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Presentazione

Questo opuscolo raccoglie alcuni dei contributi presentati dagli Autori nel corso del Convegno “Diversabilità, sessualità e riproduzione” svoltosi in data 8 giugno 2002 a Casarano (Lecce).        Proprio in quell’occasione è nata una collaborazione tra esperti, società scientifiche e associazioni che si è poi trasformata spontaneamente in una forte e reciproca amicizia.                                        Il nostro scopo principale è di “rendere la diversabilità  perfettamente normale per tutti coloro che si reputano tali”, migliorando cioè non solo le barriere sociali ed architettoniche, ma soprattutto abbattendo gli ostacoli e gli stereotipi nel campo della sessualità e della riproduzione umana.

L’erezione e l’eiaculazione rappresentano il risultato di un complesso dialogo integrato che avviene tra il sistema nervoso centrale e quello periferico, a cui contribuisce tutto il sistema neuroendocrino, non solo con l’attività della corteccia cerebrale, la biochimica ipotalamica e la funzione dell’asse ipotalamo – ipofisi - gonadi, ma anche, come risultato finale, con l’attività endocrina periferica.                                                                                                                     Queste interazioni conducono le sensazioni cerebrali verso risposte vascolari, emodinamiche e muscolari a livello della pelvi e sono determinanti per quella “sessualità creativa, ricreativa e procreativa”, tipica del genere umano (Fig. 1 e Fig 2). 
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                           Figura 1                                                                                          Figura 2
Questo dialogo funzionale può essere attivato in entrambe i sessi non solo dalla stimolazione delle terminazioni sensitive, ma anche da sensazioni tattili, visive, olfattive, nonché dalla memoria e dall’immaginario

Tutto ciò fa comprendere come qualsiasi interruzione di un circuito integrato così complesso possa determinare, tanto nell’uomo quanto nella donna, un deficit della funzione sessuale e dell’attività procreativa che ne consegue (Tabella 1) . 
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Enquéte sur les nouveaux fronts
asiatiques du terrorisme |

APRES les Etats-Unis et I'Euro-
pe, d’une part, le Proche-Orient et
ses prolongements en Asie centra-
le, d’autre part, Iislamisme radical
vient d’ouvrir un nouveau front :
I’Extréme-Orient, la rive occidenta-
le de I'océan Pacifique. De I'atten-
tat du 12 octobre a Bali, en Indoné-
sie, a ceux qui ont eu lieu ces der-
niers jours aux Philippines, est
visée une zone ol régne depuis cin-
quante ans une maniere de pax
americana. Et les soupgons por-
tent, sinon directement sur Al-Qai-
da, du moins sur une nébuleuse de
militants islamistes qui répondent
aux mémes motivations - la haine
de I'Ouest -, usent de la méme vio-
lence et révent de propager leur
vision de I'islam en Indonésie - le
plus grand pays musulman du mon-
de -, aux Philippines et en Malai-
sie. Les combattre est d’autant plus
difficile qu’il s’agit souvent, com-
me le montre notre enquéte, de
groupes informels, non centralisés,
sans structure ni véritable hiérar-
chie, mais trés déterminés.

LONGTEMPS niée par les ins-
titutions, la sexualité des person-
nes handicapées sort lentement de
la clandestinité. « La parole se libe-
re », se félicitent les associations,
et les foyers de I’Association des
paralysés de France fournissent
volontiers une «aide technique »
aux couples ou aux célibataires,
grace a des bénévoles.

René-Paul Lachal, 64 ans, tétra-
plégique de naissance et directeur
de recherche au CNRS, raconte
courageusement au Monde ses pre-
miers émois a 14 ans et le « syndro-

S ————

me de Peter Pan », le personnage
de Walt Disney qui refuse de
grandir. « Nous, on voudrait nous
empécher de vieillir, nous traiter en
enfant, c’est-a-dire en étres
asexués. »

René-Paul Lachal souhaiterait
autoriser, comme au Danemark,
des bénévoles a intervenir a domi-
cile pour alléger un peu cette « soli-
tude du corps » qui pése si lourd.
Et il a demandé a son docteur de
P'assommer, le moment venu, de
neuroleptiques pour supprimer
son stress et « tuer sa libido ».
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Tabella 1
Una recente indagine sul territorio pugliese evidenzia che il 50% dei disabili intervistati è coniugato, il 63% ha una cultura medio-alta, l’84% non lavora (espressione questa di svantaggio sociale) ed, infine, che l’89% ha una relazione affettiva. Per quanto riguarda il sesso, tutti gli intervistati sostengono che non esiste una sessualità per “abili” e una per “non abili”, ma che esiste la “sessualità dell’uomo e della donna”. 

Durante il Vth Therapy in Andrology (Pisa, Marzo 2003) noi specialisti del settore abbiamo avuto la possibilità di apportare in un congresso internazionale la personale esperienza maturata negli anni, ognuno nel proprio ambito d’interesse, e che abbiamo consolidato negli ultimi tempi grazie alla frequentazione con le Associazioni dei Pazienti e con personaggi di grande spessore come Gabriele Viti, “disabile perfettamente normale” (come egli stesso ama definirsi), autore del libro “Kama-Sutra dei disabili, anche noi abbiamo un sesso”.

Il 30 e 31 Maggio 2003, durante il Congresso nazionale dell’Associazione Ginecologi Extra Ospedalieri (AGEO), abbiamo voluto coniare il nuovo termine “Sessualità Medicalmente Assistita (S.M.A.)” per poter meglio esprimere, al pari di quanto è già avvenuto nel campo della riproduzione,  tutti gli sforzi dell’arte medica e biologica volti a migliorare la qualità della vita nel soggetto diversamente abile, abbattendo così tutti quegli gli stereotipi culturali legati ad una sessualità così detta normale.

Con questa pubblicazione, edita a cura di TECNOMED – CENTRO MEDICO BIOLOGICO, vogliamo gettare “un sasso nello stagno”, sperando che la sua onda lunga arrivi a chi di dovere per rendere la vita del disabile meno complicata dalla burocrazia e soprattutto dai pregiudizi. 

                                                                                           Prof. Lamberto Coppola

                                                                                     Direttore Sanitario del Centro Tecnomed

                                                                                                                                                                Cecos Italia – Sezione Lecce

                                                                                                                                                Via XX Settembre 14, 16 , 18  NARDO’ (Lecce) 

                                                                                                                      http:// www.centrotecnomed.it                                                                                            

LA LEGITTIMAZIONE DI UN DIRITTO

di

Gabriele Viti
Dopo un lungo, intollerabile silenzio, la scienza e poi, gradualmente, la nostra cultura si sono orientate verso il riconoscimento del diritto, per tutte le persone, di vivere ed esprimere la propria
sessualità. Stentavano, però, a emergere le strategie necessarie per affrontare le complesse problematiche legate alla gestione dell'affettività e della sessualità delle persone disabilie. Eppure proprio questo è il compito di tutti coloro che ogni giorno lottano a favore dei disabili, oltre che dei disabili stessi: per permettere la maggior autonomia possibile e quindi la possibilità di  determinare la propria vita, orientare le proprie scelte ed eventualmente di condividere con qualcuno, anche nell'intimità, sentimenti, storie, significati. Dare dunque voce al loro desiderio, e restituire carezze alle loro mani. 

L'utilizzo del termine diversabile, al posto di disabile, portatore di handicap o handicappato (sia mentale che fisico), per quanto forse più appropriato,  non fa che spostare per l'ennesima volta il punto del discorso dalla sua essenza al contorno. Lasciando quindi le cose come stanno e mettendoci solo la coscienza in pace. La sessualità è sempre stata un argomento imbarazzante in tutte le epoche. Anche la nostra, nonostante lo sfoggio di fondoschiena e di tanti bei discorsi sul sesso libero, non fa eccezione. Ma sessualità libera per chi? Se accostiamo l'argomento sesso all'handicap o  ad una qualsiasi diversità (diversità da cosa, dal concetto di normalità? o da quello di salute?) il discorso diventa esplosivo. Certo, perché associare il sesso con l'handicap è ancora considerato tabù. La nostra cultura ha sempre demonizzato il sesso e anche i disabili. Figuriamoci metterli insieme! L’atteggiamento comune  riguardo alla sessualità dei disabili è pieno di irrazionalità in quanto basato su pregiudizi e su paure proiettate su coloro i quali, per il nostro modo di essere, si prestano ad incrementare il  loro vissuto e le  loro fantasie verso la sessualità. Ad esempio si tende a negare il bisogno sessuale di un disabile fisico come si farebbe con un minore pur riconoscendogli una sessualità adulta sul piano fisico, perché  veniamo percepiti  un po' come degli eterni bambini (e qui entrano in gioco i pregiudizi sull'assenza della sessualità nell'infanzia. Ma questo è un altro discorso.). Al contrario la sessualità di un disabile
psichico fa paura in quanto immaginata come disinibita, deformata e animalesca, incontrollata; forse perché proiettano le loro più o meno inconsce paure o i loro desideri verso questo tipo di sessualità. Questo è il duplice atteggiamento che prevale e che oscilla tra la negazione della sessualità del disabile e una considerazione di essa come perversa e abnorme. Anche l’atteggiamento dei familiari andrebbe rivisto. Essi tendono spesso a proteggere quei figli diversamente abili fin troppo, a rilegarli in un mondo in cui il sesso non esiste e non deve rientrare nella vita dei loro figli.Questi genitori dovrebbero ricordare che le zone erogene del corpo sono varie e tante. Oltre ai pregiudizi sessuali, la mancanza di informazione, porta a non accettare che un disabile si possa eccitare anche quando il o la fisioterapista gli tocca il collo o la schiena! I disabili spesso riportano vissuti di disagio anche nelle più piccole cose come l'essere aiutati a vestirsi: non è la stessa cosa, infatti, sentirsi  dire "vieni che ti vesto" come se ci si rivolgesse ad un bimbo piccolo, o "ti aiuto a vestirti". L'essere trattati e maneggiati come una marionetta costituisce sempre un attacco al concetto di dignità personale della persona disabile. Anche tra gli operatori del settore (tutti, nessuno escluso), si fatica a riconoscere i bisogni sessuali dei disabili, perché non è facile affrontare qualcosa che forse non hanno ancora risolto neanche con loro stessi. C'è presunzione nel leggere come bisogno di affettività o di attenzione o paura della solitudine, il disagio, la sofferenza o il pianto di un disabile per il timore di non riuscire a trovare un compagno o una compagna. E se si trattasse semplicemente di un desiderio di relazione con l'altro sesso? Se si trattasse di vivere e soddisfare il proprio desiderio sessuale? Fare i conti con idee di questo tipo e non è facile. E quando si propone al soggetto disabile una socializzazione in un territorio inospitale, un lavoro in una
fabbrica alienante o un tempo libero e divertimenti che rincretinirebbero anche chi non ha handicap di nessun tipo, né mentale né fisico, non c'è una sottile violenza in questo? La diversità tra persone normali e persone disabili risiede nella scarsa capacità competitiva di queste ultime, anche a livello produttivo. A questo proposito non è forse vero che il disabile, richiedendo la figura dell'accompagnatore, potrebbe finalmente diventare un vero datore di lavoro e non (come fin'ora sono considerati, in maniera più  meno velatamente ipocrita, i disabili), un peso per la società?
 E qui il discorso si amplia e si complica: fino a quando la nostra cultura continuerà a non mettere la persona al centro di tutto, chi ne sarà maggiormente penalizzato, saranno sempre le fasce più deboli della società: in questo caso specifico i disabili. 

Ma tutto questo non è che l'espressione del bisogno di emarginazione che la realtà cosiddetta sana
continua a produrre. Spesso quelle che possiamo definire barriere d'amore fanno più danni delle
cosiddette barriere architettoniche. Le barriere mentali impediscono ai normali di riconoscere ai disabili il diritto ad un rapporto d'amore completo dove l'affettività e la sessualità sono rivendicati da uomini e donne che non vogliono essere dimezzati. A questo proposito l'e-mail che segue, scritta da una disabile,  è disarmante per la sua semplicità e concretezza: 

"Io voglio vivere, vivere, vivere! E farlo come meglio posso, amare coloro
che mi circondano, ridere e scherzare: essere semplicemente me stessa, con
tutti i miei limiti, imperfetta ma felice! O forse è chiedere troppo?".

Negli ultimi anni si sente parlare spesso di problemi legati all'handicap riguardo alla famiglia, la scuola, il lavoro, il tempo libero, le barriere architettoniche, I problemi medici di prevenzione, le diagnosi ecc. Della sessualità, invece, si sa poco o nulla. La sessualità dell'handicappato rappresenta un problema complesso che mette in crisi famiglia, educatori e scuola poiché costringe a prendere decisioni che spesso portano a reprimere ogni tipo di comportamento sessuale.Gli atteggiamenti verso la sessualità dei disabili sono diversi a seconda che si tratti di un ragazzo o di una ragazza.
Ai ragazzi viene spesso proposto il ricorso alla prostituzione o l'esercizio sistematico della masturbazione. In qualche caso, per disperazione, sono i familiari, spesso la stessa madre, a " risolvere" la situazione con il figlio handicappato Le ragazze disabili sono in una situazione anche peggiore: anche se il messaggio viene esposto con dolcezza o persuasione, la loro sessualità viene
totalemente repressa. Per molti anni la nostra cultura ha pensato alla sessualità dell'handicappato senza alcuna base razionale. Molte volte, in passato, ha preferito immaginare i disabili come esseri asessuati ed innocenti, negando  radicalmente il loro sesso. Altre volte, li ha considerati portatori di una sessualità pericolosa e quindi da reprimere, oppure irrilevante, e quindi da trascurare.Oggi invece ci sentiamo di affermare che la sessualità da parte del disabile non è un privilegio, ma un diritto. Bisogna partire da una riflessione sulla sessualità, sul significato che diamo al piacere, sui valori che intendiamo rispettare, sulla capacità di accettazione del diverso. Dobbiamo allo stesso tempo valutare le privazioni cui siamo sottoposti in quanto handicappati in un sistema in cui la nostra identità sessuale non è riconosciuta. Cerchiamo di ricordare l'importanza che ha il piacere nella vita umana: soltanto così potremmo avere una vita meno difficile.
Il piacere proviene dai contatti umani, dal gioco, da un cibo particolarmente gustoso, dalla musica, dallo sport, dalla maggiore autonomia possibile. Dobbiamo cercare di dare a ciascun essere umano la possibilità di provare piacere e accettare che un handicappato abbia la necessità da cui scaturisce il diritto umano di voler provare piacere sessuale.Credo che per capire meglio tale argomento possa essere utile leggere una delle tante testimonianze raccolte nel mio libro: Kama Sustra dei disabili - Anche noi abbiamo un sesso.

"Intuivo tutto questo quando a vent'anni, o poco più, ho deciso di rifiutare il ruolo di «figlio handicappato di mia madre» per correre il rischio di un sogno d'autonomia e di libertà, ed abbandonai le soffici sabbie mobili della mia famiglia e della mia casa per avventurarmi nelle scoscese, ma attraenti, vie del mondo. «Paese mio che stai sulla collina. . . » canta una vecchia canzone: non fanno dunque così tutti quei cuccioli d'uomo che vogliono realizzare un proprio futuro, un proprio modo di vivere e trasformare il mondo, costruirsi una propria famiglia!?         «... e l'uomo lascerà suo padre e sua madre...», è scritto nella Bibbia! Non capivo perché io, proprio io, avrei dovuto fare altrimenti, «semplicemente» perché disabile, anche se con una malattia progressiva che già allora mi consentiva una scarsissima autonomia .E mi sono buttato, ho cercato e trovato un gruppo, una comunità che mi  consentisse di fare esperienze, di crescere, di acquisire quegli strumenti che mi mancavano, ed ho iniziato un'avventura di cui l'unica cosa certa era
l'incognito.Ma non ero un pazzo né un eroe: semplicemente era successo che le lotte dei miei per farmi andare alla scuola di tutti, la loro sofferta volontà di accettarmi comunque e quindi il non avermi scaricato in uno squallido istituto (ogni istituto è squallido, soprattutto per un bambino!), la mia timida ma tenace volontà di esserci, di partecipare, di dire a tutti che lì, in paese, ebbene sì c'ero anch'io, tutto questo aveva mantenuto alta in me la voglia di vivere, era il carburante per alimentare quei sogni che un giovane, qualsiasi giovane di provincia, anche se disabile, ha.

