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TITOLO
Percorsi di riabilitazione delle persone affette mh@nomazioni disabilitanti per grave
cerebrolesione acquisita mediante interventi digrdzione socio-lavorativa.

TEMPI

Data di avvio

Settembre 2004: avvio della fase sperimentale

Settembre 2006: conclusione della fase sperimeatalevio del percorso integrato U.L.S.S. 9
TV — AREP

Data (prevista) di conclusione
Il progetto ha carattere di continuita

INTRODUZIONE

Destinatari

Soggetti in eta giovanile o adulta affetti da egisiabilitanti di gravi cerebrolesioni acquisite
di diversa eziologia.

Contesto

Secondo i dati emersi da una recente indagine midgica (Barbisan, 2007Yiferita al
primo semestre 2007 i pazienti affetti da gravesloaiesione acquisita in carico all’Azienda
U.L.S.S. 9 TV sono stati 86, 35 dei quali decedopo il ricovero, suddivisi come segue:

- 57 pazienti ricoverati presso il reparto di Teéaaplntensiva/Neurochirurgia

dellU.L.S.S.9 TV,

- 23 pazienti ricoverati presso il reparto di rraazione del medesimo presidio

ospedaliero;

- 6 pazienti ricoverati presso il reparto di Teeapitensiva dell’Ospedale di Oderzo.

E stata registrata una prevalenza globale del danmarico della popolazione di sesso
maschile (67.4% maschi; 32.6% femmine). Con rifenito all’eziologia del danno:

- 37.2% dei casi (32 pazienti) presentava unamesh origine traumatica,

- 34.9 % (30 pazienti) presentava esiti di emogagiontanea,

- 20.9% (18 pazienti) esiti di anossia e il 7%é&ienti) lesioni di origine ischemica.
Prendendo in considerazione i 51 pazienti soprautiis32 di essi (62.7% dei casi) sono stati
trasferiti in strutture di ricovero dell’AziendaluS.S. 9 TV:

- 8 pazienti (15.7% dei casi) presso Reparti medici

- 13 pazienti (25.5% dei casi) presso Reparti chiois

! Barbisan E (2007) Analisi dell'attivazione di persi riabilitativi per le persone affette da graxegebrolesione
acquisita. Tesi non pubblicata. Fc Medicina e Glieu C.d.L. in Fisioterapia. Tesi non pubblicata
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- 2 pazienti (3.9% dei casi) presso Reparti digierantensiva;
- i rimanenti 9 pazienti (17.6% dei casi) sonoidtasferiti presso il Dipartimento di
Riabilitazione e Lungodegenza post acuzie dellagsieth Azienda sanitaria.
L’analisi analisi dei dati evidenzia un progressaomento dell’affluenza dei pazienti con
GCA ai servizi di Anestesia e Rianimazione di Tseyia prova dell’elevato livello di
gualificazione del presidio ospedaliero con rifexito alla fase acuta.

L’intervento proposto da AREP Onlus si colloca paetb all’interno di tale contesto.

Breve descrizione del servizio se esistente

Il servizio si propone la presa in carico dei sdaggeestinatari che, al momento della
deospedalizzazione, necessitino di interventi litabivi non solo sul piano meramente
sanitario, ma anche su quello del reinseriment@atoe lavorativo.

Allo scopo di integrare tutte le risorse sanitaisociali disponibili sul territorio nel 2004
sono state stipulate in via sperimentale le “Pracedperative tra il Servizio di Inserimento
Lavorativo dell’ Azienda U.L.S.S. n.° 9 TV e 'AREH Villorba nelllambito delle attivita di
integrazione lavorativa” e nel 2006 la collaboragi®i € estesa all’Unita Operativa Disabilita
e al Dipartimento di Riabilitazione.

Il progetto prevede la realizzazione di programmirdervento individualizzati mirati al
recupero della massima autonomia possibile attsavattivita occupazionali diversificate in
contesto di gruppo.

| laboratori sono complessivamente attivi tuttiiergi per un totale di 25 ore settimanali,
mentre la frequenza individuale e determinata dagkttivi progettuali.

Motivazioni

Obiettivo statutario di AREP é l'attuazione di irtenti volti a valorizzare la persona

diversamente abile nella sua dimensione psicofssicdazionale globale.

Un’analisi preliminare ha evidenziato I'emergerd tegritorio di una nuova categoria di

bisogni socio-riabilitativi relativi a persone gmM con disabilita acquisita per grave

cerebrolesione, rappresentati dalla necessitadjanizzare la propria esistenza in seguito al
trauma.

