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La “Tiflomedicina”: progressi compiuti e prospettive future

Uno sguardo alla storia della medicina nell’ultimo secolo, dal punto di vista di chi la vista non ce l’ha

Di

Giammario Mascolo

In questo scritto si intende affrontare l’argomento del rapporto tra medicina e problemi di vista, per evidenziare come il progresso, segno e frutto delle grandi potenzialità dell’intelletto umano, apre continuamente orizzonti più ampi, ma anche nuove frontiere da valicare. Si è scelto di affrontare il tema sotto due profili:

1) La medicina e i problemi della vista

2) I problemi della vista e la medicina

1)

Nel corso degli ultimi 140 anni, la qualità della vita è sensibilmente migliorata, così come la sua durata. Questo perché molte malattie prima incurabili, sono oggi curabili o cronicizzabili.

Al miglioramento della qualità della vita, però, corrisponde di fatto un abbassamento della qualità della vista: ci sono molti casi, prima inesistenti, di persone che rimangono in vita, ma perdono le funzionalità visive.

Basti pensare ad alcuni esempi: bambini nati con una prematurità che anni fa era impensabile, persone affette da Diabete Mellito, che oggi è stato cronicizzato, invecchiamento molto più accentuato rispetto al passato, tumori che risultavano letali e oggi sono curabili.

Sono tutte condizioni che, pur permettendo oggi alla persona di rimanere in vita con una probabilità sensibilmente più alta del passato, possono ripercuotersi sulla funzionalità visiva, danneggiandola o annullandola del tutto.

Parlano chiaro in tal senso anche le statistiche, le quali evidenziano un aumento statistico dei problemi visivi, persino limitandoci agli ultimi sei anni: nel 2002, secondo il rapporto dell’Organizzazione Mondiale della Sanità, c’erano nel mondo 37 milioni di ciechi totali e 123 milioni di ipovedenti (Ciechi parziali). La stessa OMS, nel rapporto aggiornato al 2008, registra 47 milioni di ciechi assoluti e 286 milioni di ipovedenti. 

Le cause più diffuse di perdita totale o parziale della vista sono le cataratte, su scala mondiale, le degenerazioni maculari e i glaucomi se ci limitiamo ai Paesi industrializzati.

Questi dati confermano quanto detto in precedenza: le patologie oculistiche più diffuse sono legate alla cronicizzazione di malattie, all’invecchiamento, oppure alla nascita prematura: Retinopatia del Pretermine (ROP), Degenerazione Maculare legata all’età (AMD), Retinopatie diabetiche Proliferanti o Non Proliferanti, retinoblastoma (Tumore congenito della retina).

Di fatto la medicina oculistica si trova di fronte a sempre nuove emergenze, generate non tanto da nuove patologie, quanto da patologie che prima non consentivano neppure la sopravvivenza.

Tecniche Terapeutiche

Come è facile pensare, si cerca di porre rimedio a questo problema attraverso tecniche e strumenti sempre più sofisticati, sia con terapie conservative che sostitutive.

Sul piano conservativo la fanno ormai da padrone le tecniche basate sul ricorso al LASER, che possono risolvere problemi della cornea, del cristallino e persino della retina, anche se in quest’ultimo caso si riesce ad intervenire per ora solo parzialmente:  Chirurgia Rifrattiva LASER per i difetti morfologici della cornea, LASER-terapia Retinica per indebolimenti e rotture della retina, YAG, LASER fotodistruttivo per curare la cataratta e il Glaucoma ad Angolo Aperto.

Altra frontiera terapeutica è costituita dalle Cellule Staminali, le quali sono già utilizzate per rigenerare sezioni della cornea, ma si prevede possano giungere a riparare anche il tessuto retinico danneggiato o esuberante.

Sul piano sostitutivo interviene la bioingegneria, mediante la costruzione di apparati bionici tesi a sostituire le funzionalità ottiche. Oggi i risultati sono promettenti, anche se ancora in fase embrionale, soprattutto per problemi legati alla risoluzione e alla nitidezza delle immagini trasferite al cervello. Qui è possibile vedere una immagine così come appare ad un occhio completamente bionico costruito con la tecnologia attuale.
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Tecniche Diagnostiche

Le evoluzioni, però,  non sono soltanto sul fronte terapeutico: anche dal punto di vista diagnostico esistono oggi strumenti di alta precisione e bassissima invasività. SI tratta soprattutto di esami per immagini, in particolare la Ecografia bulbare e orbitaria, la Angiografia con Fluoresceina (FAG), e la Tomografia a Coerenza Ottica (OCT). La precisione degli strumenti ele possibilità di lettura dei risultati, consentono almedico e al paziente di conoscereil quadro diagnostico praticamente senza che sia toccato il bulbo oculare. 

2)

Dal momento che i ciechi e gli ipovedenti sono sempre di più, diventa sempre più impellente il secondo profilo che vogliamo analizzare: Come si pone un non vedente rispetto alla medicina?