Ed oggi eccomi qua, «nel mezzo del cammin di nostra vita», ad abitare in una città che mi piace, a più di seicento chilometri dal paese natio, con un lavoro che mi appassiona e che ho contribuito non poco ad inventare, condividendo la vita con una donna, «bella e dolcissima», mia moglie, in una casa «nostra», che rispecchia il nostro stile di vita, le nostre personalità, nel bene e nel male, come tutte le altre cose che facciamo,dallo stare con gli amici all'impegno sociale, dal curare le piante al fare l'amore. Ma questa che assai probabilmente sarà la mia ultima avventura sentimentale (sono tendenzialmente monogamo!) non è stata certamente la prima. Contrariamente a quanto si potrebbe perbenisticamente pensare, la mia vita affettiva e sessuale è stata ricca, poliedrica ed intensa; ripercorrendola in una rapida carrellata, io stesso mi stupisco di come ciò sia stato e sia possibile. Rivedo così la bella studentessa di medicina, con gli occhi e i capelli neri
come la notte, che per prima mi ha sorpreso dichiarandomi amore, un amore intenso, testardo e passionale come la cultura sicula da cui proveniva, un amore che non è riuscito comunque a vincere i ricatti e l'assoluto diniego di quella pia donna di sua madre.Rivivo la tenera, sincera, trasparente indecisione della giovane boy scout, eternamente oscillante tra la voglia e la paura di accettare il mio bene, troppo normale per essere vera, con la quale conservo ancora una complice
amicizia.E la piccola, sensualissima bambolina (perché così lei voleva essere) che mi ha fatto condividere assieme alla sua anima anche il suo corpo, regalandomi quella pienezza dell'amore che mi era ancora sconosciuta. Di lei mi colpì quella prorompente voglia di esserci e di contare che alla fine mi contagiò e quella sincerità, anche spietata, di rapportarsi a me che un giorno la
portò a confessarmi: «Ho paura di amarti perché ho paura di sentirmi incolpa quando non ti amerò più!». Ma credo di averle restituito la sua libertà ancora più grande di prima. Ricordo quell'amicizia che non è mai diventata amore, perché forse le era perfino più grande, con «la ragazza dagli occhi verdi», piena di una vitalità incontenibile, come il suo insoddisfatto bisogno d'affetto, con la quale ho condiviso momenti, bellissimi e terribili, che mi hanno fatto assaporare la mela della vita fin nei suoi semi più nascosti. Insegnandomi, però, che il sesso non può diventare l'arma del riscatto dal peso degli handicap, non solo fisici, che minano l'esistenza. E i tre meravigliosi anni trascorsi insieme alla «liceale», con la quale ho inventato l'assurdo sogno di un amore totale, condividendo l'estasi e la disperazione di quel sentimento giurato «per sempre!». Con lei ho sperimentato la vertiginosa solitudine di «un essere totale» di fronte all'infinito dell'universo, tanto avevamo approfondito il divenire insieme «una sola carne e un solo spirito». E quando l'amore «che strappa i capelli» finì, come già malinconicamente cantava De Andrè, portandosi via non solo un'esperienza ma un'intera identità, ho dovuto ancora una volta ricominciare da capo una vita tutta da rigiustificare. Anche se oggi so che ciascuno di noi due porta indelebilmente con se il
ricordo di quei momenti belli vissuti insieme come l'archetipo stesso della felicità. E che dire della passione quasi morbosa condivisa con «l'adolescente», un' adolescenza troppo precocemente bocciata, che mi ha fatto scandalosamente godere una stagione della vita per me troppo in fretta archiviata, donandomi con folle generosità le sue energie migliori e facendomi comprendere come il sesso e la tenerezza non siano comunque tutto l'amore. Fino a mia moglie, un affetto cresciuto all'ombra di un'amicizia qualunque che ha fatto sbocciare un amore maturo di sentimento e di volontà, come un agognato approdo dopo la tempesta. E la necessità di reimparare tutto della vita, sotto la dettatura di una convivenza che ti ripropone l'amore come una continua, infinita novità dall'immediata bellezza."

La sessualità del diversabile; il medico e la società (
).

di

Maurizio Bossi, Marco Firmo.

“Noi siamo proprio  un mare 

d’ignoranza con qualche lacuna”

 (M. Missiroli)  
Per il sedicente uomo “di scienza” è indispensabile  riconoscere di “saper di non sapere”. Ammettere i propri errori è invece evenienza meno frequente però altrettanto indispensabile. E benché anedottica e autoreferenzialità siano in medicina cattive consigliere, inizio con una storia e confessando… un mio palese “deficit”: sino al recente 1995 non mi sono mai interessato professionalmente delle tematiche riguardanti la sessualità dei portatori di handicap. 

All’inizio degli anni ‘90 mi occupavo di divulgazione scientifica (e qui la “s” minuscola  è davvero d’obbligo). Ero a contatto con comitati di redazione dove si dovevano proporre i temi su cui sviluppare trasmissioni radiofoniche o televisive. In quelle sedi, si sa, il tema sesso è sempre in agguato, in ossequio al principio che se vuoi cogliere l’attenzione (leggi “audience” n.d.r.) devi “muovere l’emozione”. Contro questo dogma ogni buona intenzione, prima o poi si scontra. Così è stato per “sessualità” e “sesso” che, anche se etimologicamente affini, non sono proprio la stessa cosa. Parlare del secondo necessita, prima o poi, di allargare l’orizzonte su tutti gli aspetti della prima. Lo scontro divenne così inevitabile.Ma il sinistro è stato fausto. Insomma, il mio incidente di percorso, di cui dirò fra poco, ha prodotto nuova linfa, certo non televisiva, ma comunicativa,empatica e,forse,culturale. Accadeva infatti che alcune lettere giunte in redazione segnalassero l’opportunità di dibattere il tema oggetto di questa mia nota. Puntualmente però venivano eliminate. Un giorno arrivò l’ennesima; si trattava di un giovane tetraplegico che chiedeva perché mai non si parlasse  dei suoi problemi e di coloro che, come lui, nostri attenti ascoltatori, soffrivano di un isolamento anche comunicativo. Secondo me i tempi erano maturi e l’argomento importante. Si doveva dunque dedicare una trasmissione. Tutti erano d’accordo. Ma dall’alto (il famoso piano di sopra,s’intende) venne il veto con un perentorio: “No, non fa ascolti!” A quel punto non ero più d’accordo ed espressi il mio disappunto.

In Lombardia si parla di un personaggio leggendario, tale “Bastiano” che di cognome farebbe “Contrario” il cui usuale “modus agendi”, in sintonia con il nominativo (
), è pleonastico qui riferire. In breve, mi sono trovato nei suoi panni e così pochi mesi dopo sono stato… “esonerato dall’incarico”.

Trascorsero gli anni. Dalla rivisitazione di tutte quelle lettere, a cui mai diedi risposta, un nome fece nuovamente capolino:quello di un uomo dotato di grande cultura e ironia,Gabriele Viti  (del quale trovate uno scritto in altre pagine di questa pubblicazione). Questa volta, ancora più virtualmente, l’ incontro è avvenuto “via Internet” con una e-mail da Lui inviatami. Nell’occasione non mi sono più “sottratto”, né altri mi hanno dissuaso…ho risposto. Ne è nata, grazie agli amici Lamberto Coppola e Antonio Luperto la “giornata” di Casarano.Ma non solo…

In questi anni mi sono chiesto, innanzitutto, che cosa, nella forma mentis del medico (ma non solo,come abbiamo visto), determini la “scotomizzazione” di certe problematiche. La lettura del libro di Viti (
) mi ha aiutato molto. Poi altre risposte mi sono state fornite da un portatore di handicap (
),dallo studio di un lavoro di Dino Cafaro (
), e da un evento recente dell’autunno 2002 (
).Di queste mie “fonti” Vi propongo una sintesi nelle righe successive.

· TONINO URGESI (4) HA SCRITTO:

“Caro Maurizio,
                        ecco le mie domande, che poi non sono domande, solo dei pensieri di uno, a cui la vita ha concesso il lusso di poter trascorrere il proprio tempo a pensare, seduto.
[passim…]

A) Perché tanti pregiudizi?
B) Perché l¹handicappato viene ancora oggi visto come diverso?
C) (Terzo perché N.d.R.) La paura di innamorarsi di un portatore di handicap, la paura che il portatore di handicap si innamori di te ed infine le problematiche dell’ innamoramento normale/portatore e viceversa.
Proviamo a sviscerare, a dipanare questi punti. Il punto A) ti porta indietro nella storia, nella mitologia, nelle usanze, nei detti e nella tradizione. Basti pensare a: “mens sana in corpore sano”. E qui abbiamo molto da dire. I pregiudizi nascono da una non conoscenza. Io non conosco il mondo dell’ handicappato ma conosco l¹handicappato, uno che non cammina, uno che non vede se non  il suo mondo.  Sul punto B),  caro amico c¹è molto da lavorare perché attorno a noi lentamente, anno dopo anno, stanno crescendo nuove mura spartane. Il grande Fratello, Operazione trionfo, Costanzo Show, pubblicità e mass media con tutta la loro prosopopea. Punto C).  L¹innamoramento del portatore viene evitato accuratamente con il luogo comune: non vorrei farti soffrire. In questo modo l¹umiliazione aumenta come aumenta l¹handicap al di  fuori di me. Però anche l¹handicappato deve smetterla di fare l¹handicappato. Vivere un rapporto con una ragazza significa (anche)  chiederle di salire su una carrozzina che non è sua, che non le appartiene. Non c¹è affinità né bisogno: la ragazza dovrebbe essere aiutata a creare un rapporto tra lei e la carrozzina.
  Come vedi non sono delle domande ma solo dei pensieri, e un altro che mi gira in testa è proprio: ma l¹handicap esiste o è solo qualcosa che abbiamo creato noi? Non per creare degli essere inferiori ma (per giustificare N.d.R.) degli esseri superiori che non esistono.
Ma caro amico ritorniamo a me. Che cos¹è tutto quell' amore che io provo e che non posso dare e donare ad una donna ? Maledico la mia poesia e questo computer dove batto parole d¹amore come se fosse un cuore di donna ma lei ha lo sguardo troppo oltre dove l¹oltre non conosco. Tu nel nostro primo incontro mi hai detto che ho una sessualità femminile. Non so se è maschile, femminile o asessuata ma riconosco che è più importante una carezza, uno sguardo o una parola sussurrata dove si disperdono i segreti del cuore. E¹ più importante la tenerezza racchiusa in una carezza. Mi fai venire un dubbio, forse è proprio questo che spaventa l¹amore che mostro o la sete di fare l¹amore in un modo delicato come fu delicato l¹amore delle due persone dalle quali nacqui.
  Un abbraccio      Tony”

Chi ora scrive qui ha il pudore di non aggiungere una sola parola a quanto sopra. 

Leggiamo ora il pensiero del sessuologo  Dino Cafaro.
· “OLTRE IL RECINTO: AMORE, SESSO/ HANDICAP”  di D. Cafaro (5)

“Per considerare più da vicino la stretta relazione che intercorre tra "amore, sesso e handicap" bisognerà sorvolare il territorio compreso in ciò che ho voluto indicare come quadrilatero della disabilità sessuale e dare uno sguardo d'assieme ai quattro handicaps della sessualità dell' handicappato: le quattro barriere da abbattere per uscire dal recinto di una sessualità angusta, bloccata, malata. Vi parlerò, dunque, delle quattro penalizzazioni suppletive, imposte talvolta in modo violento, che sfavoriscono sul piano dei rapporti umani, interpersonali, affettivi e sessuali chi, a causa della riduzione di una funzione sensoriale, motoria e/o fisica, ha già ben poche probabilità di vincere nella corsa della vita. Gli handicaps/barriere di questo quadrilatero sono in ordine:

1. Esorcismo dell' handicap.

2. Pregiudizio,

3. Dipendenza

4. Pietismo

Cafaro (op. cit.), dopo aver  sviluppato i quattro temi, conclude che  prima di eliminare le barriere architettoniche, dobbiamo abbattere i nostri muri mentali…..

Arriviamo alla fine di questo breve excursus, con il terzo e ultimo riferimento, per dire che, almeno nella mia esperienza, poco è cambiato in questi anni e le barricate del pregiudizio sono sempre erette. Insomma, Albert Einstein  l’aveva proprio capito: “E’ più facile spezzare un atomo che un pregiudizio”
[image: image30.jpg]



· OTTOBRE 2002
23 ottobre 2002. Il prestigioso quotidiano francese “Le Monde”  (fig.1) riporta in prima pagina il tema della sessualità e il portatore di handicap. Nelle pagine centrali del quotidiano il tema viene ampiamente dibattuto con molti articoli che anticipano scottanti temi sociali  dell’anno dell’ handicap.

30 ottobre 2002 Un giornalista  radiotelevisivo italiano chiede di prospettare per la loro testata alcuni temi riguardanti la sessualità. E’ stato sufficiente mostrargli  la copia del foglio di stampa francese perché il giornalista telefonasse al Suo Direttore ottenendo come risposta la stessa che io ho avuto sette anni prima. Insomma,  “Niente sotto il sole di nuovo!”
· EPILOGO
Da ultimo, per… smentire la premessa, per tentare ancora una provocazione ed infine per “stimolare” noi tutti, termino con aneddoti. Un amico medico un giorno mi ha confessato: “anche a me è successo di provare una defaillance sessuale!”  Proprio quella patologia che per anni ha curato in molti suoi pazienti lui l’ ha dovuta subire, in prima persona, per un certo periodo. L’evento può essere considerato di poco conto o indurVi al sorriso. Il Collega è forse stato vittima  di qualche accidente,  inviato dalla partner insoddisfatta (Lei?!) di un suo cliente? Qui non si tratta di indagare su sortilegi, orditi o subiti. E comunque non l’ ho mai saputo. Per noi è significativo ciò che gli è successo dopo.  Si, dopo la guarigione. Nel corso del nostro colloquio lo specialista ha infatti soggiunto: “Sai,  in fondo mi ha fatto bene... perché ho capito finalmente che cosa si prova!”  Dunque dopo  il personale “evento” il medico ha guardato con occhio nuovo chi gli raccontava  le sue difficoltà e così ha “visto” e soprattutto meglio condiviso, oltre la patologia, anche le ansie dell’uomo che aveva di fronte. Il farmaco che poi ha prescritto forse sarà stato anche lo stesso di prima ma certo la soddisfazione dei suoi pazienti (e anche la sua) è stata differente. C’è chi afferma che si migliori così anche l’efficacia terapeutica. E’ noto che è ben diverso studiare i sintomi di una colica renale dal provarli su se stessi, anche una sola volta. Com’è vero! Sono profondamente convinto però che non sia buona cosa che i medici migliorino la loro comunicazione con il paziente solo a seguito di malattie sofferte da loro stessi. Dovremmo forse augurarci una classe sanitaria più comunicativa ma acciaccata d’ogni male? Ci sono certo altre strade per migliorare l’empatia o per ricercare insieme il senso etimologico di “compatire” che notoriamente vuol dire soffrire insieme.

Una giovane dottoressa si è innamorata in questi anni di un collega portatore di un handicap, peraltro ingravescente. Il nostro stupore ( e la nostra ammirazione)  si è manifestata al matrimonio. Lei era perfettamente cosciente e consapevole della progressione della disabilità del marito; sapeva perfettamente che presto sarebbe stato completamente immobile. Oggi lui è in questa condizione e lei gli sempre  vicino. C’è chi ha affermato che in questo agito  può celarsi un atteggiamento di “carpe diem” ma sono più propenso a credere che sia stata la forza dell’amore.

 Penso  che, anche in merito a sessualità e diversabilità, molti di noi debbano riflettere e ricordare “Homo sum; humani nihil a me alienum puto”(Terènzio Publio Afro) L’imperativo categorico “terenziano” rimane lo stesso da sempre: “Sono uomo. Tutto ciò che è umano non può essermi estraneo”. 
Medicina territoriale e Diversabilità : ruolo del ginecologo extraospedaliero

di 

Francesco Libero Giorgino

Il concetto di salute è in continuo cambiamento. Si è passati da una definizione precedente e non più accettabile di assenza di malattia ed infermità ad una più attuale di condizione di benessere fisico, sociale e mentale. Di pari passo si sono sviluppati altri aspetti ad esso strettamente legati, come ad esempio il concetto di diritto alla salute. Questo, senza dubbio, è un diritto fondamentale dell’uomo e l’accesso ad un livello più alto di salute è un obiettivo sociale estremamente importante ( Conferenza di Alma Ata, 1978 ). 

Nuovi elementi di riflessione e nuovi interrogativi, tuttavia, continuano ad emergere: ad esempio, come misurare la salute? Chi deve controllare che si realizzi il diritto alla salute? Come misurare la qualità di vita? Un disabile può avere una qualità di vita soddisfacente? Come possiamo contribuire a recuperare ad una vita soddisfacente i disabili?

Questi ed altri quesiti sono alla base dello sforzo compiuto per 7 anni da 65 paesi aderenti all’OMS che hanno riclassificato il funzionamento, la salute e gli handicap del soggetto umano, che rimette in discussione le idee generalmente ammesse sulla salute e le disabilità.

OMS   e   DISABILITA’  :   NUOVA   CLASSIFICAZIONE

La  Classificazione  Internazionale  del  Funzionamento, della Disabilità e della Salute ( ICF ),  sviluppata pertanto dall’OMS e recepita da 191 Paesi è stata di recente presentata a Trieste nel corso di una conferenza internazionale su “Salute e Disabilità”. Essa rappresenta  un nuovo strumento per la classificazione del funzionamento, della salute e della disabilità e, tenendo conto anche del contesto sociale ed ambientale, considera la qualità della vita delle persone affette da patologie o menomazioni. 

Tale classificazione si è data  l’o b i e t t i v o  di   fornire  un  linguaggio  unificato  che  serva da  modello  di  riferimento  per  la  descrizione  della   salute  e   degli standard  ad  essa  correlati.

La nuova classificazione è destinata a  modificare il modo stesso di correlarsi alle disabilità e costituisce un sostanziale superamento dei punteggi di disabilità riferiti solo all’aspetto funzionale della menomazione.

   - La  classificazione  rivoluziona  il  concetto  di   disabilità -

La  d i s a b i l i t à  non  viene  più  vista  in  negativo,  ma  essa  ed  il f u n z i o n a m e n t o  vengono  associati  alle  condizioni generali di salute previste nell’ ICD- 10  ( International statistical Classification of Disease and related health problems : che fornisce  una classificazione delle diagnosi delle malattie, dei disturbi o di altri stati di salute).

Quindi , l’associazione di informazioni sulla diagnosi e sul funzionamento fornisce un quadro più ampio e significativo della salute delle persone o delle popolazioni, utilizzabile quando si tratta di prendere delle decisioni.
Una  rivoluzione,  perché  il    d i s a b i l e     non  viene   più   considerato un   individuo   malato          o  un   altro  portatore  di  handicap.

