et e e a s 20
App. 1 Lo scafandro e la farfalla..............ooooeiiiii e 21
ApPP. 2 Prigioniero del SIENZIO ...........oooiiiiiiiceeeee e 21

APP. S0 PANO e e 23



APP. 4 MANUEI LONGO. ...ttt ee e e ettt e e et eeeeeena s 24

APP. 5 SEVEINO MINGIONI ...cciiiiiiiii e et et e e et e et e e e e e eeenabeeeeeeeeeens 26
App. 6 ALIS: associazione per la locked-in Syndrome . .ae..ooeeveviiieeiiiineeiiiiieeeennnn. 28
BIBLIOGRARFIA ..o ettt e e et e e e e et e e e e aa e e ean s 29
RINGRAZIAMENTI .o eee et ettt ettt e e e eeens 30



Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.
Fig.

Indice delle figure

Intr. 1- scena tratta dal film “Lo scafandro edddlla”...............ccoveiiiiiiinienenn, 1
[.1 - Sindrome del ChiaVIStEIIO. .. ...oon e e e e e e 3

[.2 - Occlusione dell'arteria basilare..........oo e

1.3 - Box n°1 Terapia intensiva S.S. Annunziata Chieti...................ccociemmmene 6
.4 - Paziente intubato € MOoNItorato..........ccoovvvv v viiiiiieiieiieiiei e eeviiien e e,
I U a1 g ToT 0 =11 (o TSR 9

[.6 - Lesione da deCuUbItO. ......c.ovviie i e i meeennennen 10

1.7 - Materassino antideCubito..............ooiii i e 10
1.8 - CRIUSO AENTIO. ...ttt e e e mm s 12
1.9 - L'alfabeto in ording diVErS0 ...........eeeeeeiiiiiiiiiiiiiiiieieiei s 15
.10 - La tecnologia nella vita di tUtti | QIOIN c..eeeeeeeieeeiiiiie e 16
App.1 - Copertina de "Lo scafandro e lafarfalla.....................cceeeeiriiiiinnnnns 21

App.2 - Copertina di “Prigioniero del Silenzio.............cc.ocooie i iiiiiiiiceceee e 22
App.3 - Copertina di "0 Parlo”. ... ... 23
APP-4 - MANUEI LONGO. ..ottt e e 24
App.5 - Manuel Longo sulla sedia elettronica................. oo mmmmceeeeeeenennnn 25
ApPP.6 - SEVEriNO MINGrONI.......cc.viviii it et e e i eeaeaaaaeaaannn, 20
App.7 - Severino Mingroni caAeadmMOUSE®. ...........c.oevieiiiiiiiie e 27
ApP.8 - LOgO dell'ALIS ... e e e, 28



Indice delle tavole

Tab. [1L1 - 16 pazienti CON LIS ... e 18
Tab. 11.2 - Presidi ULIZZAti ............uniiiimemee e e et e e e e e e e e e ee e 18
Tab. 11.3 - Infezioni e piaghe da decubito.... ... eeeeiiieiiiiie e, 19



Alla mia famiglia,
la ricchezza piu grande che iedlss
A Fulvio,

il dono piu prezioso che potessi ricevere.



INTRODUZIONE

Prima di leggere “Lo scafandro e la farfalla”, non avevo seatito parlare della Lo-
cked-in Syndrome. Non immaginavo che un ictus potesse improvvisafaeatdi
un individuo sano un corpo immobile e allo stesso tempo sensibileiagiligolo-
rosi, vigile, ma soprattutto cosciente. Questa condizione,ditile e crudele allo
stesso tempo, I'8 dicembre
1995 imprigiond  Jean-
Dominique Bauby repenti-
namente e senza alcun pre-

awviso. Redattore e capo del-

la prestigiosa rivista di moda
| francese “Elle”, egli era stato
un grande seduttore: protago-
nista di diverse vite, aveva
avuto successo in tutte, avendo sempre cura della sua salutsue @slpetto e con-
ducendo la sua vita di giornalista con passione frenetica e&uoga. Uscito dal co-
ma completamente paralizzato, Bauby non poté piu fare nulla diciotche la vita
gli aveva concesso per quarantaquattro anni. Dopo I'impatto traonati@ale e tut-
ta la rabbia nei confronti di questa nuova realta, egli ripresegrande fatica la co-
municazione con il mondo esterno; I'unica parte del suo corpo ancora “duolelina
era una palpebra, quella dell'occhio sinistro: fu proprio con quie#eBauby cred un
sistema di comunicazione complesso, un codice alfabetico clperghise di tra-
smettere i suoi pensieri a chi gli era vicino: sbattendo urta lelpalpebra del suo
occhio per dire si, due volte per dire di no e, con lo stesso motomErmando
I'interlocutore su una lettera dell’alfabeto che gli venigeitato secondo I'ordine di

frequenza della lingua francese: “E, S, A, R, I, N, T...”stupefacente come eqli,
con il solo movimento di una palpebra, lettera dopo lettera,gpdao@o parola, dettd
frasi e pagine intere a una redattrice del suo editoeepahientemente annoto, riles-
se e riscrisse insieme a lui quella raccolta di meditazibeidi li a poco avrebbe

commosso un universo di lettori. Jean-Dominique Bauby mori il 9 nmE983d,



all’eta di 45 anni, pochi giorni dopo la pubblicazione del suo librutbggi abbia-
mo la traduzione in 28 diverse lingue. L'audacia del suo gesto attfadto e spinto
ad approfondire le mie conoscenze su questa rara sindrome che aggrexdigi
delle persone che ne sono portatrici, ma non la loro inteflagda loro creativita e il
loro eroismo. E’ cosi che ho conosciuto tante storie straordipimio come quella
di Bauby, persone molto diverse, ma accomunate tutte da uno stetse che ha
permesso loro di andare avanti: il desiderio di infrangere qued ohgilenzio e di
vivere una vita che assomigli il pit possibile a quella norm@lgalcuno, grazie
all'affetto di una famiglia unita, altri, per mezzo dei “ewpli” della tecnologia,
qualcun altro, perché ha trovato un valido sostegno nel personaleoneeidfermie-
ristico, per tutti questi pazienti € iniziata una secorittada Locked-in con cui essi
convivono ogni giorno con indiscutibile coraggio, facendo della propriafdi vo-
lonta un motivo indispensabile per sentirsi vivi. La mia andaligla Locked-in
Syndrome si divide in due parti: la prima comprende una ricerfassistenza in-
fermieristica che queste persone ricevono prima, in urgenZarapia Intensiva e,
in un secondo momento, nelle loro case, ponendo l'accento sulle taatialbmu-
nicazione alternative a quella verbale da essi utiliz2ééda seconda parte é riporta-
to, invece, uno studio sperimentale regressivo che ho condotto nallimianima-
zione e Terapia Intensiva dell'ospedale S.S. Annunziata di CRrethdendo in ana-
lisi gli ultimi 15 anni, ho valutato I'incidenza di questa sindroriesorgenza di
complicanze nei pazienti con LIS e le prestazioni infermiehsterogate. Il risultato
e un ritratto globale della Locked-in Syndrome, sviscerata dab mlivista sia uma-
no che scientifico, con lo scopo non solo di esaminarla, ma soprattd#ria cono-