Il progetto si pone pertanto i seguenti obiettivi:
- promozione della qualita della vita in termini décupero di autonomia e di
progettualita esistenziale;
- inclusione sociale;
- miglioramento dell’autostima,;
- modifica dell’autopercezione attraverso il paggaglal concetto di sé commalato,
portatore di un bisogno di salutd concetto di sé come soggetto socialmente attivo
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Cio consente:

- di attenuare l'impatto della disabilita sui cawegs e sul sistema assistenziale,
prevenendo un peggioramento della condizione siandaunto di vista clinico che da
un punto di vista socio-relazionale;

- di attivare le potenzialita residue a fini lavibiva

Analisi preliminare

Il Veneto rappresenta una delle cinque regioniaited che ha recepito le Linee Guida per la
Riabilitazione delle Gravi Cerebrolesioni Acquisi®CA), conformandosi ai principi base di
continuita terapeutica e metodologia di intervem{aale scopo sono state attivate strutture
riabilitative ad alta specialita preposte all'intento sugli esiti. Tra queste troviamo le Unita
Gravi Cerebrolesioni e Spinali di Vicenza, di NegidR) e di Venezia, I'Unita per le Gravi
Disabilita in Eta Evolutiva e per la Riabilitaziowkelle Turbe Neuropsicologiche Acquisite
delllRCCS “E.Medea” di Conegliano e Pieve di Soli(lV) e I'ospedale riabilitativo di alta
specializzazione di Motta di Livenza (TV).

Da una prima indagine sui servizi forniti alla pera con esiti di GCA all'interno
dellAzienda U.L.S.S. 9 TV, si evidenzia la presardi un intervento sanitario di elevato
livello specialistico in fase acuta e post-acuta, gber il principio di continuita terapeutica,
richiederebbe una presa in carico da parte detdeo per quanto riguarda il reinserimento
sociale e lavorativo attraverso progetti mirati.

In questo contesto si colloca I'esperienza di AREdh l'intento di integrare i servizi socio-
sanitari forniti dalle strutture specializzate

Obiettivi
Allo scopo di promuovere il recupero di un soddisfae livello di qualita della vita, in
termini di raggiungimento del miglior equilibrio gsibile rispetto alla condizione di disabilita
acquisita, il progetto si propone i seguenti dbiespecifici:
1. Nellottica della personalizzazione del servjzZiintervento prevede la valutazione
multidimensionale di
- capacita lavorative residue
- competenze relazionali
- adattamento al’ambiente
- attitudini

del singolo soggetto;

2. Nellottica dell'unitarieta della risposta agsisziale, si opera in direzione di un
progressivo ampliamento del network di servizi, gifivo, preposto alla presa in
carico del paziente nel corso delle varie fasiiliiative.

3. Nellottica della prevenzione del disagio e bislbgno sociale e dell’inclusione sociale
si attuano i seguenti interventi:
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- Riabilitazione socio-lavorativa mediante formama addestramento in ambiti
occupazionali specifici;

- Supporto all'inserimento socio-lavorativo med&nnterventi di tutoring in
contesto lavorativo.

COSTRUZIONE E DESCRIZIONE DEL PROGETTO

Metodologia e procedure

Ai fini dell'idoneita alla partecipazione al persor proposto dal progetto si richiede
certificazione d’invaliditd civile con percentuakuperiore al 46% o certificazione di
invalidita INAIL, congiuntamente a certificazioné disabilita ai sensi della Legge 68/99,
requisiti che permettono I'accesso al Collocaméir@to.

Su invio del Dipartimento di Riabilitazione dell’fenda U.L.S.S. 9 TV, dei Servizi Sociali o
su richiesta dell'interessato stesso, viene effitgdtwina presa in carico da parte del Fisiatra di
riferimento del Progetto e viene attivato un pesoatistinto nelle seguenti fasi:

1) valutazione multidimensionale approfondita deflenomazioni e disabilita e delle
problematiche socio-ambientali;

2) formulazione del Progetto Individualizzato;

3) attuazione e verifica del Progetto, con conseguattivazione del Servizio di
Inserimento Lavorativo per individuare un possilaitabito di tirocinio o inserimento
lavorativo.