L’ICF modifica la nostra visione della disabilità, che non è più il problema di un gruppo minoritario, ma diventa un aspetto importante dell’impegno dell’intera società civile. Ad esempio una malattia invalidante può impedire ad una persona di svolgere un ruolo attivo nel suo lavoro. In questo caso l’ICF propone diverse prospettive per mirare alle misure che tendono a ottimizzare la possibilità che queste persone hanno di rimanere nella vita attiva e di partecipare pienamente alla vita di comunità.

L’ICF tiene conto degli aspetti sociali della disabilità e propone un meccanismo per stabilire l’impatto dell’ambiente sociale e fisico sul funzionamento di un individuo. Ad esempio quando un soggetto affetto da incapacità grave incontra delle difficoltà a lavorare in un certo contesto essa permette di determinare in che cosa deve consistere l’intervento per consentire alla persona interessata di accedervi e non l’esclusione dal suo impiego. 

È importante essere riusciti a codificare a livello mondiale un nuovo modo di definire la disabilità.

È importante anche ricordare che l’ICF non è più una  “classificazione delle conseguenze delle malattie”,   ma è  diventata, invece, una   “classificazione  delle componenti della salute”  : componenti  che  identificano  gli  elementi  costitutivi della salute,  mentre   le   “conseguenze”   si  focalizzano  sull’impatto  delle  malattie o  di  altre  condizioni  di  salute  che  ne  possono  derivare. In altri termini mentre gli indicatori tradizionali si basano sui tassi di mortalità nelle popolazioni, la ICF trasferisce il centro dell’interesse sulla “vita”, vale a dire sulla maniera in cui le persone vivono con le loro patologie e migliorano le proprie condizioni di vita per avere un’esistenza produttiva e fruttifera. Essa ha delle conseguenze sulla pratica, sulla legislazione e la politica sociale per migliorare i trattamenti e l’accesso alle cure e sulla protezione dei diritti degli individui e dei gruppi ( 1 ). 

Applicando la ICF, l’OMS stima che ogni anno, a causa di incapacità associate a patologie,  vadano perduti 500 milioni di anni di vita in buona salute. Questa cifra corrisponde a oltre la metà degli anni di vita perduti a causa delle morti premature. La ICF fornisce anche uno strumento comune per misurare questo aspetto.

Per vigilare che l’ICF venga applicata indipendentemente dalle culture, dai gruppi di età o dal sesso, sono stati intrapresi studi scientifici rigorosi, in modo da raccogliere dati affidabili e confrontabili sui criteri di salute per gli individui e le popolazioni. L’OMS sta attualmente conducendo delle inchieste per raccogliere dati basati sulla ICF.

L’ICF dovrà ora essere distribuita a tutti i livelli e diventare patrimonio comune di tutti gli operatori sanitari.

PERCEZIONE SOGGETTIVA DI BENESSERE

Questo impensabile cambiamento d’opinione è frutto, come abbiamo visto, di molti anni di studi e di osservazioni non solo della Commissione dell’OMS, ma anche da parte di studiosi e scienziati. Un recente articolo ha chiarito in maniera mirabile aspetti in un certo senso sorprendenti. Il suo titolo è “Il benessere del nostro scontento” ( 2 ). In sintesi l’Autore afferma che la capacità individuale di adattamento e di avere una vita soddisfacente in condizioni generalmente ritenute sfortunate è più ampia di quanto non si creda. La sua analisi parte dal lavoro ritenuto un punto fermo nello studio della psicologia del benessere ( 3 ). 

In esso si constatò una differenza minima nella “life satisfaction” e cioè nella percezione soggettiva di benessere, tra paraplegici e persone normali.

 Anche andando a vedere come stava chi aveva avuto un colpo di fortuna, vincendo una lotteria, si scopriva che ben presto la differenza rispetto alle persone normali scompariva.

Questa scoperta  dette luogo ad un ricco filone di ricerche, perché in essa vi era una netta discrepanza tra ciò che allora si credeva e tuttora, istintivamente, si crede e ciò che invece dimostravano le osservazioni obiettive.

  Ad esempio,  si  osservò che il  vissuto affettivo  dei paraplegici ritornava fondamentalmente positivo poche settimane dopo il trauma. 

  E ancora: ad  1 anno di distanza dalla morte della persona amata,  si ristabiliva, il più delle volte, il precedente stato affettivo positivo.

E’ stato, tuttavia, osservato che queste constatazioni possono apparire contro-intuitive, come abbiamo sopra accennato.

Infatti ci aspetteremmo che un paraplegico continui a stare peggio ( ed un vincitore di lotteria a stare meglio ) se si confronta il suo stato di malessere (benessere) con quello di chi non ha provato tali esperienze ( 2 ).

 Al contrario, c’è una correlazione molto bassa tra vari aspetti del benessere e del malessere soggettivi e le circostanze esterne, fortunate e sfortunate, con cui si intreccia la nostra vita.

Per predire se la gente tende stabilmente a sentirsi bene o male, e cioè il suo livello soggettivo medio di benessere, è meglio rifarsi a stabili fattori temperamentali che vanno ricondotti più a fattori “interni” che non alle circostanze esterne dell’esistenza.

  Ad esempio, la correlazione tra le esperienze affettive di gemelli allevati separatamente sembra molto alta.

 Possiamo quindi dire che le persone hanno un livello relativamente stabile di benessere soggettivo. E si tende a ritornare a tale livello dopo che si è verificato uno squilibrio, in meglio o in peggio, in seguito a fortune o disgrazie. Ciò giustifica l’intenso lavoro di assistenza e di supporto per un rapido reinserimento nella vita sociale.

L’infelicità  caratterizza  il  processo  di  cambiamento  in  peggio  rispetto  ad un  precedente  livello  di  benessere.  Sono  i  decrementi  che  ci  fanno  soffrire, non i  valori  assoluti. 

Quando domandiamo di valutare il benessere o il malessere di un paraplegico o di un vincitore di lotteria, creiamo un “effetto focalizzazione” ( 2 ).

Si tenderà così a dare un giudizio basato sullo specifico cambiamento di stato, sottovalutando gli innumerevoli aspetti della vita che non ci differenziano da loro. Tant’è vero che la conoscenza diretta della vita di un paraplegico riduce questa sottovalutazione.

Il meccanismo cognitivo della focalizzazione ci può rendere infelici anche in situazioni-limite. Quando, cioè,  stiamo obiettivamente bene, addirittura meglio di “quasi” tutti gli altri.

L’effetto focalizzazione può insomma giocare dei brutti scherzi al nostro stato percepito di benessere. Quando poi si combina con l’immaginazione non solo  ci induce a pensare al meglio che non abbiamo, ma anche al peggio che potrebbe venire. E forse non verrà mai ( 2 ).

 Come diceva Montaigne: “La mia vita è stata piena di terribili disgrazie, la maggior parte delle quali non si è mai verificata.”

Valutazione dei bisogni di salute delle donne disabili

Negli USA vi sono 27 milioni di donne disabili( 4 ). Esse hanno spesso riferito come prima e fondamentale difficoltà l’accesso ai centri delle strutture sanitarie ed anche una generale insensibilità per i loro bisogni di assistenza sanitaria, oltre alla lunghissima lista di falsi miti e pregiudizi nei loro confronti . In questo tutto il mondo è paese ( 5 ).

 E’ noto che generalmente ed anche negli USA le donne disabili nel campo della salute hanno un più gran numero di bisogni di tipo medico, psicosociale e socioeconomico ( 6, 7 ). La loro esperienza è di un sistema di assistenza frammentario che per ciò stesso è da ritenersi inadeguato in  molti campi come la salute riproduttiva, la salute post-riproduttiva, la sessualità, ecc.( 8, 9, 10 ). 

E’ così stato costituito negli USA il Women’s Health Collaborative Research Group (WHCRG), il cui obiettivo è quello di sviluppare un modello di benessere e di cure complessive rivolte alle donne portatrici di disabilità croniche .

Il  Kurtzke  Expanded  Disability  Status  Scale è lo strumento utilizzato per misurare su scala il grado di disabilità. 

La  capacità di identificare e riportare un modello rappresentativo di donna disabile e sviluppare un sistema di raccolta-dati che tenga conto dei dati demografici, delle disabilità fisiche, dei problemi economici e delle difficoltà di accesso all’assistenza è la chiave di volta per migliorare gli interventi con approccio doppiamente funzionale e vantaggioso,  incrementando, pertanto,  il livello di salute delle donne disabili e allo stesso tempo realizzando  l’obiettivo di un simile programma.

Di recente ( marzo 2002 ) si è tenuto a Madrid il Congresso Europeo sulla Disabilità nel quale si è stabilito di proclamare l’anno 2003 come Anno Europeo delle Persone Disabili, evento che vuole diffondere la conoscenza dei diritti di oltre 50 milioni di cittadini europei con disabilità ed è stata proposta una serie di punti ( DICHIARAZIONE di MADRID ) ( 11 ) con l’obiettivo di proporre un quadro ideale d’azione da sviluppare durante il 2003, a livello nazionale, regionale e locale.

In tutto questo fermento di iniziative quale può essere il ruolo del ginecologo? E’ auspicabile che anche in Italia o meglio nell’UE nasca un gruppo collaborativo di ricerca per la salute delle donne disabili, in analogia con quello di recente costituito negli USA? Tutto ciò può configurarsi tra le nuove competenze e responsabilità del ginecologo?

NUOVE COMPETENZE E RESPONSABILITA’ DEL GINECOLOGO NEL RAPPORTO CON LA PAZIENTE E NELLA PREVENZIONE ( 12 )

Riporto con poche modifiche un lavoro molto valido che sinteticamente inquadra i compiti del medico ed in particolare del ginecologo moderno.

La Professione Medica si confronta con la realtà

· scientifica

· sociale

· etica

In quanto: a) dipende dal progresso scientifico e tecnologico  b) ha per oggetto l’essere umano

I Nuovi Compiti Manageriali del Medico

· usare razionalmente le risorse

· progettare e gestire il proprio sistema informativo

· valutare ( per migliorare ) l’efficacia della relazione con i/le pazienti 

La Rivoluzione “Rosa”

· le adolescenti raggiungono la maturità biologica molto tempo prima dell’indipendenza socioeconomica

· l’età biologicamente più fertile non coincide con la fertilità sociale

· le donne mature sono socialmente molto attive

· le donne anziane invecchiano più lentamente

Attività Specifica del Ginecologo

· Prevenzione : Malattie Trasmesse Sessualmente, Neoplasie, Danno perinatale, Disturbi senili

· Organizzazione socio-sanitaria : Impegno in attività di utilità sociale, Screening, Campagne informative, Medicina della Riproduzione, Attività Ospedaliera

· Farmacoeconomia : Scelte terapeutiche basate sull’evidenza
Si intravedono in queste nuove prospettive dell’attività del ginecologo nuovi aspetti e nuovi compiti nei confronti delle donne e della società.

Al punto 5 della  Dichiarazione di Madrid: “Attenzione particolare alle Donne Disabili”  si dichiara che l’anno europeo rappresenta un’opportunità per considerare la situazione della donna con disabilità da un nuovo punto di vista: L’esclusione sociale a cui va incontro una donna disabile è motivata non solo dalla sua disabilità, ma anche dal suo sesso. Questa molteplice discriminazione sofferta dalla donna disabile va combattuta combinando misure di integrazione e di azione positiva, che devono essere proposte e stabilite in concordanza con la donna disabile.

 Recentemente la FIGO ha affrontato il problema ed ha suggerito dei punti dai quali nessun ginecologo può ormai prescindere.

ASPETTI   ETICI   DELLA   RIPRODUZIONE   UMANA   E   DELLA SALUTE DELLE DONNE ( 13 )    

( Rapporto della Commissione FIGO 2000 :J.M. Cain, S. Arulkumaran, J. Barzelatto, P.M. Dunn, M. Hansotia,, M. Liljestrom, J. Miliez, M.I. Plata, J.S. Schenker, G.I. Serour )

Il Ruolo dei Ginecologi-Ostetrici come Difensori della Salute delle Donne

1) I Ginecologi-Ostetrici hanno un dovere etico, quello di essere i difensori della salute delle donne. La loro professione prevede un insieme di conoscenze che include quella dei problemi riguardanti la salute sessuale e riproduttiva. Essi sono di solito i primi professionisti a cui si rivolge una donna con problemi di questo tipo. Essi, perciò, hanno il dovere di curare in base alle loro conoscenze e alla loro esperienza.  La cultura e la posizione sociale dei medici li pone in una posizione tale per cui essi hanno la potenzialità di influenzare la politica sulla salute delle donne.

2) Questo importante ruolo è sottolineato dalla vulnerabilità delle donne determinata proprio dalla loro funzione e dal loro ruolo riproduttivo. La discriminazione e l’abuso sociale basato sulla sottovalutazione delle donne potrebbero ulteriormente influenzare in maniera negativa la sfera della salute delle donne. Il bene della famiglia potrebbe avere, per le pazienti, la precedenza sulla salute individuale e quindi aumentare i rischi per la loro salute.

3) La salute sessuale e riproduttiva e l’accesso alle cure adeguate sono influenzate dalla ineguale esposizione alla violenza, alla povertà, alla malnutrizione e    dall’opportunità di avere un’educazione o un lavoro adeguati. Ciò obbliga i  ginecologi-ostetrici a difendere il miglioramento dello stato sociale delle donne.

4) Gli ostetrici e i ginecologi sono obbligati, sia dal punto di vista individuale che dal punto di vista professionale, a monitorare e a pubblicizzare gli indici della salute riproduttiva e a fornire dati per sensibilizzare il pubblico sulle questioni sanitarie e sui diritti delle donne. La funzione informativa non dovrebbe essere limitata a quantificare il problema, ma dovrebbe mirare anche ad identificare in ogni paese le cause sociali e culturali, al fine di sviluppare appropriate strategie per migliorare la situazione attuale.

5) Il fallimento di quella politica che avrebbe dovuto migliorare di molto la sanità per le donne e difendere i loro diritti, influenzerà, di certo, in maniera negativa la terapia individuale delle singole pazienti in cura presso i ginecologi-ostetrici.

6) Gli ostetrici e i ginecologi dovrebbero informare la comunità della salute sessuale e riproduttiva e promuovere un ampio dibattito al fine di influenzare le pratiche e le legislazioni sanitarie. Il dibattito dovrebbe coinvolgere un ampio spettro della società, altre associazioni mediche, organizzazioni femminili, legislatori, educatori, avvocati, sociologi e teologi. Inoltre, gli ostetrici e i ginecologi sono obbligati ad organizzarsi ed a organizzare gli altri gruppi professionali per assicurare che i servizi sanitari essenziali siano disponibili per le donne poco abbienti.           

L’importanza della salute riproduttiva( 14 ).

In un importante articolo di Diczfalusy si ribadisce che in meno di 10 anni la salute riproduttiva ha assunto un’importanza predominante nei problemi  di salute e ciò è evidenziato tra l’altro dal fatto che 7 dei 10 obiettivi posti dall’OMS per il periodo 1996-2001 erano direttamente attinenti a ciò. Infatti, in un periodo inferiore ai 10 anni, la grande maggioranza dei Paesi ha riconosciuto che la salute riproduttiva è il cuore della salute generale e che la salute è la quintessenza dello sviluppo umano. La salute riproduttiva non è soltanto un diritto umano fondamentale per tutti, è anche un imperativo sociale ed economico. Quindi il riconoscimento generale della necessità di un approccio clinico alla salute riproduttiva da parte della Comunità Internazionale rappresenta un successo enorme di una delle maggiori rivoluzioni intellettuali del nostro tempo. Ciò prelude inevitabilmente all’affermazione che la più grande rivoluzione del nostro secolo potrà essere la ricerca universale della dignità umana.

 Infatti il punto 1 della  Dichiarazione di Madrid: “La disabilità è una questione che riguarda i diritti umani”, afferma che le persone disabili hanno gli stessi diritti fondamentali degli altri cittadini. Il primo articolo della dichiarazione Universale dei Diritti dell’Uomo afferma “Tutti gli esseri umani nascono liberi ed uguali in dignità e diritti”. Per raggiungere questa meta, tutte le comunità devono celebrare la diversità e assicurarsi che le persone disabili possano godere di tutti i tipi di diritti umani civili, sociali, politici, economici e culturali riconosciuti dalle varie Convenzioni Internazionali, dal Trattato dell’Unione Europea e dalle Costituzioni Nazionali. 
Il problema dell’equità nel settore sanitario.

Considerando il peso delle evidenze disponibili, non sorprende che l’equità, definibile con l’OMS come giusta distribuzione delle risorse rispetto ai bisogni, occupi ormai una posizione centrale nella agenda di politica sanitaria internazionale( 15 ).

“Un buon mondo è quello in cui gli sforzi di ciascuno sono indirizzati verso ciò che ha scelto e non verso ciò che è stato determinato dalla lotteria del destino” Amartya K. Sen  sostiene che, a ben guardare, tutte le teorie etiche degli assetti sociali, quali il libertarismo, l’utilitarismo, l’egualitarismo, si richiamano a qualche forma di eguaglianza: delle libertà, dei pesi dell’utilità, delle opportunità, del reddito. Di più, l’innegabile diversità degli uomini- diversità di ambiente naturale e sociale ma anche personali come età, sesso, abilità fisiche e mentali – comporta che l’eguaglianza in un ambito tende a coesistere con la diseguaglianza in un altro. È pertanto necessario definire di quale “variabile focale” o dimensione dell’equità si voglia discutere. Anche la Dichiarazione di Madrid è fortemente impregnata di questo nuovo modo di intendere l’equità. Nel punto 2  “Le persone disabili chiedono pari opportunità, non beneficenza”  e nel punto 5  “Le persone disabili costituiscono un gruppo eterogeneo” emerge questo concetto : è intuitivo pensare che vi sono tipi e gradi diversi di disabilità. D’ora in poi  è importante applicare un criterio equo di giudizio nella loro valutazione. Dice testualmente il punto 5: come accade per tutti gli ambiti della società, le persone con disabilità formano un gruppo di persone molto diversificato; pertanto solo le politiche che rispettano tale diversità avranno un esito positivo. In particolare, i disabili aventi necessità complesse, di grave dipendenza e le loro famiglie richiedono azioni specifiche da parte della società, mentre spesso sono le categorie di disabili più abbandonate. Allo stesso modo, le donne con disabilità e i disabili appartenenti a gruppi di minoranze etniche devono affrontare spesso una molteplice discriminazione, derivante dall’interazione tra la discriminazione dovuta alla loro disabilità e quella suscitata dal sesso o dall’origine etnica.