scere a chi, come me, non ne immaginava affatto I'egiate



PARTE |

.1 Locked-in Syndrome

[.1.1 Che cos’e la LIS

La sindrome Locked-in (letteralmente “chiuso dentro”), conosciutdearmome
“Sindrome del Chiavistello”, € una condizione causata dafiozione a livello
pontino delle vie motorie discendenti e caratterizzata dgtegjia, diplegia facciale,
paralisi labio-glosso-faringea e paralisi la-
ringea. Una simile lesione risparmia abi-
tualmente le vie della sensibilita somatica,
la formazione reticolare tronco-encefalica
responsabile della vigilanza e dello stato di
allerta, alcuni raggruppamenti neuronali

mesencefalici che permettono il solleva-

mento delle palpebre e la motilita oculare

sul piano verticale, il diencefalo e gli emi-
sferi cerebrali. Interrompe, invece, le vie cortico-bulbacbgicospinali, privando il
paziente della capacita di rispondere in qualsiasi modo; I'wdoale di comunica-
zione di questi pazienti é rappresentato dalla motilita oculgedpebrale che viene
utilizzata per rispondere “si” “no”. Abitualmente tale quadmdsbmico segue una
fase di coma vero e proprio o come condizione transitoria sidleetti evolvere
verso un parziale recupero del controllo motorio o, piu spess® oom stato per-
manente. | pazienti affetti da Locked-in Syndrome mantengono l&himentali
del tutto integre, sono pienamente coscienti, sanno esattadwrd si trovano le lo-
ro braccia e le loro gambe e, a differenza dei pazientiipzat| possono ancora
percepire sensazioni tattili e dolorifiche.



[.1.2 Le cause

La sindrome é solitamente il risultato di un ictus al tronteeéalico che vede dan-

neggiata la parte ventrale tronco encefalica corrispondenteséii giramidali. Puo

essere dovuta tuttavia ad un gran numero di patologie, traturha cranico, alcu-
ne malattie del sistema car-

diocircolatorio, malattie cere-

aa. cerebrali
posteriori

brovascolari (trombosi

a. cerebellare
superiore
ponte dell’arteria basilare), tumori
rami perforanti
paramediani

e circonferenziali
brevi

cerebrali, overdose da farma-

ci, danni alle cellule nervose,

a. basilare
(occlusa)

in particolar modo dovuti a

a. cerebellare
infero-anteriore

distruzione della guaina mie-

midollo allungato

e linica. L’ictus resta tuttavia la

a. cerebellare infero-posteriore

a. spinale anteriore

prima causa di Locked-in
Syndrome: si tratta del piu
diffuso tra i disordini cerebrovascolari che, nonostante gli sfornpiuti a livello di
prevenzione per ridurne l'incidenza nel corso degli ultimi anniamenancora la ter-
za causa di morte. Esso puo essere diviso in due categorie prinsgbemico, in
cui si verifica 'occlusione vascolare e una significatipaperfusione, ed emorragi-
co, in cui si ha stravaso di sangue nel cervello. lidifluso (circa 1'85%) e quello
ischemico ed e correlato alla trombosi delle grosse adevieta all’aterosclerosi dei
grossi vasi sanguigni cerebrali. Puo anche verificargirladzione di un trombo che,
assieme all’aterosclerosi, produce una riduzione del flussdiemin quell’area,
causando ischemia e infarto. Nel caso della Locked-in Syndrovasalin cui si ve-

rifica la trombosi € I'arteria basilare.

[.1.3 Prognosi e sopravvivenza

La prognosi dipende da due principali fattori: la natura del daerebrale e I'eta del
paziente. E’ di fondamentale importanza 'eziologia del dannocaraplesso, infat-

ti, i soggetti colpiti dalla Locked-in Syndrome in seguitosadei traumatiche hanno



una probabilita di recupero, benché minima, maggiore e anche aleadéstanza di
tempo, rispetto alle lesioni non traumatiche. In quest'ulttatggoria 'insulto cere-
brale anossico ha la prognosi peggiore. Indipendentemente daléa caaggetti di
eta inferiore ai 40 anni hanno piu possibilita di recupero, anche doersidmesi.
Non esistono in letteratura dati univoci sulla prognosi legatastasindrome, infat-
ti la percentuale di sopravvivenza varia dal 60% di alcuneticdsisal 10% di altre.
Tale variabilita & attribuibile alla durata della makttton percentuale di sopravvi-
venza che va riducendosi notevolmente allaumentare di questogieryaal diver-
SO contesto e tempo di osservazione: da fasi molto precocicherniei reparti di ri-
animazione a fasi piu tardive e relativamente stabilizimagenbiente riabilitativo. A
titolo aneddotico si segnala che la piu lunga sopravvivenzaradgish letteratura e
di 27 anni. La prognosi sembra essere migliore per le forme rsooles. Accanto a
forme stabilizzate complete, vengono descritti vari gradedipero motorio; relati-
vamente frequente appare il recupero di un certo controllo motiteialita e una
tendenza alla progressione in direzione disto-prossimale delerecoqtorio. Il dot-
tor Frédéric Pellas del Centre Hospitalo-Universitaire dnd$, che ha condotto uno

studio approfondito sul fenomeno, sostiene che esistano tre catdgbls:

la sindromevero-completache interessa le vittime di una lesione primaria
massiva del tronco cerebrale, che hanno solo movimenti pdipedirarimi
mesi;

la sindromevero-incompletain cui I'estensione della lesione primaria del
tronco cerebrale permette comunque il recupero parziale di un isEgose
rebrale e/o di una parte di un arto;

la pseudo LISin cui I'attacco colpisce, per esempio, gli emisferiebrali o il

cervelletto e lede secondariamente il tronco cerebrale.

| casi di vero incompleta riacquistano la capacita motorihas@o accesso a riedu-
cazione intensiva e multidisciplinare. | progressi giungono fitetraplegia incom-
pleta, con turbe della parola e della deglutizione. Soprattuttoasein cui, invece,
non é piu prevedibile un significativo recupero motorio & di fondaaeeihportan-
za potenziare al massimo, anche ricorrendo alla moderna teienotogputerizzata,

la possibilita del paziente di interagire con 'ambiente. tavigsima compromissio-



ne motoria con I'alto rischio di complicanze ad essa correafeeduente necessita
di una tracheotomia a permanenza e di nutrizione enterale ér&@fiG, rendono
complessa la gestione di questi pazienti. Malgrado tale cositplesella maggior
parte dei casi, esaurite le potenzialita di recupero mototiabdizzate le condizioni
generali, € possibile ed auspicabile il rientro in ambito donmegtievio addestra-
mento dei familiari alla gestione dei problemi quotidiani erésti da questi pazienti.