L’operativita del servizio si sviluppa nelle segtietivita:
- attivita di laboratorio;
- attivita di valutazione dei nuovi ingressi;
- incontri di equipe con frequenza mensile;
- incontri di supervisione con il neuropsicologo s€aManager referente
dellU.L.S.S.9TV;
- incontri con i servizi coinvolti nella gestioneltiutente:
= Azienda U.L.S.S. 9 TV (Dipartimento di Riabilitan®, Area Sociale —
Disabilita, Servizio di Inserimento Lavorativo, 8io Distrettuale per
'Eta Evolutiva e Adulta, Coordinamento DisabiliEOD e Centri Diurni
territoriali);
= Centro di Collocamento Mirato della Provincia deviso;
= Servizi Sociali e Assessorati Comunali alle pdtiécsociali.
- collaborazione con associazioni e gruppi delittro per iniziative e attivita
occasionali.

Soggetti coinvolti
L’équipe di lavoro € composta da:
- Direttore Sanitario
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- Neuropsicologo Case Manager referente U.L.ST8/ 9
- Coordinatrice di progetto referente AREP
- Neuropsicologa AREP

- Educatrice

- Psicologa

- Musicoterapista

- Logopedista

- Maestra d’Arte

- lstruttrice sportiva

- Istruttrice di yoga

- ULSS. 9TV

- INAIL

Materiali predisposti
Nel corso delle fasi di formulazione e avvio dedgetto sono stati realizzati alcuni strumenti
finalizzati alla gestione e al monitoraggio delltvita.
- Scheda di progetto individualizzato;
- Protocollo di valutazione iniziale delle abilitg#sidue (con schede specifiche per
ambito di attivita);
- Kit di valutazione delle abilita informatiche;
- Kit di valutazione delle abilita operative;
- Strumenti di valutazione specifici per laborabori
Sono inoltre stati utilizzati strumenti valutatalidati quali:
- CIQ: Community Integration Questionndire
- Barthel Scal®

Fasi di realizzazione
L’elaborazione e la realizzazione del percorsovimiiale si articolano nelle seguenti fasi:
1) valutazione multidimensionale approfondita deffeenomazioni e disabilita e delle
problematiche socio-ambientali, mediante percorstindo nelle seguenti fasi:

a) Analisi della domanda

b) Valutazione
- in ambito informatico, al fine di fornire indicani in merito a: il livello di competenze
informatiche; le disabilia cognitive e comportanainn ambito occupazionale; il grado di

2 Willer, B, Ottenbacher, KJ and Coad, ML (1994) T@mmmunity Integration Questionnaire: a comparative
examinationAmerican Journal of Physical Medicine and Rehaduilin, 73: 103-111
¥ Mahoney FL, Barthel DA (1965) Functional evaluati@he Barthel IndexMD State Med J]14: 61-65
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autonomia possibile; la necessita di ausili specifi
- in ambito operativo, con I'obiettivo di forniradicazioni in merito a: le capacita operative
in contesto laboratoriale; le disabilita cogniteeecomportamentali in ambito occupazionale;
il grado di autonomia possibile; la necessita dilaapecifici.
c) Sintesi della valutazione e formulazione deldetto Individualizzato
A partire dal bilancio dei dati osservati, vengatefinite le aree di problematicita in
relazione alla domanda ed individuato il percorgoigoneo. Nel perseguire finalita di
riabilitazione socio-lavorativa sono previste sfiebe attivita di laboratorio in relazione
agli obiettivi individuati nella valutazione indwale delle competenze lavorative e
delle attitudini personali. Inoltre particolareeatzione viene prestata alla rieducazione
all’autonomia e alla gestione della vita quotidiana

2) attuazione del Progetto Individualizzato, chevprde I'inserimento in attivita laboratoriali
di gruppo strutturate secondo le finalita di semsjecificate:

- Laboratorio informatico, falegnameria, legatarivalutare, attraverso l'uso dello
strumento informatico o attivita di tipo manuale, dbilita residue di tipo cognitivo
(attenzione, memoria, funzioni esecutive di piaaitione e controllo) e sostenerne la
applicazione in attivita di tipo lavorativo.

- Laboratorio dell’agenda, autonomia domestica, ortavorire il conseguimento del
massimo livello di autonomia possibile nella gestiali attivita della vita quotidiana.

- Laboratorio di comunicazione, inglese, gruppo “giale”: valutare la capacita
cognitive e le competenze socio-relazionali.

- Laboratorio artistico, musicoterapia, psicomotrgtitfavorire I'espressione personale
e I'elaborazione dei vissuti connessi all'immagitiesé e alla sfera emotiva.