È quindi opportuno definire il significato e le implicazioni dell’equità nel settore sanitario.

 L’equità è innanzitutto un imperativo etico, essendo la salute un diritto umano essenziale – come riconosciuto nella Dichiarazione Universale dei Diritti dell’Uomo – che deve essere disponibile a tutti, senza distinzione di genere e di gruppo etnico, economico o politico.

 Anche nella Dichiarazione di Erice -8c- ( 16 ) si afferma che la comunità scientifica- ed in particolare coloro che hanno il compito di produrre cultura, formazione e ricerca- ha il dovere di affrontare in modo diffuso e sistematico i temi dell’equità, dello sviluppo sostenibile, della difesa della dignità e della vita degli uomini. Questi temi non possono rimanere soltanto oggetto di trattative “a porte chiuse” in vertici internazionali o di reportage giornalistici. Emerge sempre più forte la necessità di studi approfonditi, di valutazioni indipendenti, di una trasmissione estesa delle informazioni e delle conoscenze e pertanto la Scuola e l’Università non possono più a lungo sottrarsi a questo compito.

 Ma anche secondo un approccio più meramente pragmatico, l’equità è necessaria perché la sua negazione è socialmente destabilizzante ed incompatibile con la produttività economica a lungo termine ( 15 ). Nessuna società può ignorare il bisogno di eguaglianza nella salute mettendo a repentaglio la sua principale risorsa: il proprio “capitale umano”. Inoltre le diseguaglianze possono danneggiare tutti i gruppi sociali attraverso gli effetti secondari su crimini e violenza, la diffusione di malattie infettive e le alte spese sanitarie.

Secondo l’OMS la distribuzione delle opportunità per la salute deve quindi essere guidata dai bisogni delle persone piuttosto che dal privilegio sociale. Questo approccio è vicino al concetto aristotelico di “equità verticale”, secondo cui i diversi devono essere trattati diversamente, mentre gli eguali devono esserlo in modo eguale “equità orizzontale”.

In sintesi, l’equità corrisponde alla giustizia sociale ed è nozione prossima a quella di solidarietà: eguaglianza dei diritti e riconoscimento delle differenze dei bisogni ( 15 ).

Ne consegue che l’equità nell’assistenza sanitaria debba riguardare le modalità secondo cui si realizzano ( 15 ):

· l’allocazione delle risorse ( equità distributiva in relazione ai bisogni e non all’offerta dei servizi;)

· l’erogazione dei servizi e la loro accettazione da parte dei cittadini ( in termini di accesso, efficacia, qualità e soddisfazione del paziente ); ricordare il punto 3 della Dichiarazione di Madrid: le barriere sociali portano alla discriminazione e all’esclusione sociale

· la regolamentazione del pagamento delle prestazioni e dei servizi.

CONCLUSIONI

Il titolo del Convegno , nella prima parte, chiama in causa il Ginecologo come specialista che si dedica agli aspetti della sessualità e della riproduzione e questa non è una novità. Ciò che, invece, non è ancora a tutti evidente è che nell’abito delle Organizzazioni Internazionali e Nazionali i Ginecologi ( come gli altri gruppi di medici ) partecipano ad i processi di trasformazione e di elaborazione di nuovi modelli di salute. E ciò lo abbiamo sopra visto con una rapida analisi della letteratura medica.

Ma la parte del titolo del Convegno che mi sembra più interessante è la seconda: “Riflessioni, proposte e iniziative per migliorare la qualità della vita del disabile”.  In qualità di Presidente dell’AGEO ed in considerazione delle finalità espresse dal nostro Statuto, nel quale dichiariamo di impegnarci nella promozione della salute, vorrei mettere a disposizione la nostra Associazione per iniziative utili al miglioramento della qualità della vita del disabile. Faccio presente, altresì, che dal 1999 abbiamo ulteriormente accentuato il nostro impegno sociale trasformando la nostra Associazione in ONLUS.

Pertanto faccio una proposta;  in analogia con quanto avviene negli USA, dove è stato costituito il (WHCRG ) Gruppo Collaborativo di Ricerca per la Salute delle Donne, il cui obiettivo è quello di sviluppare un modello di benessere e di cure complessive rivolte alle donne portatrici di disabilità croniche, indico la nostra Associazione come membro di una iniziativa  Italiana o meglio Europea per la costituzione di un Gruppo Collaborativo simile a quello Americano.
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DIVERSABILITA’, SESSUALITA’ E RIPRODUZIONE NELLA DONNA

di

Antonio Luperto

   Vorrei introdurre il mio intervento con la voce di una diretta interessata che,sicuramente meglio di me,va dritto al cuore del problema,toccando i vari argomenti che dopo espliciterò.

E’ la lettera di una ragazza americana ; la riporto in maniera originale, per non togliere nulla, con la mia traduzione, a quello che ella dice in maniera semplice,ma concreta. 

Eccola (*):

“My name is Tiffany.I’m a 20 yr. old female and a C6 quad.I thougth

when I was injured at age 14,sex would never be possible. I was wrong!

Very wrong!My present boyfriend (able-bodied) has helped me discover

sex and how fun it is.I now love it and am constantly figuring out new

positions that are easier, and feel even better! I have had mental orgasm

but have yet to ave a physical one.

But I’m working on that because I know it is possible with just a little

work. So, as you know there is practically no information out there for

SCI females.It’s frustrating and wrong!”

Thank you. Tiff

(*)  Traduzione riportata in appendice  
  Schematicamente, trattiamo ora i singoli argomenti previsti: 

SESSUALITA’: è meno compromessa nella donna rispetto all’uomo, fisicamente più facile. 

Una ridotta autostima ed una scarsa considerazione del proprio corpo, può interferire con il comportamento sessuale.

Nella lesione midollare completa, le secrezioni vaginali possono mancare del tutto e, quindi, si suggerisce l’uso di lubrificanti.

Durante il rapporto, respiro, frequenza cardiaca e pressione sanguigna aumentano come nelle donne non affette da lesione.

Le posizioni da assumere, durante il rapporto, possono variare da caso a caso.

E’ ideale:essere liberi da qualsiasi condizionamento, usare stimolanti anche meccanici, espressioni sessuali che siano accettabili e piacevoli ad entrambi.

Masturbazione reciproca, stimolazione orale, possono essere incluse nella ricerca del piacere sessuale.

Una donna con lesione nervosa spinale può raggiungere un normale orgasmo, se c’è qualche residua innervazione pelvica. Alcuni mielolesi (uomini e donne) possono raggiungere quello che è stato

chiamato un “para orgasmo” o orgasmo fantasma (phantom orgasm), attraverso l’assegnazione di una risposta sessuale ad aree del corpo che non sono interessate dalla lesione.

Ciò viene descritto come altamente piacevole, vissuto come fantastico, e si manifesta come sensazione reale, intensa, proveniente  da alcune parti indenni del corpo, alle quali viene trasferita la sensibilità dai genitali.

  FERTILITA’: donne con paraplegia o quadriplegia, in età fertile, solitamente riacquistano le mestruazioni.Circa il 50% delle stesse non perde nessun ciclo successivamente al trauma.

Può una donna con danno spinale avere una gravidanza?

La gravidanza è possibile e non è sconsigliata. Prima del concepimento è necessario spiegare agli interessati a che livello è la lesione ed i rischi ad essa connessi.

Se le misure pelviche sono adeguate, la maggior parte di donne con lesioni spinali può avere un parto spontaneo per via vaginale, altrimenti si ricorre al taglio cesareo. Quest’ultimo si impone allorquando la perdita di sensibilità dell’area pelvica impedisce di fatto alla donna di avvertire l’inizio del travaglio di parto.

Una mielolesa comunque può più facilmente andare incontro ad alcune, complicazioni gravidiche come per esempio la gestosi e le trombosi venose ed arteriose, per cui è necessario un accurato monitoraggio clinico, biochimico e biofisico durante tutto il periodo gestazionale e nel puerperio.

  CONTRACCEZIONE: il metodo contraccettivo dovrebbe sempre essere discusso preventivamente con il proprio ginecologo, esistendo alcune limitazioni legate proprio alla lesione midollare.

I contraccettivi orali sono controindicati se sono in atto processi infiammatori o disturbi di circolo.

Se si sceglie la contraccezione orale la donna deve comunque monitorizzare più frequentemente del solito i parametri ematologici della coagulazione.

Bisogna limitare l’uso dei dispositivi intrauterini  (I.U.D.), in quanto la donna mielolesa avendo una ridotta sensibilità a livello pelvico potrebbe non avvertire i segni di un processo infiammatorio.

L’uso di tale presidio deve comunque essere valutato caso per caso e con molta attenzione.

L’uso di diaframmi e spermicidi può essere difficoltoso per la donna che ha una diminuita capacità di movimento delle mani.

Vorrei concludere questa mia breve nota con un’altra lettera, un’altra esperienza vissuta che, più di tutto, può dare un senso alle cose che fin qui ho sostenuto (**):

  Associades Press March 31 1996 –Brasilia.Brazil(AP).
  “A Roman Catholic bishophas prohibited the marriage of a paraplegic

 man because he would not be able to have sex with his future wife andfather

 children. No mercy. Bishop Joao Bosco de Faria rejected a request to marry 

Elzimar de Lour des Seratim and Edir Antonio de Brito, 44, a paraplegic whi

 lives in sout heastern Minas Gerais state. 

The couple has decided get married in the Orthodox church, Brito said.

The wedding date has been set for april 27. 

 If the bishop was hip to the real world,or had done some research,he 

would have known that Paraplegies do have sex,enjoy it!And they father

children! Modern tecnology or miracle? Being an SCI does nof mean that

you don’t have sex. Who fosters these misconceptions?Sex is not just 

about having kids,although this is how we were originally programmed!”

(**) Traduzione riportata in appendice
I DISTURBI DELL’EREZIONE NEL PAZIENTE DIVERSABILE

di

Victor Hugo Tonelli

L’erezione è il risultato di un complesso dialogo che avviene tra sistema nervoso centrale e periferico con il contributo dell’apparato endocrino che induce risposte emodinamiche e muscolari a livello dei corpi cavernosi e del corpo spongioso dell’uretra. Questo complesso dialogo può essere attivato dalla stimolazione delle terminazioni sensitive peniene ma anche da stimoli tattili, visivi, olfattivi, nonché dall’immaginario. Tutto ciò fa comprendere come qualsiasi interruzione di queste vie possa determinare deficit erettivi.

Per comprendere meglio quanto affermato è necessario riportare qualche cenno di neuroanatomia.

Il midollo spinale (MS) di un adulto è un organo cilindrico della lunghezza di 41-45 cm che termina all’altezza della I-II vertebra lombare. Il sacco durale e lo spazio subaracnoideo si estendono fino a livello della II vertebra sacrale. Nella zona lombare il sacco durale contiene solo le radici spinali (cauda equina). Le vie neurali che portano l’informazione ai corpi cavernosi ed al corpo spongioso dell’uretra, originano dal SNC, viaggiano nel MS e lasciano quest’ultimo una prima parte nel tratto toraco-lombare T4-L5, ed una seconda parte a livello dal tratto sacrale S2-S4. L’apparato genitale maschile è quindi innervato principalmente dai nn. pudendi che originano dal tratto sacrale del MS e contengono le principali vie afferenti sensoriali e motorie e dai nn. cavernosi in cui viaggiano le principali vie efferenti simpatiche e parasimpatiche che originano dai plessi pelvici. Questi sono a loro volta innervati dai nn.ipogastrici che originano dal tratto spinale T-L e dai nn.pelvici che originano dal tratto spinale sacrale. Alle vie sopra ricordate sono da aggiungere anche vie neurali che giungono nei plessi pelvici e che distalmente diventano nn.dorsali del pene. In questi nn. decorrono le principale afferenze sensoriali del pene e vie motorie: le prime entrano nel midollo a livello di S2-S4, le seconde partono sempre dal tratto sacrale S2-S4 (nuclei di Onuf) e che innervano i muscoli striati bulbospongioso ed ischiocavernoso localizzati alla base del pene. Quando uno stimolo sessuale attiva i meccanismi che portano all’erezione, l’evento chiave è sicuramente il rilasciamento della muscolatura liscia dei corpi cavernosi e del corpo spongioso che riempiendosi di sangue si dilatano comprimendo le vene peniene contro la tunica albuginea attivando un meccanismo veno-occlusivo che contribuisce al mantenimento dell’erezione. Il tutto insieme a contrazioni volontarie e/o riflesse dei muscoli striati ischiocavernoso e bulbospongioso porta alla rigidità necessaria per la penetrazione.

Tutto questo fa comprendere come un qualsiasi trauma della colonna vertebrale e del bacino possa portare a danneggiamento o distruzione di fibre neurologiche e conseguenti lesioni temporanee o permanenti dei meccanismi deputati all’erezione. Immediatamente dopo il trauma si ha la fase dello shock spinale in cui scompaiono tutti i riflessi scheletrici e viscerali al di sotto del livello della lesione midollare. Durante questo periodo, che può durare da poche ore a molte settimane, è difficile prevedere la gravità della disfunzione sessuale. L’80% dei pazienti che alla fine recupererà la funzione erettile lo farà entro un anno dal trauma mentre un altro 5% si rimetterà entro 2 anni.   La probabilità di recupero della funzione erettile normale è maggiore nei pazienti con lesioni cervicali e toraciche rispetto ai pazienti con lesioni lombari (Fig.1). Presupponendo che la guarigione del MS è improbabile e che il paziente non è in grado di mantenere la rigidità peniena sufficiente per almeno 5’ di coito vaginale, cosa fare per curare e determinare con chiarezza le cause della disfunzione erettile?

Attenta valutazione con l’aiuto della partner del comportamento sessuale premorboso del paziente; indagare se sono presenti o meno erezioni riflessogene o psicogene, indagare sulla qualità e sulla soddisfazione di queste erezioni. I mezzi diagnostici a disposizione concernono in 

· prove farmacologiche di infusione di piccole dosi di sostanze vasoattive; 

· monitorizzazione delle erezioni con rigidometria notturna (NPT test, RIGISCAN);

· EMG del piano perineale;

· Potenziali evocati genito-sacrali e genito-cerebrali. 

La disfunzione erettile (DE) nel paziente mieloleso è quindi dovuta ad una incapacità neurologica da parte delle cellule muscolari liscie dei corpi cavernosi di rilasciarsi.

Cosa fare?

La DE neurologica impone essenzialmente tre livelli di sostegno farmacologico

· iniziatori centrali (apomorfina?) 

· iniziatori o facilitatori periferici (sildenafil, tadalafil) 

· farmaci vasoattivi per via intracavernosa  (papaverina – PGE1)
L’apomorfina ha un effetto proerettile riconducibile alla stimolazione dei recettori della dopamina nel SNC. Per scatenare l’effetto farmacologico è necessario lo stimolo erotico.

Il sildenafil e il tadalafil sono i farmaci per os maggiormente usati nella DE da danno neurologico in quanto la loro azione è prevalentemente periferica.

I farmaci vasoattivi per via intracavernosa (papaverina – PGE1) sono i più efficaci nella DE da neuropatia.

Ovviamente si intuisce come il primo approccio è sicuramente il farmaco per os da iniziare, se non esistono controindicazioni di altro genere, con dosaggi piuttosto elevati. Qualora tutto questo risultasse non soddisfacente si passa alla farmacoprotesi intracavernosa che impone però un addestramento sia del paziente, sia della partner a praticare in maniera corretta la FIC (tecnica di esecuzione). In questi casi si comincia con dosaggi minimi sotto il diretto controllo medico e si sale finchè non si raggiunga un’erezione che consenta una normale penetrazione ma che garantisca anche una detumescenza che avvenga non oltre i 90’. Tutto questo per evitare erezioni dolorose prolungate (priapismo) che abbisognano di svuotamento e lavaggio dei corpi cavernosi. 13 anni di esperienza con le FIC ci consente di praticare con tranquillità questo tipo di approccio terapeutico con effetti collaterali minimi e tollerabili, raccomandando al paziente di svuotare la vescica e l’ampolla rettale prima del rapporto onde evitare quegli spiacevoli inconvenienti che possono capitare e che molte volte condizionano e peggiorano una vita di relazione già piuttosto difficile.

· protesi peniene 

· pace maker erettivi – testati sulla scimmia e solo ultimamente sugli esseri umani. 

Tutto questo è quanto sappiamo e facciamo da un punto di vista strettamente medico ed operativo. Purtroppo non sempre è possibile avere dai pazienti informazioni affidabili e sicure circa i loro problemi sessuali che generalmente si sommano ad altri fattori. I disturbi dell’erezione nel paziente disabile rendono ancora più difficile una condizione psicologica già inevitabilmente instabile. Questo tipo di paziente può presentare già poca stima di se stesso come conseguenza di eventuali deficit motori e quindi può avere esitazione a cercare il rapporto sessuale a causa dell’imbarazzo e della preoccupazione per il possibile insuccesso e per il corteo sintomatologico che può accompagnarsi alla patologia di base (minzione e/o defecazione involontaria durante l’attività sessuale). 