[.2 L’assistenza infermieristica in terapia intensiva

[.2.1 La presa in carico del paziente con LIS

In terapia intensiva il paziente con Locked-in Syndrome viene &amente mo-
nitorato per controllare e prevenire le complicanze che potrebbgpoeszntare un
pericolo di vita, al fine di poter intervenire nell'immediatoco® interventi appropria-
ti. Il monitoraggio elettro-
cardiografico continuo
permette di effettuare un
controllo dellattivita elet-
trica cardiaca del paziente,
mentre quello emodinamico
di controllare la pressione
arteriosa cruenta e la pres-
sione venosa centrale. |l

monitoraggio respiratorio,

I"#3$ % & ( invece, mediante un cap-

nografo, consente di evi-

denziare la quota di CO2 nell’espirato, per mezzo di un satrondi rilevare la sa-

turazione di O2 a livello capillare e, infine, graziegetute emogasanalisi, di verifi-
care le concentrazioni parziali di O2 e CO2 a livello aser Vengono valutati, in-
fine, con I'impiego di un urinometro collegato al cateterewade, il bilancio idroe-

lettrico del paziente e, con un termistore collegato al morewentuali variazioni



della temperatura corporea. La criticita del paziente impéicaecessita, da parte
dell'infermiere, di pianificare una serie di obiettivi cheeludano la cura della
na, il miglioramento della funzionalita respiratoria e deliatcs nutrizionale, un
mento della mobilita, una comunicazione efficace, la diminuzideléa paura e
dell'ansia e l'assenza di complicanze. La valutazione a ititeagolari della fun-
zione respiratoria € essenziale, in quanto l'insufficienzaregsria e la conseguente
depressione respiratoria, causate da debolezza o paralisi delinmiercostali e del
diaframma, possono svilupparsi velocemente. Altre complicanzeopossssere:
ritmia cardiaca, ipertensione transitoria, trombosi venosa praof@mlbolia polmo-
nare, ritenzione urinaria e tutte le altre problematichepassono affliggere un pa-
Ziente paralizzato. Questo complesso quadro clinico richiedeotiorgr attenzione

per prevenire la loro comparsa e intervenire prontamente, satmdic

[.2.2 Sostegno della funzionalita respiratoria

L’intubazione endotracheale e la tracheostomia appartengono alleym®standard
della terapia respiratoria; senza vie respiratorie adifjénfatti, non e possibile assi-
curare al paziente la ventilazione meccanica. L'intubazione raentietle consiste
nellinserimento in trachea di un
tubo dotato di cuffia che, oltre a
permettere la connessione con il
ventilatore meccanico e a mantene-
re pervie le vie aeree superiori, im-
pedisce l'ingresso nella trachea di
teriale estraneo. Nei pazienti con
Locked-in Syndrome lintubazione
endotracheale rappresenta una ma-
) * novra d’urgenza in quanto la para-
lisi coinvolge anche i muscoli respiratori, portando il pazienswiluppare un'insuf-
ficienza respiratoria acuta. Consente inoltre una assolutéef@enelle vie aeree,
prevenendo eventuali ostacoli alla ventilazione, come la cadindiatro della lin-

gua. L'intubazione endotracheale provoca delle condizioni fisiologicbee a livel-



lo delle vie aeree, alterando il riscaldamento e I'umidifar@ze dei gas inspirati e il
normale drenaggio delle secrezioni tracheo-bronchiali. Perntativi, la sorve-
za del paziente intubato deve essere costante e attentibimeaso in cui risulti
impossibile l'intubazione o sia ostacolato l'accesso alle priemaeree, il paziente
viene sottoposto a tracheostomia. Essa permette una comunicdzeitee tra aria
ambiente e vie aeree inferiori, superando eventuali ostacekmienel cavo orale o
a livello faringo-laringeo. La cannula tracheostomica, stétge®rrettamente, garan-
tisce un'accurata pervieta delle vie aeree, permettendwalida toilette tracheo-
bronchiale; essa inoltre stabilisce una netta e completa seperdra vie aeree e vie
digestive, dando la possibilita, nei pazienti che conservino un tiflesso della de-

glutizione, di riprendere una normale alimentazione per via orale.

[.2.3 Mantenimento di un‘alimentazione adeguata

La paralisi dei muscoli facciali e la conseguente incépatideglutire comporta per
il paziente la necessita di essere alimentato diversatlenpresenza di integrita e di
buona funzionalita del tratto gastro-enterico, la nutrizionei@stié enterale rappre-
senta una valida alternativa all'alimentazione tradiziorigédsa esplica infatti un‘a-
zione metabolica insostituibile nei confronti della mucosa gastestinale, pro-
muovendone il trofismo soprattutto in condizioni di criticita e digiudme € mag-
giore l'insorgenza di emorragie e ulcere da stressaRerttizione enterale artificia-
le, vengono impiegate apposite sonde, di piccolo diametro eudtestia materiale
biocompatibile e morbido, inserite di solito attraverso unat&aasale fino a rag-
giungere lo stomaco o la parte iniziale dell'intestino. Il somdiaso-gastrico costi-
tuisce una via d'approccio d'urgenza alla nutrizione artifi@aterale; quando inve-
ce si prevede che quest'ultima debba essere protratte pe&riodo di tempo molto
lungo, come nel caso del paziente con Locked-in Syndrome, una secomti@pvia
proccio alla nutrizione & costituita dal confezionamento chicardi una stomia. Si
tratta della gastrostomia percutanea endoscopica (PEG, PemussEndoscopy Ga-
strpstomy), un‘apertura nello stomaco allo scopo di somministitaire liquidi me-
diante una sonda. La tecnica di somministrazione preferibilugamente I'alimen-

tazione a flusso continuo, regolabile per mezzo di pompe infusiamajuanto rea-



lizza una instillazione automatica e prolungata, garantendo un fladsie € costan-
te, limitando, inoltre, al minimo, i rischi di contaminaziopeiché riduce allo stretto
necessario il numero di manovre che possono risultare fontéedione. Si inizia
con la somministrazione di liquidi, per poi, per gradi, passd@aesomministrazione
di cibi frullati, che consentono all'assistito di seguiresda normale alimentazione,

fino a raggiungere un regime alimentare completo.

[.2.4 Mantenimento di un normale modello di eliminazione

Specialmente nella fase acuta, con I'esordio della naaldtpaziente con Locked-in
Syndrome puo essere incontinente o affetto da ritenzione uriAagiaesto proposi-
to, puo essere inserito un catetere a permanenza collegatsistema di drenaggio
chiuso. Esso, oltre a prevenire le complicanze dell'incamtmecome le piaghe da
decubito, e della ritenzione urinaria, come le infezionimedte di effettuare un ac-
curato monitoraggio della diuresi. Tuttavia, poiché i catstamb la causa principale
di infezioni urinarie, € necessario monitorare la temperatugoa del paziente e
le caratteristiche chimico-fisiche delle urine. Poichéanpliralisi sono coinvolti, tra
gli altri, anche i muscoli addominali, € compromesso il noenmaddello di elimina-
zione fecale del paziente. Per

antenere una normale eva-

cuazione, promuovendo cosi

una buona funzione intestina-

le, l'infermiere deve attuare

una serie di piani assistenziali

che comprendono la sommi-

nistrazione di supposte di gli-

cerina che facilitano lo svuo-

tamento intestinale. Inol- .

tre, clisteri evacuativi e



sonde rettali, rappresentano dei validi ausili al fine di priegd'intasamento intesti-
nale. Se indicato, si puo ricorrere all'esplorazione rettigjgale, per rimuovere e-

ventuali fecalomi ostruenti.