Si potrebbero esaminare diversi aspetti del problema, ma cominciamo dalla vita quotidiana per comodità espositiva: 

Sono sempre di più i disabili visivi che vivono da soli, per scelta o perché, divenuti anziani, non hanno più familiari con sé. Per queste persone è molto difficile la pratica dei normali provvedimenti autocurativi. Tutti hanno un armadietto dei medicinali in casa, ma al suo interno si nascondono non poche insidie per la persona priva della vista.

Le Informazioni e l’Etichetta 

È vero che ormai tutte le confezioni dei farmaci sono etichettate in braille, ma questo risolve il problema dell’autogestione medica solo in parte. Prima di tutto va detto che non tutti i disabili visivi conoscono il braille, pensiamo soprattutto a persone che hanno perso la vista in età molto avanzata. Andrebbero invece associate alle scritte in braille anche indicazioni in “Large print”, cioè caratteri ingranditi leggibili da persone ipovedenti.

Inoltre conoscere il nome del farmaco e la sua forma di somministrazione, non ne rende possibile l’utilizzo in autonomia. Non è possibile, ad esempio, conoscere la scadenza, né la posologia. Per non parlare dei bugiardini: controindicazioni, posologia, effetti collaterali, composizione, non sono legibili senza la vista.

È vero che tutti abbiamo un medico di base che ci dovrebbe seguire, ma sappiamo bene quanto sia difficile reperire un medico, soprattutto nelle grandi città.

Un grande aiuto può venire dalle tecnologie informatiche, che i non vedenti ormai utilizzano su vasta scala. Rendere facilmente reperibili e consultabili le informazioni sui farmaci via WEB su Internet, potrebbe dare un primo contributo risolutivo alle limitazioni descritte.

L’Autosomministrazione

Altro problema è costituito dalla autosomministrazione. Fin quando parliamo di compresse la cosa è abbastanza agevole, ma proviamo a pensare per un attimo cosa può significare dosare o contare delle gocce, oppure, peggio, aprire ed utilizzare fiale di vetro, senza l’uso della vista.

L’accessibilità dei Presidi Sanitari

Allontanandoci poi dalla gestione domestica della propria salute, arriviamo al grande problema dell’”Accessibilità” dei presidi medici e ospedalieri.

Esiste in Italia un provvedimento normativo (DPR 503/1996) che sancisce in pratica una rivoluzione nel campo dell’accessibilità. All’art. 1 comma 2, il decreto recita “2. Per barriere architettoniche si intendono: a) gli ostacoli fisici che sono fonte di disagio per la mobilita di chiunque ed in particolare di coloro che, per qualsiasi causa, hanno una capacita motoria ridotta o impedita in forma permanente o temporanea; b) gli ostacoli che limitano o impediscono a chiunque la comoda e sicura utilizzazione di spazi, attrezzature o componenti; c) la mancanza di accorgimenti e segnalazioni che permettono l'orientamento e la riconoscibilità dei luoghi e delle fonti di pericolo per chiunque e in particolare per i non vedenti, per gli ipovedenti e per i sordi.”

Esistono oggi ausili e accorgimenti progettuali che si possono installare in fase costruttiva, che permetterebbero a non vedenti e ipovedenti di muoversi in autonomia all’interno di ospedali e presidi sanitari in genere. Ve ne sono alcuni esempi realizzati, soprattutto nel Nordest, ma, a distanza di 12 anni dal DPR 503, sono di fatto una piccola goccia nel mare degli interventi previsti, se pensiamo che sarebbero da applicare in tutti i luoghi pubblici o aperti al pubblico, di nuova costruzione o ristrutturati. Stiamo parlando di Percorsi tattili a pavimento e segnaletica tattile verticale. La mancanza di tali accorgimenti, impedisce oggi ad un cieco di recarsi autonomamente in ospedale, rendendo impossibile la risoluzione delle situazioni di emergenza, laddove una persona normodotata può facilmente recarvisi da sola.

Conclusioni

Con questo excursus non si pretende di aver esaurito tutti gli aspetti del rapporto tra medicina e problemi della vista. Tuttavia l’intento, che spero di aver chiarito, era quello di evidenziare come, nel corso dell’ultimo secolo e mezzo di storia, tanta strada è stata fatta per rispondere alle esigenze sempre crescenti, sia dal punto di vista numerico che di qualità della vita, espresse da tutte quelle persone che soffrono di problemi visivi a qualunque livello. 

La medicina presta sempre maggiore attenzione, se non altro per il peso statistico di queste patologie, al processo che dovrebbe portare alla soluzione di  tali esigenze, ma gli interrogativi aperti e le questioni irrisolte sono ancora molti.

Oltre al tempo, al progresso scientifico e tecnologico, è convinzione di chi scrive che sia necessaria una forte Volontà di medici e dirigenti delle case farmaceutiche, nonché degli organi legislatori, per imprimere a questo processo quell’accelerazione che diviene ogni giorno più urgente.
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