Bisogna però superare la congettura che il paziente disabile sia un paziente asessuato e l’idea errata che le DE ed eiaculatorie non siano in qualche modo affrontabili, che sia sempre degna di maggiore attenzione in quanto l’attività sessuale persiste certamente e può essere goduta da molti pazienti disabili.
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Diversabiltà e procreazione: il problema e le soluzioni

di

Lamberto Coppola, Giovanni Andrea Coppola, Antonio Luperto e Giovanni Presicce

Ancora oggi la sterilità resta un problema vissuto in solitudine, spesso senza parlarne neanche con parenti o amici più stretti o, addirittura, vissuta come "punizione" o come una sorta di "diversità" che isola dagli altri.

La sofferenza e la disperazione che la mancanza di un figlio può arrecare sono notevoli e non sono pochi i casi di depressione legati al mancato concepimento spontaneo. 

Quando poi alla base della sterilità esiste una causa tanto evidente quanto crudele come quella della diversabilità il problema di coppia diviene drammatico. 

A prima vista la perdita di una sessualità creativa, ricreativa e procreativa può sembrare un problema irrilevante se viene comparato con la profonda assenza di autonomia, invece è purtroppo spesso presente, anzi rende completamente infrante le già fragili relazioni esistenziali.
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Dimensione generale del problema

Una coppia fertile con un’età media di 25 anni, che abbia una regolare attività sessuale, ha ogni mese una possibilità su quattro di concepire, vale a dire il  25%. Questo potenziale di fertilità diminuisce progressivamente man mano che il tempo passa, sino al di sotto del 5% nelle coppie in cui la partner femminile ha superato i 43 anni. 

Ciò significa che, al di sotto dei trent’anni, circa nove coppie su dieci che tentano una gravidanza riusciranno a concepire nell’arco di un anno. Una su dieci, invece, non riuscirà nell’intento e a questo gruppo appartengono per definizione sia le coppie sub-fertili che le coppie sterili.

. 

Valutazione delle cause

Le statistiche dimostrano una "par condicio" di responsabilità maschile e femminile, vale a dire del 40% per l’uomo e 40% per la donna, mentre nel 20% si riconoscono patologie di entrambi i partners oppure di incompatibilità tra gli stessi (TABELLA 1 e 2).

Bisogna però prendere in considerazione che l’impotenza ed i vari gradi di disfunzione erettile ed eiaculatoria stanno oggi emergendo come origine di sub-fertilità nel maschio con sempre maggiore frequenza, rappresentandone ben il 4% delle cause. 

I tests proposti per individuare l’origine specifica dell’infertilità dovranno accertare nella donna la qualità dell’utero e delle tube di Falloppio nonché i livelli ormonali e la capacità di ovulare; nell’uomo, invece, verrà valutata la produzione e l’escrezione nel liquido seminale di spermatozoi dotati di una buona capacità fecondante.

Come è già stato detto in precedenza, i disordini sessuali sono l’importante conseguenza della diversabilità, non solo per la perdita dell’autonomia, ma anche per la riduzione della capacità procreativa causata della disfunzione eiaculatoria e/o dai vari gradi di aneiaculazione che ne derivano

Sterilità maschile

· Ipogonadismo primitivo (danno testicolare da cause varie e/o genetiche)…..…. 79%

· Ipogonadismo secondario (ipofisario e/o ipotalamico)…………………………….. 8,9%

· Sindromi di resistenza agli androgeni …………………………………………………. 0,1%

· Alterazioni dell’escrezione degli spermatozoi o del L.S. ……………………………  6%

· Alterazioni dell’erezione……………………………………………………………………… 3%

· Alterazioni dell’eiaculazione………………………………………………………………… 1%

· Alterazioni coitali e dell’emissione………………………………………………………… 1%

Tabella 1

Sterilità femminile

· Endometriosi…………………………………….    25%

· Anovulatorietà…………………………………      20%

· Fattore tubarico…………………………………   15%

· Deficit luteinico…………………………………    10%

· Fattore cervicale…………………………………    5%

· Fattore uterino……………………………………    8%

· Disgenesie ovariche…………………………….     2%

· Sterilità inspiegata………………………………   15%
Tabella 2

Allorché esistono lesioni del midollo spinale i fattori causali sono chiaramente multifattoriali in considerazione delle frequenti infezioni del tratto genito – urinario a cui questi soggetti sono esposti, con conseguenti prostatiti, epididimiti ed orchiti. Lo stress flogistico riduce la fertilità determinando una riduzione quantitativa e qualitativa della spermatogenesi e della capacità fecondante, sino addirittura all’ostruzione dei dotti deferenti. 

Il ricorrente rialzo della temperatura corporea, inoltre, determina nei soggetti diversamente abili da lesione spinale un ulteriore danneggiamento dell’epitelio seminifero, sino alla quasi completa atrofia tubulare e al vero e proprio ipogonadismo secondario, anche globale se viene compromesso il tessuto interstiziale con le cellule del Layding deputate alla produzione degli androgeni.

In questi casi è utile il dosaggio ematico delle gonadotropine FSH ed LH che tendono progressivamente ad aumentare per la perdita della retroazione negativa periferica  dell’inibina e del testosterone, i quali tendono a diminuire man mano che il danno periferico gonadico viene ad aggravarsi come conseguenza dei ripetuti stress flogistici e termici a cui il diversabile spinale è sottoposto. 

Il tasso di gravidanze spontanee in questi casi è molto basso aggirandosi intorno al 3,4 % , per cui il ricorso a tecniche di procreazione assistita in vivo e/o in vitro diviene quasi la regola.

Strategie terapeutiche
La fecondazione assistita e/ o microassistita non è però il primo passo nel trattamento della sterilità di coppia in cui il partner maschile presenta patologie del midollo spinale, con conseguente deficit erettile e riduzione dell’escrezione e/o dell’emissione dell’eiaculato.

I rapporti sessuali con erezioni programmate farmacologicamente (PGE1, Sildenafil, Tadalafil etc.)  e sotto terapia con stimolatori dell’ovulazione e monitoraggio ecografico del follicolo nella donna, può essere una valida scelta qualora il soggetto presenti una certa capacità di eiaculare liquido seminale con cellule nemaspermiche dotate di accettabile capacità fecondante.

In verità, però, la scelta del medico dipende principalmente dai risultati degli accertamenti specialistici effettuati in entrambe i partners. 

Per esempio, i farmaci per la sessualità nel maschio diversabile e per fertilità alla sua donna associati a rapporti programmati o l’inseminazione intrauterina non saranno d’aiuto qualora quest’ultima presenti un’ostruzione bilaterale delle tube di Falloppio. 

L’esempio descritto ci deve far rendere conto che una coppia non può essere etichettata come sterile solo a causa della diversabilità di uno dei due partners; potrebbero invece essere in agguato altri fattori evidenziabili solo con un accurato studio diagnostico clinico, strumentale e laboratoristico. Se esiste poi infezione delle vie genito – urinarie o esiti di esse, come frequentemente avviene nei soggetti maschi diversamente abili per lesione midollare, bisogna curare preventivamente lo stato flogistico per ottenere spermatozoi validi e dotati di sufficiente capacità fecondante anche in vitro degli spermatozoi.

Ricerca degli spermatozoi
Allorché in un procreazione assistita si inserisce una coppia il cui partner maschile presenta disturbi eiaculatori bisogna in prima istanza ricercare gli spermatozoi.

Nei casi di eiaculazione retrograda in vescica tale ricerca deve essere effettuata a livello del sedimento urinario dopo alcalinizzazione delle urine con la somministrazione di bicarbonato di sodio o dopo aver istillato soluzione di Earle in vescica prima della procedura. Il fenomeno dell’eiaculazione retrograda può avvenire sia spontaneamente, che dopo l’uso di farmaci (PGE 1 o Papaverina) iniettati direttamente nei corpi cavernosi del pene (Fig.1) o/e gli inibitori delle fosfodiesterasi per via orale, oppure in seguito a vibromasaggio (Fig. 2) o ad elettrostimolazione (Fig. 3).

Non è  facile che possa ottenersi orgasmo eiaculatorio inducendo l’erezione farmacologicamente, mentre, invece, nel 75% dei pazienti in cui la lesione midollare dura da oltre sei mesi e presentano il riflesso plantare l’uso del vibratore può tornare utile per il recupero dell’eiaculato. 

Essendo l’area del frenulo la più sensibile, gli stimoli vibratori possono passare, attraversando il nervo pudendo, a T11 – L2 per poi stimolare le fibre vegetative pregangliari coinvolte nella chiusura del collo vescicale e nella contrazione dei muscoli ischiocavernoso, bulbocavernoso e del pavimento pelvico.

Qualora l’uso del vibratore  fallisca può essere utilizzata la tecnica dell’elettroeiaculazione rettale il cui principio si basa sulla stimolazione diretta postgangliare, che può essere vantaggiosamente usata non solo nei pazienti che presentano un danno midollare pregangliare, ma anche nei soggetti affetti da sclerosi multipla e nei diabetici con neuropatia.

La complicazione più frequente dell’elettroeiaculazione è l’iperreflessia autonoma che si manifesta sempre con tipici prodromi, quali la cefalea e le vampate di calore, ma che può evocare grave ipertensione arteriosa diastolica con conseguenti accidenti tromboembolici. 

Per questo motivo esistono centri specializzati che ne limitano il rischio e ne prevegono l’insorgenza, specialmente nei soggetti che, per la patologia spinale originaria, sono ritenuti facilmente predisposti a tale evenienza. 

E’ comunque necessario il monitoraggio della pressione arteriosa, l’assistenza di un anestesista rianimatore, anche se una vera e propria anestesia generale viene praticata solo nel 5% dei soggetti che si sottopongono alla procedura, nonché la sottoscrizione di un dettagliato consenso informato che illumini sulle complicazioni che possono insorgere.

La raccolta del liquido seminale mediante elettrostimolazione è associata ad uno o più dei seguenti problemi sul campione prelevato:

1) Grossa contaminazione cellulare e presenza di detriti;

2) Conte estremamente alte oppure molto basse, comunque con ridotta percentuale di motilità;

3) Contaminazione con globuli rossi e leucociti;

4) Contaminazione con urine.

Per rimuovere tutti i tipi di contaminante il volume totale del campione prelevato deve essere ovviamente centrifugato e tutti i pellet ottenuti vanno trattati, come per l’eiaculazione anterograda, con la tecnica del gradiente discontinuo di Percoll, in cui il liquido seminale viene stratificato su di un particolare terreno di cultura con diversi gradienti di concentrazione dall’80 al 40% e successivamente centrifugato per 20 minuti a 600xg. Il pellet risultante è poi nuovamente sospeso in terreno di cultura pulito per la valutazione della qualità nemaspermica. Se a questo punto si ottiene un preparato accettabile ed idoneo, situazione in questi casi assai rara, si procede alla tecnica della semplice inseminazione, altrimenti si opta per una procedura di riproduzione in vitro microassistita (vedi in seguito), ovviamente dopo avere provveduto al congelamento del campione a – 196°C in azoto liquido.

Qualora, comunque, la elettroeiaculazione non risulti idonea per ottenere un capione di liquido seminale è necessario optare per una tecnica chirurgica mininvasiva per prelievo dei gameti. 

In realtà tale procedura è quella che noi, presso il nostro centro Tecnomed – Cecos Lecce, preferiamo adottare in prima istanza (Fig. 4a e Fig. 4b), quando naturalmente non esistono le condizioni per ottenere il campione di liquido seminale  mediante l’uso del semplice vibratore.


                                           Figura 4a                                                     Figura 4b

Gli spermatozoi possono essere estratti dall’epididimo (MESA = Microsurgical Epididymal Aspiration) oppure dal testicolo mediante l’aspirazione attraverso la cute scrotale con un semplice ago (PESA = Percutaneos Sperm Aspiration)  oppure direttamente dal parenchima con la puntura dell’albuginea (TESA = Testicular Sperm Aspiration). 

La tecnica di aspirazione del parenchima testicolare  è sicuramente quella più facile, ma il numero e la funzionalità degli spermatozoi ottenuti è spesso carente, specialmente se si vuole procedere ad un programma di crioconservazione. Pertanto si rende spesso necessario il prelievo chirurgico del tessuto testicolare mediante biopsia (TESE = Testicular Sperm Excision). 

Conservazione dei gameti
La medicina  e biologia della riproduzione,hanno compiuto passi da gigante negli ultimi tempi tanto da permettere gravidanze anche in assenza di spermatozoi nel liquido seminale.Tuttavia il congelamento dei gameti rimane un momento importante ed insostituibile nella cura e nella prevenzione della infertilità.

In ambito umano,la prima utilizzazione di seme criopreservato, risale al 1953, ed è dell’anno successivo la comunicazione della prima gravidanza ottenuta.

Da allora si è assistito ad un continuo perfezionamento della tecnica di congelamento e dell’organizzazione dei campioni stoccati,  che ha portato poi negli anni sessanta alla creazione delle prime banche del seme.

Dal punto di vista tecnico, la criopreservazione, serve a prolungare nel tempo la durata della vita delle cellule mediante sospensione reversibile delle funzioni vitali utilizzando le basse temperature dell’azoto liquido (-196°C).

Tale procedura trova applicazione in diverse situazioni:

a) AUTOCONSERVAZIONE DEL SEME: in quei casi,per esempio, di gravi patologie neoplastiche che richiedono terapie farmacologiche che potrebbero portare all’azoospermia anche definitiva oppure prima che il paziente sia sottoposto ad orchiectomia radicale per tumore del testicolo.

Ciò comporta notevoli vantaggi psicologici per il paziente consapevole del fatto che la sua  patologia non avrà conseguenze per il suo futuro riproduttivo. 

A questo proposito sarebbe auspicabile una maggiore sensibilità da parte della classe medica e degli oncologici in particolare.

b) NEI CASI DI EIACULAZIONE RETROGADA: patologie metaboliche come il diabete  o neurologiche possono impedire il normale deflusso del liquido seminale il quale invece refluisce in vescica dove gli spermatozoi, a causa dell’ambiente acido, perdono di vitalità  in poco tempo.

c) NELL’INFERTILITA’ DOVUTA ALL’IMPOSSIBILITA’ A DEPORRE IL SEME IN VAGINA: patologie organiche o psicologiche dell’uomo  o della donna, come l’ipospadia, il vaginismo,  le lesioni midollari. 

In quest’ultimo caso, come già si è detto, il liquido seminale può essere ottenuto grazie all’uso del vibratore o tramite elettrostimolazione.

 d) INCOMPATIBILITA’ TEMPORALE TRA PERIODO OVULATORIO E DISPONIBILITA’ DEL PARTENER MASCHILE: cause professionali o altre possono che possono a volte rendere indisponibile la produzione del liquido seminale nei tempi necessari per la fecondazione.

e) TEMPORANEO MIGLIORAMENTO IN SEGUITO A TERAPIE ANDROLOGICHE: cure ormonali che determinano una comparsa o un netto miglioramento temporaneo della spermatogenesi, come spesso succede nei casi di ipogonadismo ipogonadotropo.

f) SPERMATOZOI ESTRATTI DIRETTAMENTE DALL’EPIDIDIMO O DAL TESTICOLO: 

in questi casi, in attesa di una fecondazione microassistita sulla partner femminile,  è sempre consigliabile  ricorrere alla criopreservazione  nemaspermica o del pezzo anatomico dal quale si estrarranno successivamente i gameti.

Nei casi finora analizzati,appare chiaro come i tempi di stoccaggio degli spermatozoi siano di molto antecedenti all’intervento sulla donna e questo permetterà di procedere alle varie tecniche di fecondazione, sia in vivo che in vitro, solo dopo che si è accertati della validità funzionale  dei gameti maschili se ottenuti.

Per quanto riguarda, invece, gli OVOCITI le diverse caratteristiche biologiche dei gameti femminili rispetto agli spermatozoi, rendono la loro criopreservazione più complicata e con minori risultati in termini di recupero dopo scongelamento. Infatti, attualmente, solo il 50-60% di ovociti congelati riescono a superare indenni lo shock termico cui vanno incontro  durante la tecnica stessa di criopreservazione.

Tuttavia, l’importanza di approfondire gli studi in questo settore è facilmente intuibile, perché tante sono le patologie e i motivi che renderebbero necessaria tale metodica.

a) Patologie oncologiche o altre che possono procurare nella donna sterilità definitiva come per l’uomo;

b) Mantenimento nel tempo del proprio potere riproduttivo anche al  solo scopo preventivo,  visto che l’età matrimoniale si è spostata dopo i 35 anni;

c) Maturazione in vitro di ovociti precongelati senza necessità di sottoporre a terapia farmacologica la donna ai fini della riproduzione assistita;

d) Problemi associati alla iperstimolazione ovarica , complicazione temibile nella procreazione assistita;

e) Nelle malattie autoimmunitarie in cui il trattamento con alte dosi e per lungo periodo con cortisonici e altri immunosoppressori può determinare problemi alle gonadi.

La criopreservazione dei gameti, sia maschili che femminili, evita quei problemi morali, etici e religiosi legati alla conservazione degli embrioni, all’inseminazione eterologa e alla donazione degli ovociti.  A nostro avviso essa dovrebbe essere incentivata dal legislatore che in questo periodo si appresta a varare una legge che regolamenti l’intero settore della medicina e biologia riproduttiva.

La possibilità di prolungare nel tempo la sopravvivenza dei gameti, così come di altre cellule viventi, rappresenta oggi un traguardo importante nella cura e prevenzione di molte malattie, basti pensare alla conservazione delle cellule staminali.