1.2.5 Riduzione degli effetti dell'immobilita

Gli interventi infermieristici per mi-
gliorare la mobilita di persone con Lo-
cked-in Syndrome e prevenire le com-
plicanze correlate all'immobilita sono
importanti per la funzionalitd e la so-
pravvivenza di questi particolari pa-
zienti. Gli arti paralizzati sono soste-
nuti in posizione funzionale e sottopo-
sti a esercizi passivi, per tutta I'am-

piezza di movimento consentita, almeno due volte al giorno. AacdelBimmobilita

degli arti, vi & un elevato rischio di trombosi venosa profonda ed @rmimonare

che deve essere prevenuta mediante interventi infernmiegse comprendano la

somministrazione di anticoagulanti, l'uso

delle calze elastiche o a pressione sequen-

Ziale e un'adeguata idratazione; inoltre il

paziente deve essere mobilizzato frequen-

temente secondo un idoneo piano di fisiote-

rapia. Per prevenire le ulcere da pressione, €

necessario l'impiego di presidi antidecubito

come materassini ad aria o ad acqua; posso-

no, inoltre, essere opportunamente sistem.....

delle imbottiture sulle prominenze ossee. L'infermiere deve pdeveeanche al

cambiamento di posizione a intervalli regolari e alla teelione dei risultati dei test

di laboratorio che possono indicare malnutrizione e disidratazionendrg queste

condizioni, infatti, possono aumentare il rischio di ulcere dagione .



.3 L’assistenza infermieristica a domicilio

[.3.1 Infermiere ed educazione

| pazienti con Locked-in Syndrome e le loro famiglie si trovanfoodite a una situa-
zione nuova e imprevista. L'impatto della malattia sul nucledlire € sicuramente
correlato all'eta del paziente e al suo ruolo all'internadathiglia, tuttavia ansia e
paura rappresentano sempre temi ricorrenti. Il senso di impotedzangoscia per-
vade di frequente il paziente che passa improvvisamenteadathzione di normo-
dotato a quella di totalmente inabile. Per il paziente le prgm@zioni maggiori sono
le implicazioni della totale invalidita e la dipendenza daljli che si accompagnano
a un significativo deterioramento della salute in relazidlaegaalita di vita. La netta
perdita di funzionalita implica, inoltre, nell'assistito, sewnti di afflizione, solitu-
dine e rimpianto nei confronti della ormai perduta indipendenZamlliari sono
spaventati dalla cronicita della malattia, dai cambianraiicali che la presenza di
un invalido puo rappresentare rispetto alla normale quotidianita eamosin pro-
fondo senso di smarrimento e di abbandono. Essi necessitano da endi pagere
informati sulle condizioni del proprio congiunto e dei nuovi bisogni di custijsara
portatore, al fine di essere coinvolti nel piano di assistatadbaltra di essere soste-
nuti, ascoltati e incoraggiati ad affrontare gli ostacoli cherésa in carico di un fa-
miliare con Locked-in Syndrome comporta. L'educazione dei paziattile fami-
glie rappresenta uno dei piu rilevanti aspetti dell'assisterieamieristica che puo
fare la differenza fra il successo o il fallimento, deilasona colpita dalla malattia o
della sua famiglia, nell'adattarsi alla nuova situazionedilidita e cronicita. | pa-
zienti ben informati ed educati sono piu preoccupati per la lotdesal per quello
che & necessario per mantenerla rispetto a quelli non infolin@tie riconoscono
precocemente i sintomi e la comparsa di complicanze: la comsée quindi, la
chiave per compiere scelte e prendere decisioni durante apidise del percorso
dei pazienti affetti da Locked-in Syndrome. Nonostante I'importdalt@ducazione
dell'assistito e della sua famiglia, I'infermiere deapes riconoscere i bisogni di un
paziente che ha appena ricevuto diagnosi di una condizione cronic¢ar; peche e-

gli comprenda appieno il significato della sua condizione e detakdiffetti che



guesta avra sulla sua vita. La gestione domiciliare di urepi&zicon Locked-in
Syndrome implica una serie di programmi e di interventi chenmial raggiungi-
mento del massimo livello di indipendenza ed aiutino il piu possidileersona a

condurre una vita normale.

|.3.2 Assistenza continua

Il rientro a casa di un paziente con Locked-in Syndrome rapprasepianto di par-
tenza fondamentale che coincide con un vero e proprio ridimensiot@adela vita
dell'assistito, a cominciare dall'ambiente domiciliare inegli vive, che sara modi-
ficato e plasmato intorno alle sue esigenze e
munito degli ausilii indispensabili per condurre
una vita agiata. Il posizionamento di un mate-
rassino antidecubito & necessario per prevenire
le ulcere da pressione che conseguono all'im-
mobilita. Per permettere al paziente di muoversi
all'interno dell'ambiente domestico, e non solo,
puo essere utilizzata una delle sedie elettroni-
che di ultima generazione, che, grazie alla pra-
0 ( tica modularita, offrono differenti possibilita di
regolazione ed adattamento sull'utente. Questi presidi, aetiffe delle tradizionali
carrozzine, dispongono di basculamento, reclinazione dello scheesatema di re-
golazione delle pedane elettrici. Garantiscono, quindi, al pazieaggiore confort e
alla famiglia una importante agevolazione nella gestion&asdsitito. Il paziente con
Locked-in Syndrome continua a domicilio i trattamenti necesdamantenimento
della sua salute: se & portatore di tracheostomia l'ildeznto istruisce, insieme ai
suoi familiari, sulla cura quotidiana dello stoma e sulle misiarattuare in caso di
emergenza. L'infermiere domiciliare insegna alla familgistrategie per prevenire
le infezioni quando si esegue la medicazione dello stomapgdzi®ne dalla cannu-
la tracheostomica, si assicura, inoltre, che l'assistaéof@miglia siano a conoscenza
delle opportunita presenti nel territorio per i bisogni educatidi sostegno. Per

guanto riguarda l'alimentazione, nei pazienti che si nutrono pezavaella PEG é



necessario che l'infermiere valuti le tecniche usatdapsomministrazione della nu-
trizione. Talvolta sono necessarie ulteriori istruzioni e maggior supervisione per
aiutare l'assistito e il caregiver ad adattare le gratdella nutrizione enterale all'am-
biente domestico e ad abituarsi all'uso di apparecchi diversjuddi con cui
no familiarizzato durante il ricovero ospedaliero. | familatlassistito devono esse-
re informati circa le possibili complicanze, quali sindromeralsido svuotamento
gastrico, nausea, vomito e infezione cutanea nell'area debgjasta, e istruiti su
come adottare un adeguato programma di prevenzione. L'infermiereildomaiuta

il paziente e la sua famiglia a ristabilire, per quanto pdssil normale ritmo di vi-
ta. Le persone che desiderano avere la sensazione di mamgiaamente sono in-
vitate ad annusare il cibo prima del pasto enterale e, cdi@onantengono un ade-
guato riflesso della deglutizione possono essere aiutati adrengecole quantita di
cibo omogeneizzato, ma non eccessivamente liquido, in quanto potreble aaisa
di ab ingestis. L'infermiere, che ha continui contatti con iigde e la famiglia, &
spesso nella posizione ideale per accertare come |@ssidt famiglia si stiano a-
dattando ai cambiamenti che la Locked-in Syndrome comporta,cegtlina inoltre
le attivita del fisioterapista, del terapista occupaale, dell'ortofonista e dei servizi

sociali di assistenza.

.4 La comunicazione

[.4.1 L'importanza della comunicazione

Secondo la quasi totalita dei teorici del nursing pur nelle diva&rtsnature che carat-
terizzano le numerose concezioni, I'assistenza infermaaristinsiste essenzialmente
nelllassumere, come problema sanitario di propria competenza, nofatamlattia,
guanto le sue conseguenze di tipo fisiologico, psicologico elsaihvivere quoti-
diano e sull'autonomia della persona malata, considerata secondoaveadihettu-
ra olistica. In tale ottica assume grande rilevanza latquddilla relazione e della

comunicazione che si instaura tra infermiere e personditasdidnfermiere infatti



non si limita esclusivamente ad erogare prestazioni tecmehgenel prendersi cura
guotidianamente del malato, ha una funzione supportiva e terapeutiva attraver-
so il dialogo, allo scopo di stabilire un'interazione efficapersonalizzata, finalizza-
ta al soddisfacimento dei bisogni, al recupero dell'autonomifiadatamento allo
stress che ogni malattia o forma di disagio porta con sél pagiente con Locked-
in Syndrome la comunicazione rappresenta un immenso ostacolo cigatuton
gli adeguati mezzi puo essere superato. Fin dalla fase goatado 'assistito & spes-
S0 in stato di incoscienza, la stimolazione sensoriale pgat@ral momento opportu-
no, puo aiutare la persona a superare la profonda deprivazione aen§irsi sforza
di fargli mantenere il senso dei ritmi giornalieri, rigpato il normale modello diur-
no e notturno per le attivita e il riposo. L'infermiere patla persona e stimola i fa-
miliari a fare lo stesso. La comunicazione é estremaniargertante e include |l
toccare la persona e dedicarle tempo o essere sensguibiabisogni. E' anche im-
portante evitare di esprimere in sua presenza commenti viegeta il suo stato fi-
sico o l'eventuale prognosi. L'infermiere orientera l'assistil tempo e nello spazio
almeno ogni otto ore e, attraverso l'uso di un registratorarasirio ascoltare al pa-
ziente dei suoni appartenenti all'ambiente familiare e dirtavi parenti possono
leggere al paziente il suo libro preferito o suggerire i pumgrammi televisivi o ra-
diofonici preferiti, come mezzo per arricchire I'ambientecezprare stimoli familiari
(Hickey 2003). Contemporaneamente € necessario minimizzatenialazione del

paziente, limitando i rumori ambientali, facendo parlare unsopersola alla volta e

dando al paziente un tempo piu lungo per rispondere a modo suo, permatendo f

qguenti periodi di riposo e tranquillita. Quando emergono dal corodte rpersone
sperimentano un breve periodo di agitazione, che indica che stanmtadil@ piu

consapevoli dell'ambiente che li circonda, ma che non possoncereagdmunicare
in modo appropriato. Una volta che il quadro clinico si & stabitizgahe la diagno-
si di Locked-in Syndrome é divenuta certezza € necessaricdaisae al paziente
dei metodi alternativi di comunicazione, che gli permettanatdragire in maniera
efficace con il mondo che lo circonda. Egli € del tutto immobpifxo di espressione
facciale, non puo parlare, ridere o piangere e non ha mezaZpenare le sue ne-

cessita o esprimere le sue emozioni. Ha bisogno pertanto di nualliestrumenti



in grado di esprimere, al suo posto, un carico di ricordi, sensa&zemsieri che non
sono andati affatto perduti.

|.4.2 L'alfabeto in ordine diverso

Un valido aiuto per permettere la comunicazione in di un pgzieon Locked-in
Syndrome é rappresentato dall'impiego di un alfabeto alterndfisso non usa il
tradizionale ordine A B C D E F..., ma le lettere sono dispostel@zione alla fre-
guenza in cui vengono utiliz-
zate nella lingua parlata, ne
consegue che ogni lingua avra
un alfabeto diverso. Uno stu-
dio francese mostra quali sono
nella lingua italiana in ordine
decrescente le vocali e le con-
sonanti pitusate: EIAONT
RLSCDUPMGVHEFB
1 ZQWKY X J. Luso di
guesto nuovo codice € molto semplice e di facile impiego: un dotddre legge
I'alfabeto all'assistito che chiude gli occhi sulla ledteche egli vuole utilizzare per
iniziare una frase: lettera dopo lettera egli potra nuovanespieémere frasi e pensie-
ri. Inizialmente questo metodo risulta essere abbastanzarieamtoon la pratica esso
diviene un esercizio quasi automatico. Il vantaggio di questo cedibe puo essere
usato nel caso in cui il paziente possa muovere una sola paderpel come ad e-
sempio le palpebre, le labbra o un polpastrello, per dare un seljrzasenso o di-

niego.

1.4.3 Impiego della tecnologia nella LIS



Con un attento e mirato programma di fisioterapia e ri-
abilitazione, alcuni pazienti riescono nuovamente a
sorreggere la testa, a sollevarla e a girarla leggeten
a destra e a sinistra. Per questi pazienti, graziezaime
tecnologici avanzati, € possibile ristabilire una nuova e
pit completa forma di comunicazione con I'usdei-
admouse® Esso ricopre le funzioni di un normale
mouse e viene utilizzato per le persone che, come i pa-
2 zienti con Locked-in Syndrome, non sono in grado di
muovere le mani, ma che possono impiegare anche solo
minimi cenni della testa per spostare il cursore. Satdittin sensore ottico wireless
che viene utilizzato tramite un dispositivo posizionato sulléatessugli occhiali
dell’utente. Quanddleadmouse® combinato con unan screen keyboardjuesta
puo sostituire le funzioni di una tastiera tradizionale per computisti” vengono
premuti “appoggiandoci” il cursore per un determinato periodo di tempoitdef
Questa combinazione permette agli utenti disabili di usaaequalsiasi applicazione
del loro computer. E’ prevista, inoltre, una interfacciaipeollegamento senza fili
tra il computer e una sedia a roteteadmouse® in grado di tracciare il movimen-
to della testa di un utente che si trovi in qualsiasi posizioneh@wisibile dalla sta-
zione ricevente. La risoluzione e abbastanza grande da pearkttentrollo del
cursore fino alla massima definizione dello schermo; questasimeei garantisce
'uso di Headmouse@&nche con programmi di CAD. E’ evidente come la tecnologia
rappresenti una vera e propria via di fuga per i pazienti cokeldsim Syndrome dal
silenzio di cui sono prigionieri. La possibilitd di comunicareadére relazioni con
familiari e amici e di esprimere i propri sentimenti & effecace cura per la solitudi-
ne di cui queste persone sarebbero altrimenti vittime. L&stcad Internet, inoltre,
consente di aprire una finestra sul mondo che impedisce il poodedssocializza-
zione a cui una persona del tutto immobile, come un pazienteLacked-in

Syndrome, andrebbe sicuramente incontro.