Tuttavia,ulteriori  studi sono necessari al fine di ottimizzare le tecniche nell’interesse di tutti e dei nascituri in particolare.

In quest’ottica deve sicuramente rivalutarsi la figura del biologo della riproduzione umana, partner essenziale dell’equipe medica in un centro di riproduzione assistita, specialmente nei casi in cui gli sforzi della scienza e della biotecnologia sono rivolti a rendere felice una coppia in cui il deficit riproduttivo è determinato da una non voluta diversità, talora inaspettatamente e repentinamente acquisita.

Questa figura professionale deve ovviamente avere una grande sensibilità e le competenze specifiche per lavorare sui gameti umani, non come talora purtroppo succede in alcuni centri in cui l’attività biologica è affidata ai medici veterinari, certamente bravi tecnicamente, ma non abilitati a lavorare sull’essere umano, inteso nella sua globalità per gli intimi rapporti esistenti tra il corpo e la mente. .
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BREVE GUIDA AI METODI DI PROCREAZIONE ASSISTITA

di

Lamberto Coppola 

                                             “Dovere di uno stato moderno è emanare norme, precise,

                                               poche, semplici ed efficaci, per evitare danni, pericoli e

                                               abusi, tenendo conto delle diverse etiche vigenti nella

                                               nostra società pluralistica” 

                                                                                Emanuele Lauricella (1987)

Questa breve guida non è dedicata a chi  lavora nel campo della Medicina e della Biologia Riproduttiva, ma a chi si occupa di riabilitazione dei disabili e si sforza quotidianamente di migliorarne la qualità di vita,  nonché  a chi vuole conoscere in modo semplice quale sia “lo stato dell’arte” di questa branca nel momento in cui il Parlamento Italiano sta per emanare la normativa sulla Procreazione Medico Assistita (PMA).

Questo capitolo è rivolto anche ai nostri Parlamentari e alle diverse forze politiche che si sono appropriate “dell’argomento” senza considerare che la procreazione, con tutte le sue problematiche, appartiene  alle coppie e, solo in seconda istanza, ai professionisti ai quali esse si rivolgono.

La gamma di scelte è ampia e dipende molto dalla diagnosi. 

In ogni caso le metodiche disponibili vanno dall’induzione dell’ovulazione (con farmaci per la fertilità), all'inseminazione intrauterina (IUI), intratubarica (ITI), intraperitoneale  (IPI) con o senza superovulazione, alla fecondazione in vitro (FIVET), al trasferimento intratubarico dei gameti (GIFT), al trasferimento intratubarico dello zigote (ZIFT) o dell’embrione (TET),   alla fecondazione microassistita (ICSI).  Allo scopo possono essere utilizzati spermatozoi del partner sia freschi, che congelati in azoto liquido a – 196°C o estratti chirurgicamente o per aspirazione dalle gonadi maschili, qualora il partner presenti azoospermia (assenza di spermatozoi nel liquido seminale) . In quest’ultimo caso il tessuto testicolare può essere congelato e utilizzato, se possibile, per più tentativi di fecondazione microassistita (TESE).

L’inseminazione artificiale con seme di donatore (AID), la donazione di ovocita (OVD), il congelamento di embrioni e la sperimentazione sugli stessi,  in attesa di una precisa normativa e in ottemperanza alle attuali ordinanze ministeriali, non vengono praticate presso le nostre strutture.
Induzione dell’ovulazione

L’intento della induzione dell’ovulazione è quello di stimolare le ovaie a produrre uno o più ovociti e permettere che si abbia la fecondazione con rapporto naturale.

Le donne più adatte a questo trattamento sono affette da alterazioni ormonali e/o da una condizione nota come sindrome dell’ovaio policistico (PCOS).

Determinante per la riuscita del trattamento è che i rapporti siano programmati, in modo da coincidere con l’ovulazione ottenuta con i farmaci (FNA). Il controllo della risposta alla terapia mediante il monitoraggio ecografico ed endocrino è una parte vitale del programma per ottenere il massimo delle possibilità di successo con il minimo rischio. 

La possibilità media di riuscita dopo un ciclo di trattamento, per coppie con età della donna inferiore a 35 anni, varia dal 15 al 25%, in relazione soprattutto all’esperienza del Centro e degli operatori, alla capacità fecondante del partner maschile ed, infine, al tipo di farmaco utilizzato.

Al di sopra dei 35 anni, come succede in natura, questo potenziale di fertilità ovviamente diminuisce. 

Inseminazione artificiale
Studi recenti sull’inseminazione artificiale dimostrano che i risultati migliori si ottengono quando essa coincide con l’ovulazione indotta con terapia ormonale. Tuttavia è importante che il medico che pratica l’induzione dell’ovulazione controlli la terapia medica e la risposta della stessa con un accurato monitoraggio ecografico ed endocrino, in modo da assicurarsi che non maturino troppi follicoli nell’ovaio, diminuendo così il rischio di gravidanza multipla.

A tal proposito è utile rammentare che anche per questi casi oggi abbiamo a disposizione  nuovi farmaci per l’induzione dell’ovulazione che ci permettono di ottenere migliori risultati con il minimo rischio.

Quando si è prossimi alla ovulazione, un campione di seme fresco o preventivamente crioconservato viene opportunamente preparato, lavato e capacitato con particolari metodologie (Swim-up, Swim-up da pellet, Percoll o Minipercoll, centrifugazione e lavaggio ecc.) e  quindi opportunamente posto  con un sottile, non traumatico e comodo catere sul fondo dell’utero della partner (IUI), o/e in una delle trombe uterine (ITI) o/e direttamente nella cavità addominale, posteriormente all’utero (IPI). 

La tecnica è nota come inseminazione e poiché la fecondazione ha luogo nel suo ambiente naturale almeno una delle trombe dev’essere pervia e sana. 

E’ importante, inoltre, che la conta degli spermatozoi nel partner risulti nei limiti accettabili per tale procedura e che i gameti maschili siano dotati di una capacità fecondante e fertilizzante normale.

Fasi dell’inseminazione intrauterina (IUI): 

1. Terapia medica per indurre la maturazione follicolare 

2. Monitoraggio ecografico transvaginale e, se necessario, endocrino del trattamento per controllare la crescita dei follicoli, personalizzarne la dose dei farmaci e prevenire gli eventuali effetti collaterali;

3. Il campione di sperma, ottenuto il giorno dell’ovulazione, viene preparato nel laboratorio di andrologia con le particolari procedure precedentemente descritte che ne migliorano la qualità e la capacità di fecondazione prima di essere iniettato;

4. Monitoraggio e sostegno della fase luteinica ed, infine, test di gravidanza mediante determinazione plasmatica della Beta HCG.

La Fecondazione in Vitro

La fecondazione in vitro è probabilmente la procedura di fecondazione assistita più largamente utilizzata nel mondo.

In parole semplici, la Fivet consiste nella raccolta per aspirazione ecoguidata (cioè con l’aiuto di un ecografo) di più ovociti dall’ovaio che poi vengono fecondati in laboratorio con spermatozoi del partner. Gli embrioni così ottenuti vengono quindi trasferiti nell’utero sperando nel loro attecchimento che in genere avviene nel 25% dei casi in cui la donna abbia un’età inferiore ai 35 anni e se non esistono nei partners condizioni cliniche particolari che possano ridurre i risultati .

Anche se la Fivet è stata sviluppata per trattare coppie la cui sterilità è conseguente a danno tubarico, la tecnica è risultata molto utile in pazienti affette da endometriosi, ipofertilità maschile di lieve entità e perfino nei casi di sterilità idiopatica, vale a dire in quel 10% delle coppie in cui non si riesce a fare una precisa diagnosi sulla causa che ha determinato l’assenza di una gravidanza spontanea. In questi casi la metodica può alcune volte addirittura aiutare a capire la causa della sterilià.

Vediamo ora le varie fasi della FIV-ET:
1. Somministrazione di analoghi dell’ormone rilasciante le gonadotropine endogene (GnRHa) per sopprimere l’attività di tutti gli altri ormoni (iniezioni o spray nasale), generalmente per due settimane prima della somministrazione di gonadotropine esogene e successivamente per ulteriori 10-14 giorni a seconda della risposta.                         

Alcune volte  per questo scopo si preferisce l’utilizzo di farmaci antagonisti del GnRH, che al contrariio dell’analogo, vengono somministrati verso la fase finale della stimolazione farmacologia di un ciclo naturale.

· Somministrazione di gonadotropine (FSH e/o HMG) per stimolare la crescita dei follicoli ed indurre l’ovulazione. 

2. Monitoraggio del trattamento, per misurare la crescita dei follicoli, individuare la dose terapeutica e prevenire gli eventuali effetti collaterali dell’iperstimolazione ovarica:

- Attraverso l’ecografia ovarica transvaginale (eseguita più volte durante un ciclo di trattamento);

- Attraverso il dosaggio del 17 beta Estradiolo su campione di sangue.

3. Prelievo ecoguidato transvaginale e raccolta degli ovuli (PICK UP), in analgesia, dopo circa 36 ore dalla somministrazione di 5000-10.000 unità di HCG per indurre la maturazione ovocitaria stessa.

Tale intervento dura dai 10 ai 30 minuti a seconda della difficoltà.

4. Il campione di sperma, ottenuto lo stesso giorno del prelievo ovocitario o precedentemente criopreservato, viene opportunamente preparato nel laboratorio andrologico

5. Fecondazione: ovociti e spermatozoi vengono preparati e tenuti assieme per circa 16-18 ore e quindi esaminati microscopio invertito per valutare l’avvenuta fertilizzazione.

Gli zigoti sono quindi mantenuti in cultura per altre 12-24 ore.

6. Trasferimento nell’utero degli embrioni. In media in numero di tre a seconda dell’età della ricevente, due o tre giorni dopo la fecondazione.

Gli embrioni, nel caso della FIV-ET, vengono trasferiti nell’utero.

7.Test di gravidanza dopo 13 giorni dal Pick-Up e, comunque, dopo 10 giorni dal loro trasferimento.

Trasferimento intratubarico dei gameti
Il Gift differisce dalla Fivet per il fatto che gli ovociti prelevati dall’ovaio vengono trasferiti nella tuba quasi immediatamente dopo il prelievo insieme ad un piccolo campione di spermatozoi opportunamente preparati e capacitati.

Gli operatori hanno appena il tempo di esaminare gli ovociti, sceglierne non più di tre o quattro, a seconda dell’età, e aggiungervi gli spermatozoi prima di riporli, separati da solo una bolla d’aria, nella tuba di Falloppio.

Così, a differenza della Fivet, la fertilizzazione non avviene in vitro (cioè in laboratorio), ma nel suo ambiente naturale, vale a dire nella tromba uterina, di conseguenza non può essere studiata ed esaminata dagli operatori. 

Per poter effettuare la GIFT non è più necessario effettuare una laparoscopia (o celioscopia) in anestesia generale allo scopo di visualizzare le ovaie, l’apparato tubarico, prelevare gli ovociti e trasferire i gameti.

In alternativa si può effettuare, in modo più semplice ed ambulatoriale, il GIFT RETROGRADO (GIFT r) in cui gli ovociti vengono prelevati come per la FIV-ET per via ecografica transvaginale ed i gameti trasferiti per via ascendente utilizzando particolari cateteri che permettono l’incannulamento delle trombe uterine per via transcervicale (senza quindi ricorrere alla laparoscopia).

Il Gift, come del resto anche la Fivet, ha dimostrato di essere una tecnica di fecondazione assistita abbastanza efficace e, poiché essa non richiede fecondazione extracorporea in laboratorio e manipolazione degli embrioni, accettabile dalla "bioetica cattolica".

In ogni caso, poiché nel caso del GIFT la fecondazione ha luogo nelle tube di Falloppio, è essenziale che ci sia una regolare e perfetta pervietà di almeno una di esse.

Tale metodica ha dimostrato la sua utilità in coppie con sterilità idiopatica e in casi di endometriosi lieve, sempre ammesso che la funzionalità tubarica sia normale.

Trasferimento intratubarico dello zigote 

La  Zift è una tecnica molto simile alla Gift; differisce per il fatto che vengono trasferiti in tuba gli zigoti e non i gameti (cioè gli ovociti e gli spermatozoi). Il trasferimento degli zigoti richiede la fecondazione extracorporea come per la Fivet; solo le fasi successive sono simili al Gift, per cui è necessario che le pazienti che si sottopongono a tale procedura debbano avere le tube pervie.

Alcuni specialisti hanno ottenuto buoni risultati con la Zift in donne di età superiore ai 35 anni. I vantaggi della Zift sono gli stessi della Fivet per la possibilità di verificare il processo di fecondazione, mentre la presenza dello zigote nella tuba, suo ambiente naturale, secondo alcuni permetterebbe una migliore possibilità di attecchimento.

Come nel Gift oggi non si ha più lo svantaggio di dover praticare una laparoscopia (quindi con una degenza ospedaliera un po’ più lunga), perché il trasferimento viene praticato per via retrograda (ZIFT r).

Quando invece degli Zigoti si preferisce trasferire in tuba con le medesime modalità embrioni a 4 - 8 cellule si parla di TET (Embrio Tubal Trasfer). 

La terapia medica e la fase di monitoraggio nel caso della Zift e della Tet sono quelle già descritte per la Fivet (fasi 1 e 2).Lo stesso dicasi per la procedura di fertilizzazione extra-corporea in laboratorio. 

Donazione di Gameti
La donazione di ovociti (OVD) e di spermatozoi (AID) è stata introdotta per le coppie assolutamente incapaci di ovulare oppure affette da malattie genetiche e che potrebbero quindi trasmettere l’alterazione ai propri figli. 

Questa metodica oggi è al centro delle polemiche etiche, per cui il nostro gruppo ha scelto di non praticarla.

Fecondazione microassistita

Negli ultimi anni, le tecniche di fecondazione microassistita (o micromanipolazione) sono state accolte come una rivoluzione ed hanno offerto una soluzione valida perfino nei casi più complessi di sterilità maschile. 

Laddove in passato gli andrologi non avevano altro da offrire se non l’adozione o l’inseminazione eterologa a quelle coppie in cui la sterilità risultava essere determinata da alterazioni gravi dello sperma, ora la presenza di nuove tecniche di microscopia offre una reale soluzione terapeutica   (Fig. 1 e Fig 2). 

[image: image1.jpg]



Figura 1
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Figura 2

Le differenti tecniche si basano tutte sull’uso di potenti microscopi e di sofisticati micromanipolatori, mediante i quali è possibile, tenendo un singolo ovocita umano all’estremità di una sottile pipetta aspirante, penetrarlo con un microago circa sette volte più sottile di un capello (Fig. 3)
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Figura 3

.

Nella fecondazione normale un singolo eiaculato di liquido seminale può contenere più di 200 milioni di spermatozoi vitali, ma solo pochi centinaia di essi raggiungeranno l’ovocita rilasciato nelle tube di Falloppio e saranno in grado di fecondarlo. Gli uomini con conta di spermatozoi inferiore a 5 milioni possono essere a rischio per una soddisfacente riuscita della terapia andrologica, per cui in tali circostanze e sempre quando è impossibile ottenere un risultato spontaneo, oggi con questi nuovi metodi di micromanipolazione è possibile ottenere fecondazioni con pochissime cellule spermatiche portate a contatto di un ovocita.

Oggi quando si parla di fecondazione microassistita si parla di ICSI, una tecnica di micromanipolazione introdotta da Giampiero Palermo nel 1992. Questo ricercatore,  mentre eseguiva un’altra tecnica allora diffusa, affondò accidentalmente il microago nell’ovocita ottenendo così la fertilizzazione, il successivo embrione e la conseguente gravidanza......nacque così, quasi per caso, "l’era ICSI".

Questa tecnica ha permesso di ottenere buoni risultati in uomini con bassissima conta e/o alterazioni degli spermatozoi. Nella ICSI un singolo spermatozoo, anche se estratto direttamente dal testicolo o addirittura uno spermatide, viene iniettato con un microago, attraverso la zona pellucida, direttamente nel citoplasma dell’ovocita. Una volta ottenuta la fertilizzazione e trasferiti gli embrioni ottenuti nell’utero i tassi di gravidanza e di bambini nati sono pari a quelli della Fivet (in alcuni casi anche più alti).

Queste tecniche di micromanipolazione sono ora applicate per trattare la sterilità, non solo in uomini che producono spermatozoi alterati, ma anche in quelli che non ne producono affatto, a causa di un’ostruzione o di altre patologie del testicolo non trattabili con la terapia medica o chirurgica andrologica. Attualmente, con una tecnica sviluppata in USA e nota come aspirazione microepididimale di spermatozoi (MESA) è possibile rimuovere un piccolo campione di seme dall’epididimo del partner maschile ed utilizzare le cellule così ottenute per la fecondazione microassistita. In altri casi gli spermatozoi possono essere estratti direttamente dal testicolo per via chirurgica (TESE) o per agoaspirazione (TESA). 

I risultati ottenuti sono stati sicuramente incoraggianti, anche se tali tecniche non sono ancora largamente impiegate, in quanto praticate solo in Centri di alto livello tecnologico come il nostro. 

Le coppie sterili per cui sono indicati i risultati di micromanipolazione devono essere attentamente selezionate (pazienti con gravi patologie dello sperma, per esempio), in quanto spesso riferiscono numerosi fallimenti con la Fivet. Il partner femminile naturalmente si deve sottoporre, come di routine, alla procedura della superovulazione e alla raccolta degli ovociti, come del resto il partner maschile deve fornire un campione di sperma (a meno che non sia indicata l’aspirazione dall’epididimo o dal testicolo). Determinanti per il successo delle diverse metodiche sono la preparazione e la selezione degli spermatozoi, che vengono effettuate con un processo di lavaggio e creando un gradiente di concentrazione. Questi metodi di preparazione del seme consentono di adoperare campioni altrimenti inutilizzabili.