PARTE Il

II.1 Studio sperimentale

[1.1.1 Scopo dello studio

Il fine di questa analisi e valutare il numero di pazienti Locked-in Syndrome ri-
coverati in Terapia Intensiva in un periodo di 15 anni, le iofexhe questi hanno

sviluppato durante i giorni di degenza e I'eventuale insorgenzaghida decubito.

[1.1.2 Materiali e metodi

Sono stati presi in esame i ricoveri presso I'Unita OperaiNRianimazione e Tera-
pia Intensiva dell’Ospedale civile “S.S. Annunziata” di Chietl seguente periodo
Gennaio 1994 - Settembre 2009.

Le variabili oggetto di studio sono state:

numero di pazienti con LIS
eta

sSesso

giorni di degenza
monitoraggio utilizzato
presidi impiegati

infezioni

piaghe da decubito

[1.1.3 Risultati

Sulla base dello studio condotto abbiamo rilevato 6 ricoveri per Laok8gndrome
(4 pazienti di sesso maschile e 2 di sesso femminile); @é@stapire come questa

patologia risulti estremamente complessaretaivamente rara



L'eta media dei pazienti e stata di 50.83 anni (35 — 74) mergi@ni di degenza

sono stati compresi tra 1 e 44 (media di 21,3).

PAZIENTE ETA SESSO GIORNI
DEGENZA
1 35 M 1
2 74 M 13
3 44 M 14
4 62 F 25
5 51 M 31
6 39 F 44
MEDIA: 50,83 MEDIA: 21,3
$ -%'

Tutti sono statmonitorati con tracciato elettrocardiografico in continuo, rilevamento
della pressione arteriosa incruenta e cruenta, pressione vamisde; pulsossime-
tria , capnografia (quando collegati al ventilatore automatempgasanalisi di con-

trollo, urinometro e rilevamento della temperatura corpooeasonda elettronica.

Si sono semprposizionat accesso venoso periferico, CVC mono o bilume, accesso
arterioso in arteria radiale, catetere vescicale, sondiso gastrico, tubo endotra-

cheale (3/6 pz) o cannula tracheostomica (3/6 pz.) per veoigameccanica.

PAZIENTE CvC Cv VM TRACHEOSTOMIA

1 SI Sl Sl NO

2 Si Sl Sl NO

3 SI Sl Sl NO

4 Si Sl Sl Sl

5 SI Sl Sl Sl

6 Sl Sl Sl Sl

MEDIA%: MEDIA%: MEDIA%: MEDIA%:

100% 100% 100% 50%

$ *



Dei 6 soggetti, 4 (ossia il 66,6 %) hanno sviluppafezionicausate da Ventilatore
meccanico e/o da CVC e/o da CV confermate da un aumento narderieucociti,
della temperatura corporea e dalla positivita batteriologi@mpioni biologici.

L’'antibiogramma é risultato fondamentale per una corretta terapi

Si é potuto inoltre osservare, alla dimissione, che 2 pazdand (ossia il 33,3%)
hanno sviluppatpiaghe da decubitoella zona lombosacrale. Questa percentuale é
da considerarsi sottodimensionata in quanto nella nostra casissiato incluso an-

che il paziente con un solo giorno di degenza e poi trasferitanaaitbiente sanita-

rio.
PAZIENTE INFEZIONI PIAGHE DA
DECUBITO
1 NO NO
2 NO NO
3 Sl NO
4 Sl NO
5 Sl Sl
6 Sl Sl
MEDIA%: MEDIA%:
66,6% 33,3%
$ T %

[1.1.5 Conclusioni

La Locked-in Syndrome & una patologia rara che limita raderaienla vita della

persona, rendendola del tutto dipendente e molto vulnerabile.

Il paziente con LIS é fortemente esposto a contrarre infegjancausa della sua to-
tale immobilita, puo sviluppare facilmente lesioni da decubitopfy per questa

complessita &€ necessaria un’assistenza infermieristerata continua e qualificata.

La competenza specifica e la capacita di stare accanto zakigmte cosi complesso
con passione fanno dell'infermiere non solo una presenza indispereahilfonda-

mentale punto di riferimento, ma anche e soprattutto, un vaidco.



APPENDICE



App. 1 Lo scafandro e la farfalla

L'8 dicembre 1995 un ictus getta Jean —Dominique Bauby in coma profQudao.-
do ne esce, tutte le sue funzioni motorie sono deteriorate. Cdkpitpuella che la
medicina chiaméocked-in syndrome che lascia perfettamente lucidi ma prigionieri
del proprio corpo inerte, Bauby non puo
pil muoversi, mangiare, parlare o anche
semplicemente respirare senza aiuto. In
quel corpo rigido e incontrollabile come lo
scafandro di un palombaro, solo un occhio
si muove. Quell'occhio, il sinistro, & il suo
legame con il mondo, con gli altri, con la
vita. Sbattendo una volta le palpebre del
suo occhio Bauby dice di si, due volte si-
gnificano un no. Sempre con un battito di
ciglia, ferma l'interlocutore su una lettera
dell'alfabeto che gli viene recitato secondo
I'ordine di frequenza della lingua francese:
“E, S, A, R, I, N, T..."”. E lettera dopo let-
tera, Bauby detta parole, frasi, pagine inte-
&% (% 3 * re... Con il suo occhio Bauby scrive questo
libro: per settimane intere, ogni mattina prima dell’albaspee memorizza un capi-
tolo che piu tardi detta a una redattrice del suo editore. Gaslietro I'oblo del suo
scafandro, ci invia le cartoline di un mondo che possiamo sologmara, dove vo-
la leggera la farfalla del suo spirito. Uno spirito di vaitavolta sarcastico e malin-
conico, disincantato e poetico, di un’intensita che fa stringeceiore. Quando
mangono solo le parole, nessuna parola e di troppo. Jean-Dominique Baarayim
seguito a un arresto cardiaco il 9 marzo 1997, all’eta di 45 anrhj gmeni dopo

aver visto pubblicato il suo libro.

App. 2 Prigioniero del silenzio



Il 4 luglio 1990 Philippe Vigand, 33 anni — un uomo brillante e sportivo, padheedi

bambine — cade per strada a Neuilly, vicino a Parigimattdi un male oscuro che

due ore dopo lo fa precipitare in coma profondo. La diagnosi non potrelegve pgs

brutale, drammaticdocked-in syndromeuna gra-
vissima malattia neurologica che provoca una para-
lisi completa dell'organismo rendendo impossibile
qualsiasi movimento ma lascando intatte tutte le
facolta intellettive. Steso nel suo letto d’ospedale,
circondato da una selva di tubi, fili, monitor, con-
gegni complessi, Philippe emerge due mesi dopo
dal sonno della coscienza...”murato vivo”: prigio-
niero del proprio corpo come di una trappola che
non lascia scampo, disperatamente immobile, mu-

to. Pian piano si rende conto di poter farsi sentire,

&% (% 3 capire soltanto in un modo: battendo le palpebre,
A I'unica parte del corpo che riesce ancora a coman-
dare. Da quel momento — prima grazie all'uso di un provvidenzialeeatie gli
consente di comunicare con infinitesimi movimenti degli ocpbi,avvalendosi di
un computer speciale adattato alle sue esigenze — lanciadmalsdestino e comin-
cia a lottare. Per uscire dall'incubo, per ricominciarevare malgrado tutto, per ri-
prendere il proprio posto tra i suoi cari: cosa che poi si € ire padlizzata. Un
cammino arduo, lastricato di successi e sconfitte, che Philippeca in queste pa-
gine con accenti che vibrano di passione per la vita, diidbellcontro il silenzio
che lo imprigiona, di coraggio e di speranza. “Ho fatto un sogtiog spesso Phi-
lippe, “parlerdo e camminerd di nuovo.” Una fiducia incrollabildispetto di tutto,
una forza d’animo che lascia stupefatti. La stessa fiducstessa forza d’animo che
ispirano sua moglie, cui é affidata la seconda parte del Bigphane é giovane e
bella, coraggiosa e tenace e ha sostenuto Philippe in niiiggl@ con un amore che
non ha mai conosciuto cedimenti. Facendo seguire la propria voce a dglathari-
to, Stéphane descrive la sua quotidianita di moglie e di madglpereorre senza au-
tocompiacimenti il dramma che le & accaduto. Cosa sucaguenatrimonio quando

I'essere con cui si & scelto di dividere la vita muta in modbraedscale? Come vin-



cere la fatica, fisica e morale, le crisi, il sensinthpotenza, la maledizione del silen-
zio, la frustrazione? Come allontanare quel sentimento wosino di rabbia per

re stata in qualche modo “tradita” nelle speranze, nellaaghugroprio da chi piu si
ama? Eppure guesta donna straordinaria ce I'ha fatta. Insietigp®t@ Stéphane
hanno appreso il codice alfabetico che ha permesso loro di comeunicgieme

no affrontato gradino per gradino il cammino di un difficile recupeventandosi

una vita a due completamente nuova e diversa. Insieme — ecgtéguu straordi-
nario — hanno concepito il bambino-miracolo che & venuto al mondo dopo l'inferno:
il piccolo Pierre. Dalla loro storia esemplare & nato quésto toccante: un inno alla

vita e una lezione d’amore.

App. 3 lo parlo

Atlanta, autunno 1999. Sta per iniziare il congresso mondialedibtzgia. Laetitia

Bohn, trentatreenne responsabile delle relazioni pubbliche di un’irelfstraceu-

tica, accompagna gli specialisti francesi. Sono giornateefiche e Laetitia lavora
giorno e notte, fino a quando non & costretta a
smettere per un’emicrania insopportabile.
Un’emicrania da cui non si rimette piu. Laeti-
tia, infatti, & stata colpita dalla sindrome lo-
cked-in, uno stato di paralisi motoria che la
lascia prigioniera del suo corpo con la mente
perfettamente vigile. Riesce a comunicare so-
lo con il movimento delle palpebre. | neuro-
logi americani sono convinti che non ce la fa-
ra a sopravvivere, ma non fanno i conti con la
forza di volonta di Laetitia né con il coraggio
e l'affetto della sua famiglia che, uniti, rie-
scono nel <<miracolo>>: a un mese di di-
stanza, Laetitia muove un dito. Negli Stati

&%% (% 3% 4 Uniti diventa <<il caso>>. Da allora, gior-



no dopo giorno, Laetitia Bohn ha continuato a lottare per riprendere posiels
proprio corpo, fino all’esperienza meravigliosa e <<straordinaridi>riuscire ad
bracciare nuovamente i propri figlio parlo € il racconto di un’avventura umana

credibilmente difficile, vissuta con grande coraggio e seraalisperare.

App. 4 Manuel Longo

Quando é colpito dall'ictus, il 21 Settembre 2001, Manuel, trentoétenaltese, si
trova in Italia per motivi di lavoro. Dopo un breve ricovero inapéa Intensiva a
Cremona, torna a Malta dove, su circa 370.000 abitanti, & I'waiso di locked-in.
Prima della trombosi, era stato una persona molto attiva mitlaiinteressi: elettro-

nica, modelli radiocomandati, programmazione di computer, autommiofociclet-
te... Quel 21 Set-
tembre 2001 segna

irrimediabilmente la

sua vita, rendendolo

totalmente  dipen-

dente dagli altri.

Oggi Manuel conta

completamente

sull’aiuto delle per-
sone che lo assisto-
no e, poiché non puo
parlare, per esprime-

re i suoi bisogni, si

&%%) | sforza di fare richie-

ste semplici e di fa-

cile comprensione, servendosi, i primi tempi, di un particolfedeto disposto in
ordine differente: secondo la frequenza dell'uso delle lettelf@alfabeto inglese.
Oggi per comunicare si serve, invece, di un particolare computatato sulla sua

sedia a rotelle per mezzo di un supporto che egli stesso lgnatiseSi tratta di un



computer a tavoletta, portatile, ma senza tastiera e con beorsz sensibile al tatto
e alla sua speciale penna da usare come mouse o per “Sciivetamente sullo
schermo. Nel suo caso pero, utilizza uno SmartNAV per spodttaneouse
mente sullo schermo e una tastiera sul monitor: una Click N'.TReeil funziona-
mento dello SmartNAV usa un punto riflettente posto sul visar@zzo di occhiali
senza lenti o di una fascia elastica per tenere il laQeresto complesso
mento gli permette, senza nessun aiuto, di scrivere, disegasceltare musica e di
collegarsi a internet. E’ proprio grazie a questa attraraathe Manuel ha creato |l

suo sito internet in cui racconta tutta la sua storia, prima e

po la malattia. Descrive i mezzi tecnologici e informatie gli permettono di con-
durre una vita quasi “normale” e fornisce informazioni a chiurgi@enteressato, a
chi e disabile o a familiari di persone con Locked-in. Tra g@ngavirtuali del suo
sito internet emerge chiaramente tutta la sua brillanteativiai la sua voglia di indi-
pendenza, il desiderio di trovare o addirittura inventare quedliiai lo rendono
una persona viva e che danno voce, ogni giorno, alla sua intelligerizuo caratte-

re intraprendente.
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App. 5 Severino Mingroni