Consulenza psicologica alla coppia

Presso il nostro Centro viene assicurata una consulenza psicologica gratuita a tutte le coppie che si sottopongono a fecondazione assistita.Per molte di esse, infatti,  le frustrazioni per la mancanza di un figlio hanno già comportato notevoli tensioni e, pertanto,  riteniamo necessaria la presenza nell’equipe una giuda ed un aiuto qualificato che possa aiutare le persone che si rivolgono a noi in un periodo così difficile. 

Portare a termine un ciclo di trattamento di procreazione medicalmente asssistita non è sempre facile e, come dimostrano le statistiche, il successo non può essere garantito. 

Persino quelle coppie che hanno ottenuto la gravidanza possono ancora provare l’amara delusione di un aborto. 

In tutti questi casi è certamente necessario un sostegno psicologico che affianchi il nostro lavoro medico-bioogico.

Rischi della fecondazione assistita

Poiché tutti questi metodi di fecondazione assistita offrono complessivamente una possibilità di avere un bambino che varia dal 20% al 25% per ogni ciclo di trattamento, il rischio maggiore per chi si sottopone al trattamento è certamente la delusione. Alcuni studi dimostrano tuttavia come le possibilità di gravidanza aumentino con cicli ripetuti e possano avvicinarsi a quelle di una gravidanza spontanea. 

I rischi associati ai trattamenti attualmente disponibili sono pochi.

Il rischio più comune, se non si osservano le norme dettate dalla bioetica per la tutela dell’embrione, norme peraltro rigorosamente prescritte dal codice di autoregolementazione del Cecos Italia, è rappresentato dalla gravidanza multipla per l’alta incidenza di abortività associata ed il basso peso alla nascita.

L’effetto indesiderato più conosciuto della fecondazione assistita è dato dalla sindrome da iperstimolazione ovarica (OHSS) che può insorgere come effetto della terapia medica somministrata nelle fasi che precedono il prelievo degli ovociti. Dosi elevate di gonadotropine possono indurre una stimolazione eccessiva delle ovaie, che si ingrandiscono in modo smisurato, producendo liquido che si accumula in addome e talora nel torace.

Per evitare questo rischio, così come quello della gravidanza multipla, la terapia medica ed i suoi effetti sull'ovaio devono essere continuamente controllati e monitorizzati.

Le possibilità di successo
Poiché circa un quarto delle coppie su quelle che si sottopongono ad un singolo ciclo di fecondazione assistita non riescono ad ottenere una gravidanza, è facile parlare di fallimento.

Ma la verità è che, complessivamente, i tassi di successo della fecondazione assistita sono buoni come quelli della fecondazione naturale e a volte addirittura superiori. Poiché le possibilità di successo sono, secondo le statistiche, le stesse per ogni ciclo effettuato, il numero di coppie che si sottopongono a un trattamento di fecondazione assistita diminuisce notevolmente dopo diversi tentativi. Un importante studio ha evidenziato che, dopo sei cicli di terapia, il tasso cumulativo di gravidanza è stato nelle coppie trattate del 78%.

Resta comunque il rischio che queste tecniche vengano utilizzate in modo improprio ed esagerato da chi ha voluto creare una vera e propria industrializzazione nel settore, sfruttando la debolezza psicologica di chi, privato della naturale capacità di concepire, è in preda a continue frustrazioni. 

Conclusioni
In un centro che si rispetti bisogna giungere alle tecniche di procreazione assistita solo quando le possibilità procreare naturalmente sono inferiori a quelle fornite dalle procedure prima esposte e dopo aver tentato di migliorare il potenziale di fertilità della coppia.

Ripeto sempre alle coppie che per il buon esito della metodica di procreazione assistita, qualunque essa sia, si devono avere a disposizione “Quattro C”: Capacità del centro, Costanza della coppia, Calma e, come ultima “C”…….un pizzico di fortuna.

In bocca a lupo!
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“SESSO SENZA BARRIERE”

Breve guida per una sessualità creativa e ricreativa

di

Lamberto Coppola e Gabriele Viti

L’aumentata richiesta di recupero sessuale e procreativo nei soggetti disabili è sicuramente il risultato di una migliore assistenza socio – sanitaria dei pazienti stessi, associata ai progressi avuti in questi ultimi anni nel campo dell’Andrologia e della Medicina e Biologia Riproduttiva.

Bisogna inoltre considerare che presso i centri di riabilitazione neuro – motoria già durante il primo ricovero viene attivato un programma terapeutico delle disfunzioni sessuali, definito “riabilitazione andrologica pecoce”.

 Nel soggetto con lesione midollare, infatti, è prevista l’integrazione dello specialista in andrologia nell’equipe multidisciplinare.

Avvolte, specialmente se la diversabilità scaturisce da un trauma acuto, alcuni individui possono non manifestare immediatamente interesse per la sessualità, ma poi è esso stesso che, quando ha superato il periodo più critico, richiede al personale infermieristico o al terapista della riabilitazione informazioni sul recupero della sua funzione sessuale e riproduttiva. 

La perdita di queste funzioni può infatti essere vissuta come una “piccola morte” e ciò evoca l’insorgenza di sindromi depressive reattive caratterizzate da mancata accettazione della propria immagine corporea, con riduzione dell’autostima e perdita della propria identità sessuale globale. 

Il maschio adulto spesso teme di perdere il suo ruolo di figura dominante nell’ambito della famiglia e la partner per lui non ha più il ruolo di “compagna – amante”, ma di “assistente quotidiana”, così come i parenti, amici e conviventi assumono per lui il ruolo di “assistenti transitori”.

La consapevolezza del recupero della funzione sessuale e riproduttivo senza dubbio migliora la possibilità del disabile ad integrarsi non solo nella famiglia, ma anche nella società che lo circonda.

La scoperta di una “abilità sessuale diversa” non deve considerasi un “surrogato”, ma una   “sublimazione” della creatività individuale che è poi alla base di quella “sessualità ricreativa ed…. intrigante” che tutti noi spesso ricerchiamo per vincere la monotonia della quotidianità.

L’avvento di nuove molecole, ora anche per via orale, ha poi permesso una sessualità più naturale e spontanea nei soggetti diversamente abili, per cui ci è parso utile concludere questo volume con alcuni consigli pratici per vivere nel miglior modo possibile e senza problemi i momenti di intimità di coppia.

Allo scopo abbiamo voluto unire le nostre forze e la nostra esperienza, per cui i consigli pratici dello specialista si alterneranno con i disegni più significativi tratti dal libro “Kama Sutra dei disabili, anche noi abbiamo un sesso”  per alleggerire un tema così delicato. 

Crediamo, infatti, che un pizzico di ironia possa aiutare a capire più facilmente le esigenze del diversabile.
Per prima cosa……  scegliete bene il posto:
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Il  luogo dovrà possibilmente abbastanza ampio e privo di barrire architettoniche, facilmente raggiungibile anche in carrozzina.

 Quando ci si trova su di una superficie troppo dura o ristretta è indispensabile usare qualche morbida coperta o cuscini per evitare lesioni o abrasioni cutanee.

Siccome però il sesso non è sempre programmabile, in mancanza dell’attrezzatura appena consigliata, conviene cambiare posizione frequentemente.

L’igiene è una norma indispensabile e ancora di più nelle lesioni midolari :

Effettuare una pulizia accurata pulizia dei genitali dopo aver rimosso il condom e, comunque, prima e dopo il cateterismo.
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Svuotare bene la vescica prima del rapporto, anche mediante cateterismo se non si è riusciti a provocare la diuresi mediante la battitura sovrapubica.

Limitare l’assunzione di liquidi 2 – 3 ore prima del rapporto per ridurre il rischio di disturbi minzionali (sovradistensione vescicale e/o inaspettata incontinenza urinaria).
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Ricordate che l’ampolla rettale piena può provocare per via riflessa una sgradevole incontinenza fecale, per cui è buona norma effettuare l’evacuazione intestinale prima del rapporto sessuale.
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 I pazienti che sono stati riabilitati presso centri specializzati conoscono le regole di gestione del proprio corpo  e i presidi sanitari utili a migliorare il loro stato funzionale e sociale. In particolare è importante la scelta di ausili personalizzati, come il sistema di raccolta esterno (Urinal Condom)  ed i cateteri monouso.

Un pizzico di intrigante  fantasia per scegliere la posizione giusta:
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Bisogna avere un po’ di creatività e fantasia per sperimentare quelle possibilità sessuali che danno maggior piacere ad entrambi…. i preliminari, le posizioni, le varianti e, perché no, anche gli ausili erotici non guastano.
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Il periodo che segue il rapporto sessuale è psicologicamente importante per la coppia, in quanto si possono infatti commentare le posizioni usate valutandone le soddisfazioni reciproche e i modi preferiti di stimolazione. 

Vengono così individuati tutti quegli elementi per intraprendere una nuova comune avventura verso un piacere e una soddisfazione diversa, ma che una volta acquisita ed accettata sarà bellissima e poi…. “Valla  a spiegare ai tuoi amici normodotati”!

E se la diversabiltà dipende da una  lesione spinale?

Quando il partner maschile presenta una diversabilità provocata da lesione midollare il suo piacere sessuale è sicuramente legato al godimento che egli riesce a fornire alla compagna durante il rapporto.
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Perciò la posizione in cui l’uomo è supino sotto la partner fornisce ogni garanzia di comodità, mobilità ed adeguata stimolazione richiesta dalla coppia.

In questi casi, se la lesione midollare è superiore a T6, possono esserci durante l’orgasmo  alcune problematiche neurovegetative dovute all’attivazione del sistema nervoso autonomo con i seguenti sintomi e prodromi: arrossamento del volto, cefalea pulsante, spasmi muscolari, sudorazione, bradicardia ed ipertensione. Queste manifestazioni si possono manifestare anche indipendentemente e per cause non strettamente collegate al rapporto sessuale.
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La prevenzione prevede quindi piccoli accorgimenti, alcuni dei quali sono stati citati in precedenza tra le norme igieniche:

· Vescica ed ampolla rettale vuota;

· Evitare posizioni scomode che possono determinare decubito;

· Assicurarsi che l’ambiente abbia un’adeguata temperatura;

· Evitare e prevenire stimoli dolorifici al di sotto della lesione;

· Evitare sbalzi termici.

E se le manifestazioni neurovegetative persistono?

Se la sintomatologia disreflessica  persiste anche dopo l’orgasmo le manovre da effettuare sono le seguenti:

· Assumere la posizione seduta;

· Ricercare eventuali cause scatenanti, come la vescica o il retto in sovradistensione, ambiente freddo, spifferi d’aria fastidiosi etc.;

· Rimuovere le cause scatenanti eventualmente identificate;

· Monitorare la pressione arteriosa e la frequenza cardiaca;

· Uso di farmaci anti ipertensivi, già  consigliati dal proprio centro per tali evenienze         (in genere si usano i calcio - antagonisti per via sublinguale).

Conclusioni

Non è stato facile unire le nostre forze e portare a termine il capitolo, ma l’amicizia che ci lega da un bel po’, gli obiettivi che ci siamo prefissi e soprattutto quel pizzico di ironia  che ci accomuna ha permesso di elaborare in perfetta sintonia questa “breve guida alla sessualità senza barriere” inserita, non a caso, al termine dell’opuscolo e prima dell’appendice.

Abbiamo discusso di tutto  ciò nei convegni……
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Ne abbiamo voluto riparlare anche a tavola……
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Ma poi a teatro è nata la magnifica idea.…
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Speriamo solo di essere stati utili a qualcuno e al quale auguriamo tanta gioia e felicità in questo momento e soprattutto….. 

 UN BUON DIVERTIMENTO CREATIVO E RICREATIVO 

APPENDICE

DICHIARAZIONE DI MADRID 

Il documento conclusivo del Congresso di Madrid, marzo 2002

"la non discriminazione più azione positiva 
…..è uguale a integrazione sociale" 

In occasione del Congresso Europeo sull'invalidità, noi qui riuniti a Madrid, nel numero di 400 persone, accogliamo calorosamente la proclamazione dell'anno 2003 come Anno Europeo dei Disabili, evento che vuole diffondere la conoscenza dei diritti di oltre 50 milioni di cittadini europei con disabilità. 
In questa Dichiarazione esponiamo il nostro pensiero, con l'obiettivo di proporre un quadro ideale d'azione da sviluppare durante l'Anno Europeo nell'ambito dell'Unione Europea, a livello nazionale, regionale e locale.  

INTRODUZIONE
1. LA DISABILITÀ E' UNA QUESTIONE CHE RIGUARDA I DIRITTI UMANI 
Le persone disabili hanno gli stessi diritti fondamentali degli altri cittadini. Il primo articolo della Dichiarazione Universale dei Diritti Umani afferma: "Tutti gli esseri umani nascono liberi ed eguali in dignità e diritti". Per raggiungere questa meta, tutte le comunità devono celebrare la diversità, e assicurarsi che le persone disabili possano godere di tutti i tipi di diritti umani: civili, sociali, politici, economici e culturali riconosciuti dalle varie Convenzioni internazionali, dal Trattato dell'Unione Europea e dalle Costituzioni nazionali.  

2. LE PERSONE DISABILI CHIEDONO PARI OPPORTUNITÀ, NON BENEFICENZA 
L'Unione Europea, al pari di tante altre regioni nel mondo, ha fatto molti passi in avanti negli ultimi decenni, evolvendo da una filosofia paternalistica verso le persone disabili ad un approccio che, invece, permette loro di prendere le proprie decisioni. Il vecchio atteggiamento, basato in gran parte sulla compassione per la loro mancanza di autonomia e di difesa, è oggi considerato inaccettabile. La situazione si sta evolvendo, dall'obiettivo di riabilitare l'individuo così da inserirlo nella società, verso una concezione universale mirata a modificare la società al fine di adattarla alle necessità di ognuno, ivi comprese le persone con disabilità.  

I disabili rivendicano le stesse opportunità di accesso alle risorse sociali, come il lavoro, l'educazione scolastica e professionale, la formazione alle nuove tecnologie, i servizi sociali e sanitari, lo sport e il tempo libero, ed ai prodotti e beni di consumo.  

3. LE BARRIERE SOCIALI PORTANO ALLA DISCRIMINAZIONE  ALL'ESCLUSIONE  
La struttura delle nostre società comporta spesso che le persone disabili non siano in grado di esercitare pienamente i loro diritti fondamentali e vengano socialmente escluse. 

I dati statistici disponibili dimostrano che l'educazione e l'occupazione dei disabili sono a un livello molto inferiore alla norma, il che risulta inaccettabile. Molti disabili vivono in situazioni di povertà estrema rispetto ai cittadini non disabili.  

4. LE PERSONE DISABILI, CITTADINI INVISIBILI 
La discriminazione verso le persone con disabilità dipende a volte dai pregiudizi che la società crea nei loro confronti, ma sempre più spesso è dovuta al fatto che i disabili sono stati a lungo dimenticati, ignorati, e ciò ha permesso il costituirsi di barriere ambientali e di atteggiamenti sociali che impediscono ai disabili di avere un ruolo attivo nella vita pubblica.  

5. LE PERSONE DISABILI COSTITUISCONO UN GRUPPO ETEROGENEO 
Come accade per tutti gli ambiti della società, le persone con disabilità formano un gruppo di persone molto diversificato; pertanto solo le politiche che rispettano tale diversità avranno un esito positivo. In particolare, i disabili aventi necessità complesse, di grave dipendenza, e le loro famiglie, richiedono azioni specifiche da parte della società, mentre spesso sono le categorie di disabili più abbandonate. Allo stesso modo, le donne con disabilità e i disabili appartenenti a gruppi di minoranze etniche devono affrontare spesso una molteplice discriminazione, derivante dall'interazione tra la discriminazione dovuta alla loro disabilità e quella suscitata dal sesso o dall'origine etnica. Infine, il riconoscimento della lingua dei segni è un passo in avanti fondamentale per le persone sorde.  

6. NON DISCRIMINAZIONE + AZIONE POSITIVA = INTEGRAZIONE SOCIALE 
La Carta dei Diritti Fondamentali, sottoscritta recentemente, riconosce che, affinché le persone disabili abbiano pari opportunità, il diritto a non essere discriminato deve essere accompagnato dal diritto a ricevere sostegno e assistenza. Questo, in sintesi, è stato il principio fondamentale del Congresso di Madrid, che è avvenuto nel marzo 2002 ed ha riunito più di 400 partecipanti.  

IL NOSTRO PENSIERO
1. IL NOSTRO PENSIERO PUO' ESSERE DESCRITTO COME UN CONTRASTO TRA LA NUOVA CONCEZIONE ED IL VECCHIO ATTEGGIAMENTO CHE CERCA DI RIMPIAZZARE: 

a) abbandonare l'idea che le persone disabili vadano trattate con compassione... e prendere coscienza dei disabili come persone aventi dei diritti.  

b) abbandonare l'idea di disabili come ammalati... e prendere coscienza dei disabili come cittadini indipendenti e consumatori.  

c) abbandonare la mentalità per cui i professionisti prendono le decisioni a nome dei disabili... e prendere coscienza delle decisioni e delle responsabilità degli stessi disabili per le questioni che li riguardano.  

d) abbandonare l'attenzione ai deficit individuali... e prendere coscienza dell'eliminazione delle barriere, della creazione di norme sociali e politiche, e dell'accessibilità alla cultura e all'ambiente circostante.  

e) abbandonare l'abitudine ad etichettare le persone disabili come dipendenti, incapaci di lavorare... e prendere coscienza delle loro capacità, e fornire i mezzi di sostegno appropriati.  

f) abbandonare la convinzione che le scelte politiche ed economiche siano concepite per il beneficio di pochi... e prendere coscienza di un mondo flessibile disegnato ad uso di tutti.  

g) abbandonare le segregazioni inutili nell'ambito educativo, lavorativo e nelle altre sfere della vita... e prendere coscienza dell'integrazione delle persone con disabilità nelle strutture normali.  

h) abbandonare la convinzione che la politica per le persone disabili sia materia di competenza di un solo ministero... e collaborare per farla diventare responsabilità di tutto il governo.  