La mattina di domenica del 22 Ottobre 1995 una trombosi dell’aliasgare destra
trasforma radicalmente la vita di Severino Mingroni, giovasezzese che per tren-
tasei anni aveva condotto un’esistenza da normodotato. A calsatrehbosi, egli
diventa un disabile gravissimo cdocked-in syndromeall'inizio, &€ perfettamente
immobile e muto, riu-
scendo a muovere solo
la palpebra destra, con
cui "parla" secondo un
codice elementare;
poi, col tempo e con
molta terapia, rimane
sempre tetraplegico e
muto, ma riacquista il
controllo  volontario
296% - / della testa, ed & pro-
prio grazie alla "re-
surrezione" dei muscoli del collo che inizia a gestire il conrpoee mezzo di ausili
informatici adatti a lui. Tornato a casa, i suoi familiemvarono un aiuto informatico
molto piu opportuno e semplice per Severino: 'HeadMouse, cherghigte tuttora,
di gestire completamente un PC. Egli non puo piu parlare ma ii¢swovo a scri-
vere in perfetta autonomia. | suoi attuali ed unici mezeisgressione sono quindi:
I" e-mail, gli sms via computer, il suo blog ( http://sememingroni.iobloggo.com/
);il Locked-in abruzzese ha anche scritto “La mia giornata gpd, ex normodota-
to, ora Locked-in” (entrambi gli opuscoli sono a cura del Notiziaritu@eStamina-
li), per mezzo del computer e del suo HeadMouse ed impiegandmrii2 geér il
primo e due mesi per il secondo. Severino deve la sua indiperalBimtarmatica e,
come afferma egli stesso in un articolo pubblicato sullataivi€omunicabile” del
2007: “Potete intuire quanto sia importante per il sottoscrittorihputer e, quindi,
in ultima analisi, I'energia elettrica. Senza energ@teta infatti, tornerei ad essere
solo un povero invalido molto grave che siede, quasi immobile e swidi una se-

dia elettronica. Ad esempio, senza il mio ausilio informatiom potrei di certo sce-



gliere personalmente un determinato canale televisivo o radiofeni mio desktop
e, poi, andarmene su Internet. Tuttavia, non mi sono reso conto icdstianza di
tale peculiare indipendenza se non molto recentemente: @esbibito, esattamente
dal 1997 (negli ultimi tre mesi di ricovero), ho capito - o nmegltuito inconsape-
volmente - che il computer era almeno la mia nuova bocca; @oijnternet, il
computer ha sostituito pure i miei quattro arti immobili, @ansl una camminata tra i

prati é tutt’altra cosa.”
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App. 6 ALIS: associazione per la locked-in syndrome

L’ALIS é stata creata nel 1997 grazie alla volonta e radifgia di Jean-Domenique
Bauby, giornalista e scrittore, colpito anche luilalzked-in syndromeel dicembre
1995. Intendeva mostrare in tal modo al mondo che questa patologmpethsce il
movimento e la parola non é affatto un ostacolo alla vitdtrDrale ne avrebbe for-
nito la prova nel subo scafandro e la farfallache aveva scritto strizzando la palpe-

bra sinistra e che é diventato un bestseller.

Oggi I'ALIS é formata da volontari, da famiglie ldicked-in da scienziati di tutto il

mondo e da personalita di ogni ambiente. Persegue diversiabietti

raccogliere tutti i dati esistenti sullacked-in allo scopo di conoscerla me-

glio;
censire e localizzare i pazienti;
informare il pubblico e 'ambiente medico;

venire in aiuto ai pazienti e alle famiglie offrendo soluzianproblemi ri-
guardanti le cura, la rieducazione terapeutica, I'autonomidadhttamento

sociale;

proporre mezzi di comunicazione, in particolare nell’ambitdidélmatica,

per rompere l'isolamento della malattia.

&%% C 5&



BIBLIOGRAFIA

Bauby Jean- Domeniqukp scafandro e la farfallaCasa Editrice Ponte alle Grazie,
1997

Bohn-Derrien Laetitialo parlo, Casa Editrice Corbaccio, 2007

Gentili A., Nastasi M., Rigon L. A., Silvestri C., Tamgdli P., Il paziente critico:
clinica e assistenza infermieristica in anestesia e rianimazi@asa Editrice Am-
brosiana, 1993

Mingroni SeverinoJo, ex normodotato, ora Locked:;inhttp://www.staminali.aduc.it

Mingroni SeverinoLa mia giornata tipo http://www.staminali.aduc.it

Monauni S., Bassi C.Terapia Intensiva: clinica, tecnologie, assistenEalitore
System Comunicazioni

Netter Frank H.Atlante di anatomia fisiopatologia e clinica, Vol.7 sistema neryoso
Collezione Ciba

Patterson J., Grabois M.pcked-in syndrome: a review of 139 casésoke 1986
Jul-Aug 17:4 758-64

Richard 1., Pereon YRersistence of distal motor control in the locked in syndrome
Paraplegia, 1995, Nov, 33:11, 640-6

Smeltzer Suzanne C., Bare Brenda G., Suddarth Bruinfermieristica medico-
chirurgica, vol. 1-2, Casa Editrice Ambrosiana, 2006

Vigand Philippe e Stéphanierigioniero del silenzipCasa Editrice Rizzoli, 1998

Wijdicks E., Scott J.Outcome in patients with acute basilar artery occlusion re-
quiring mechanical ventilatigrStroke, 1996 Aug, 27:8, 1301-3

Ulteriori siti Internet consultati:

http://www.mlongo.net

http://www.locked-in.eu

http://www.alis-asso.fr

http://www.amicididaniela.it

http://www.severinomingroni.it




RINGRAZIAMENTI

Un grazie particolare € per il Dott. Giovanni Compagnoni chededizione, umani-
ta e grande pazienza, ha seguito la stesura della mianésihendola con la sua e-

sperienza. E’ a lui che devo la realizzazione di questo lavoro.

Grazie a Manuel Longo e a Severino Mingroni, non solo per la carikgionibili-
ta e per la loro amicizia, ma soprattutto per la lezioneothggio che ho appreso

grazie al loro esempio.

Grazie a tutta la mia bella famiglia. Ai miei genitamhe mi hanno sostenuto con le
parole, ma specialmente con le tante preghiere, grazigwle non mi sono mai

sentita sola. A Raffaele, Rossella, Roberto, Sara, idlessEster che hanno continu-
ato a farmi sentire la loro presenza nonostante la distandaAEssandro e Nadia

che, per tre anni, sono stati la mia famiglia “in tretsfe

E a te, che hai seguito tutte le tappe di questo mio perdesteggiando con me o-
gni piccolo traguardo e dandomi, con tutto 'amore che hai potutojdidgucoraggio

allo stesso tempo...grazie di cuore amore mio.

Francesca