2. SOCIETA' INTEGRANTE NEI CONFRONTI DI TUTTI  

Mettendo in pratica queste strategie, ne trarranno profitto non solo le persone disabili ma tutta la società nel suo insieme. Una società che esclude parte dei suoi membri, infatti, è una società impoverita. Le azioni volte a migliorare le condizioni delle persone disabili porteranno alla creazione di un mondo a portata di tutti. "Quanto viene realizzato oggi per le persone disabili, avrà senso per tutti nel mondo di domani".  

Noi, partecipanti al Congresso Europeo sulla disabilità, condividiamo pienamente questa affermazione, e chiediamo a tutte le parti sociali che considerino l'Anno Europeo dei Disabili nel 2003 come il punto di partenza di un processo che renda possibile la sua concretizzazione. Cinquanta milioni di persone con disabilità in Europa stanno aspettando da noi un impulso per l'avvio di questo processo di rinnovamento. 

IL NOSTRO PROGRAMMA PER RAGGIUNGERE QUESTO OBIETTIVO
1. MISURE LEGALI 
Una legislazione anti-discriminatoria completa deve essere promulgata al più presto affinché siano eliminati gli ostacoli esistenti e si possa evitare la creazione di nuove barriere che le persone disabili generalmente incontrano nell'ambito della scuola, del lavoro e nell'accesso ai beni e ai servizi e che impediscono loro di raggiungere l'indipendenza e le massime potenzialità nella partecipazione sociale. La clausola di non discriminazione dell'articolo 13 del Trattato di Amsterdam della Commissione Europea estende queste premesse a tutto il territorio europeo, contribuendo così ad un'Europa libera da barriere per le persone disabili.  

2. CAMBIAMO IL NOSTRO ATTEGGIAMENTO 
La legislazione antidiscriminatoria ha comportato dei cambiamenti nell'atteggiamento verso le persone disabili. Tuttavia, non è sufficiente la legge, senza l'impegno costante da parte della società e la partecipazione attiva delle persone disabili nell'affermare i propri diritti. La sensibilizzazione pubblica è indispensabile per sostenere le misure legislative necessarie e per aumentare la comprensione dei bisogni e dei diritti delle persone disabili nella società; questo creerà le basi per lottare contro i pregiudizi e la stigmatizzazione che esistono ancora oggi.  

3. SERVIZI CHE PROMUOVANO LA VITA INDIPENDENTE 
Per ottenere l'uguaglianza nell'accesso e nella partecipazione sociale, è necessario che le risorse siano strutturate in modo tale da migliorare le capacità di integrazione della persona disabile e il suo diritto a vivere in modo indipendente. Molte persone disabili hanno bisogno di servizi di assistenza e di sostegno nella quotidianità, e questi servizi devono essere di alta qualità, rispondenti alle loro necessità; devono promuovere il coinvolgimento nella società, e non essere motivo di segregazione. 

Questo tipo di approccio è in linea con il modello sociale europeo di solidarietà, modello che riconosce la nostra responsabilità collettiva verso coloro che hanno bisogno di assistenza.  

4. SOSTEGNO ALLE FAMIGLIE 
Le famiglie delle persone disabili hanno un ruolo fondamentale nella educazione e nell'inserimento sociale dei disabili, ed in particolar modo nel caso dei bambini con disabilità e delle persone che in seguito ad una complessa situazione di dipendenza non sono in condizione di rappresentare se stesse. Pertanto, le autorità pubbliche devono stabilire misure adeguate per aiutare le famiglie, cosicché queste possano garantire alla persona disabile l'assistenza più efficace possibile.  

5. ATTENZIONE PARTICOLARE ALLE DONNE DISABILI 
L'Anno Europeo rappresenta un'opportunità per considerare la situazione della donna con disabilità da un nuovo punto di vista. L'esclusione sociale a cui va incontro una donna disabile è motivata non solo dalla sua disabilità ma anche dal suo sesso. Questa molteplice discriminazione sofferta dalla donna disabile va combattuta combinando misure di integrazione e di azione positiva, che devono essere proposte e stabilite in concordanza con la donna disabile.  

6. LINEE DI AZIONE RIGUARDANTI LA DISABILITÀ 
Le persone disabili devono poter accedere ai comuni servizi sanitari, scolastici, professionali e sociali, così come a tutte le opportunità disponibili per le persone non disabili. Proporre un approccio integrante nei confronti della disabilità e delle persone disabili implica dei cambiamenti radicali nella vita pratica, a vari livelli. Prima di tutto, è necessario assicurare che i servizi disponibili siano coordinati da e tra i vari settori.  

Le diverse necessità di accesso dei differenti gruppi di persone disabili devono essere tenute in considerazione durante il processo di pianificazione di qualsiasi attività, e non come un adattamento a posteriori ad una pianificazione già prestabilita. I bisogni di una persona disabile e dei suoi familiari sono numerosi, ed è importante sviluppare una risposta comprensiva, che tenga in considerazione sia l'individuo che i vari aspetti della sua vita.  

7. IL LAVORO COME CHIAVE PER L'INSERIMENTO SOCIALE 
È richiesto un impegno particolare per promuovere l'accesso dei disabili al mondo del lavoro, e preferibilmente nell'ambito del lavoro ordinario. Questa è una delle forme più importanti nella lotta contro l'esclusione sociale delle persone disabili, al fine di garantire loro indipendenza e dignità. Tale sforzo richiede la mobilitazione tanto degli operatori sociali quanto delle autorità pubbliche, che devono rafforzare le strutture e le misure già esistenti.  

8. NIENTE PER LE PERSONE DISABILI SENZA LE PERSONE DISABILI 
L'Anno 2003 sarà concepito come un'opportunità per i disabili, le loro famiglie, i loro rappresentanti e le associazioni, di stabilire un obiettivo politico e sociale nuovo ed esteso a tutti i livelli, per coinvolgere i governi ed impegnarli a prendere decisioni mirate all'uguaglianza e all'integrazione.  

Tutte le azioni saranno intraprese con il dialogo e la volontà di cooperazione con le organizzazioni delle persone disabili più rappresentative. La partecipazione non deve essere limitata allo scambio di informazioni o all'accettazione di decisioni già prese. A tutti i livelli del processo, invece, i governi dovranno stabilire dei meccanismi precisi per la concertazione ed il dialogo, che permettano alle persone disabili ed alle loro organizzazioni di contribuire alla pianificazione, applicazione, supervisione e valutazione di tutte le attività.  

Una forte collaborazione tra governi e organizzazioni delle persone disabili è il requisito fondamentale per progredire nel modo più efficace verso l'uguaglianza e le pari opportunità nella partecipazione sociale.  

Per agevolare tale processo, le organizzazioni delle persone disabili dovrebbero avere maggior disponibilità di mezzi e di risorse, che permettano loro di migliorare la promozione e la gestione delle campagne di sensibilizzazione. Dal canto loro, le organizzazioni si impegneranno a migliorare continuamente il loro livello di governo interno e di rappresentanza.

  

PROPOSTE DI AZIONE
L'Anno 2003, Anno Europeo delle persone disabili, deve determinare un miglioramento delle attività programmate. Questo obiettivo implica l'allargamento del sostegno attivo a tutta la società. Di conseguenza, presentiamo delle proposte concrete rivolte a tutti i partecipanti. Le azioni suggerite saranno sviluppate durante l'arco dell'Anno Europeo, ma dovranno proseguire anche in seguito, in modo da permettere nel tempo una valutazione dei progressi ottenuti.  

1. LE AUTORITA' DELL'UNIONE EUROPEA E LE AUTORITA' NAZIONALI DEGLI STATI MEMBRI E DEI PAESI CANDIDATI 

Le Autorità pubbliche dovranno dare l'esempio ed essere le prime a sviluppare le seguenti misure:
- Analizzare la situazione attuale dei quadri legislativi nazionali e comunitari destinati alla lotta contro le pratiche discriminatorie nell'ambito educativo, lavorativo e di accesso ai beni e servizi;
- Scoprire le restrizioni e le barriere discriminatorie che colpiscono la libertà delle persone disabili e la loro partecipazione alla vita sociale, e prendere le misure necessarie affinché tali limitazioni siano rimosse;
- Passare in esame i servizi ed i sistemi di assistenza al fine di assicurare una politica che sostenga ed incoraggi le persone disabili ad essere parte integrante nella società in cui vivono; 

- Indagare le situazioni di abuso e di violenza commessi contro le persone disabili, in modo particolare nel caso di disabili che vivono all'interno di grandi istituti; rafforzare la legislazione sull'accessibilità al fine di assicurare alle persone disabili gli stessi diritti di accesso alle strutture sociali e pubbliche che hanno le altre persone; 

- Contribuire alla promozione dei diritti fondamentali delle persone disabili a livello mondiale, partecipando attivamente alla redazione di una Convenzione delle Nazioni Unite sui Diritti delle Persone con Disabilità;  

- Contribuire a migliorare la situazione delle persone disabili che vivono in Paesi in via di sviluppo, rendendo la loro integrazione sociale un obiettivo delle politiche di cooperazione. 

2. AUTORITA' LOCALI  

L'Anno Europeo deve avere risvolti incisivi in primo luogo a livello locale, dove i cittadini sono più a contatto con i problemi, e dove le associazioni di e per le persone disabili realizzano la maggior parte delle loro attività. Lo sforzo deve essere concentrato sulla promozione e sull'incremento di risorse ed attività nell'ambito locale. 
Si dovrà invitare i vari operatori ed amministratori locali ad integrare le politiche locali e comunitarie, ivi incluso l'istruzione, il lavoro, l'abitazione, i trasporti, la salute ed i servizi sociali, tenendo conto delle necessità e della diversità delle persone disabili, e soprattutto degli anziani, donne ed immigrati. 
I governi locali devono progettare dei piani di azione locali a riguardo, in collaborazione con i rappresentanti delle persone disabili, che organizzeranno i propri comitati locali e saranno i responsabili delle attività dell'Anno. 
3. ORGANIZZAZIONI DI PERSONE DISABILI 

 Le associazioni della disabilità, in quanto rappresentanti delle persone disabili, hanno una responsabilità notevole nel garantire la riuscita dell'Anno Europeo. Devono considerarsi come gli ambasciatori dell'Anno Europeo e rivolgersi attivamente a tutte le parti sociali più rilevanti, proponendo misure concrete e cercando di stabilire una cooperazione a lungo termine in settori in cui ancora non si fosse creata. 

4. IMPRESE 

Le imprese devono aumentare i loro sforzi per coinvolgere, mantenere e promuovere le persone disabili nel loro personale, e progettare i loro prodotti e servizi in modo che siano accessibili alle persone con disabilità. Gli imprenditori devono rivedere le loro politiche interne per assicurare che nessuna norma impedisca alle persone disabili di godere delle pari opportunità. Le organizzazioni imprenditoriali possono contribuire a questi sforzi raccogliendo una lunga serie di esempi di buone prassi già esistenti. 

5. SINDACATI 

I sindacati possono migliorare la situazione occupazionale delle persone disabili assicurando nella loro attività una adeguata rappresentanza dei lavoratori disabili. I sindacati devono rivisitare le loro politiche interne al fine di assicurare che queste non impediscano ai lavoratori disabili di godere delle pari opportunità. 

6. MEZZI DI COMUNICAZIONE 

I mezzi di comunicazione devono creare e rafforzare la collaborazione con le associazioni delle persone disabili, per migliorare l'immagine dei disabili offerta dai mass media. Si dovrebbe potenziare l'informazione sulle persone con disabilità per riconoscere l'esistenza della diversità tra esseri umani. Trattando i temi della disabilità, i media dovrebbero evitare un atteggiamento pietistico o umiliante, e parlare di più degli ostacoli incontrati dalle persone disabili e del contributo positivo che le persone disabili possono dare una volta rimossi questi ostacoli. 

7. IL SISTEMA SCOLASTICO 

Le scuole devono assumere un ruolo rilevante nella diffusione della comprensione ed accettazione dei diritti delle persone disabili, aiutando a dissipare timori, miti e pregiudizi, supportando lo sforzo di tutta la comunità. Devono sviluppare e diffondere risorse educative di sostegno agli studenti, affinché sviluppino una consapevolezza individuale della propria disabilità o di quella altrui, aiutandoli a considerare in modo positivo le diversità. 
Le scuole, gli istituti, le università devono, congiuntamente ai rappresentanti dei gruppi di disabili, organizzare conferenze e laboratori rivolti a giornalisti, editori, architetti, imprenditori, assistenti sociali e sanitari, familiari, volontari e membri del governo locale.

8. UNO SFORZO COMUNE A CUI TUTTI POSSONO E DEVONO CONTRIBUIRE            Il desiderio maggiore delle persone con disabilità è di essere presenti in tutti gli ambiti della vita; perciò, tutte le organizzazioni devono rivedere le loro impostazioni, al fine di permettere alle persone disabili di farne parte e di goderne i benefici. Alcuni esempi delle organizzazioni più interessate al tema: organizzazioni di consumatori, gruppi giovanili, associazioni religiose e culturali, ed altre organizzazioni che rappresentano categorie specifiche di cittadini. È altresì necessario coinvolgere in questa "ristrutturazione" i responsabili delle scelte politiche ed amministrative ed i responsabili di luoghi come musei, teatri, cinema, parchi, stadi, centri commerciali e uffici postali.  

Noi, i partecipanti del Congresso di Madrid, approviamo questa Dichiarazione e ci impegnamo a diffonderla ampiamente, affinché possa raggiungere tutti i livelli della società, e ad incoraggiare gli operatori del settore ad aderire alla Dichiarazione prima, durante e dopo l'Anno Europeo dei Disabili.  

Sottoscrivendo questa Dichiarazione, le organizzazioni dichiarano apertamente la loro conformità all'obiettivo prepostosi dalla stessa, e si impegnano.  

Sottoscrivendo questa Dichiarazione, le organizzazioni dichiarano apertamente  la loro conformità all’obiettivo prepostosi dalla stessa, e si ipegnano ad agire in modo da contribuire al processo che porterà all'uguaglianza effettiva delle persone con disabilità e dei loro familiari.  
 

______________________________________

TRADUZIONE DEI BRANI
DIVERSABILITA’, SESSUALITA’ E RIPRODUZIONE NELLA DONNA

di

Antonio Luperto


[image: image26.png]il mio nome ¢ tyffany, sono una donna di 20 anni ed ho una lesione a livello C6 . Pensai, quando fui
ferita all'eta di 14 anni, che il sesso non sarebbe mai stato possibile. Avevo torto! Veramente torto!
Il mio attuale compagno mi ha aiutato a scoprire il sesso e come ¢ divertente. Ora I'amo e
continuamente sto scoprendo posizioni nuove che sono piu facili, ed ¢ anche piu bello! Ho avuto
orgasmo mentale ma devo averne ancora un fisico.

Ma ci sto lavorando su, perché so che ¢ possibile con un costante piccolo impegno.

Cosi, come Lei sa, non c'é praticamente nessuna informazione all'esterno per le lesioni del SCI
nelle donne. Tutto cid ¢ frustrante e sbagliato.




Traduzione 1 (*)

I vescovi della chiesa cattolica romana proibivano il matrimonio di un uomo paraplegico perché non sarebbe stato in grado di praticare sesso con la propria futura compagna ed essere padre.

Nessuna pietà.

Il Vescovo Joao Bosco De Faria respinse una richiesta di matrimonio tra Ezimar De Lourdes Seratim e Edir Antonjo De Brito, 44 anni paraplegico che vive nello stato del sud est Minas Gerais.

La coppia decise di sposarsi con il rito della chiesa ortodossa. La data di matrimonio venne fissata per il 27 aprile.

Se il vescovo fosse stato aggiornato, riguardo le conoscenze attuali, o avesse fatto qualche ricerca, avrebbe scoperto che i paraplegici possono praticare il sesso con soddisfazione e possono procreare.

Moderna tecnologia o miracolo?

Poiché sei un paraplegico, non importa se non puoi fare sesso. Chi può confutare questo concetto errato?

Fare sesso non vuoI dire soltanto procreare, sebbene per questo siamo stati originati.
Traduzione 2 (**)

       Controllo sovraspinale





Riflessi spinali integrati





Sistema nervoso autonomo
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� Come richiesto dagli Editors, di questo volume, nella mia nota, redatta dopo il Convegno, ho cercato di riproporre l’argomento della “lettura”, così come emerso nel rapporto dialettico con l’uditorio.Con tutti i limiti, certo, ma anche con il tentativo di riproporre lo stile dialogico ed il clima di empatia che  si è realizzato.


� “Nomen omen”


� “Kamasutra degli handicappati”  http://www.gabrieleviti.org/index.htm


� Tonino Urgesi autore di  “Il segreto dell’arcobaleno”  Farrnedi Ed. 2002


� In: “Vita affettivo sessuale in condizioni di disagio” di L.Zani Minoja e P.Marandola. La Goliardica Pavese  1999 pp. 59 ss.


� Quest’ultimo evento  viene ora aggiunto in questa nota,redatta nel Dic. 02, ma non è stato citato ( per ovvie ragioni cronologiche) nel convegno di Casarano.
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