- Laboratorio di bilancio delle competenze, “Lavorarid“Ripensando...mi”, Gruppo
di auto mutuo aiuto sull’esperienza del traumgavorire il recupero di un
soddisfacente livello di qualita della vita, inrteni di raggiungimento del miglior
equilibrio possibile rispetto alla condizione dsalbilita acquisita.

- Nuoto, yoga, attivita motoriafavorire il recupero della dimensione ludico-gp@
come componente dell’identita personale.

- Laboratori prelavorativi di informatica e segretar favorire il recupero delle
competenze in ambito lavorativo addestrando qualoemessario alle istanze
specifiche del contesto lavorativo
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3) verifica del Progetto, con conseguente attivazidel Servizio di Inserimento Lavorativo
per individuare un possibile ambito di tirocinianserimento lavorativo.

Aspetti innovativi da segnalare
Il progetto e caratterizzato da una molteplicitasidetti innovativi. Tra questi:
- lindividuazione di un’area spesso misconosciuthe si colloca tra [lintervento
sanitario e I'effettivo reinserimento sociale;
- la strutturazione di un servizio integrato in roceffettivo ed efficace con le risorse
presenti sul territorio, nell’intento di dare risgpa a bisogni nuovi attraverso un lavoro
di rete.
Lo sviluppo di nuove strategie: allo scopo infditfavorire I'integrazione sociale dell’utente
e il suo impegno attivo in ambito comunitario, seyede il coinvolgimento diretto nelle
attivita formative destinate ad altri membri delugpo, secondo la strategia della ‘peer
education’ - su modello anglosassone - che prelativazionedi processi di scambio tra
pari con finalita di promozione della salute e grexione del disagio.
Per ottimizzare inoltre le possibilita di un inseeinto positivo sul luogo di lavoro, il modello
di tutoring adottato si avvale dei seguenti strutinen

- affiancamento sul posto di lavoro;
- simulazione di mansione in laboratorio;
- consulenza al datore di lavoro sugli aspetti dogrrcomportamentali connessi.

L’intervento di tutoring viene formulato a secondelle necessita specifiche dell’'utente e
modulato nell’intensita sulla base del percorsatto.

Un’altra azione di rilevo, per iniziativa degli sg utenti, e rappresentata dal laboratorio
“Super-abili”, sorta nel contesto della falegnamee impegnato nella progettazione,
realizzazione e vendita di ausili per le disabifitatorie.

Gli ausili realizzati intendono rendesaperabilii limiti dovuti a menomazioni fisiche di varia
origine: attraverso un ausilio pensato ad hoc pderte (e spesso suggerito dallo stesso
interessato) e realizzato da utenti con disaliliv@rse, tali barriere possono essere affrontate
o risultano ridimensionate.

Inoltre, attraverso il fare creativo, il gruppo proove attivamente la trasformazione del
proprio vissuto da “dis”-abile a “super”-abile.

RISULTATI E VALUTAZIONE

Risultati attesi

L’obiettivo principale che tale intervento intendenseguire € il reinserimento sociale e
occupazionale-lavorativo del soggetto con disabditave acquisita. Dal 2006 al 2008 e stato
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realizzato il passaggio dalla fase formativa-rigdtiva presso il Centro all'inserimento
all’esterno. Attualmente il progetto riguarda:

- utenti sequiti dalla struttura nella fase di vahione, di riabilitazione cognitiva e
sociale e di potenziamento delle capacita residiugprmazione occupazionale-
lavorativa

- utenti impegnati in attivita di tirocinio format in azienda

- utenti gia reinseriti, con i quali vengono mantin contatti ai fini di follow-up.

Data la natura del progetto, creato sul singoloviddo a seguito di una valutazione
approfondita di competenze residue e attitudininuimero di utenti presi in carico dalla
struttura deve essere idoneo a garantire la quddiiéntervento e, pertanto, proporzionato
alle risorse operative disponibili.

Tra gli output, sono da considerarsi degni di nota:

- la creazione di un network di servizi volto ategrare le risorse presenti sul territorio
ai fini di offrire una risposta concreta alle nesigs di una categoria specifica di
soggetti affetti da disabilita,

- Iincremento nella qualita del servizio offerto.

Criteri di valutazione
Il reinserimento sociale viene valutato prendemdoadnsiderazione aspetti quali 'incremento
di inclusione sociale, 'aumento di competenze zielaali e la creazione di legami, sia
all’esterno che all'interno del gruppo. Si parlavene di reinserimento lavorativo in
riferimento ad una delle seguenti condizioni dnemilgimento in un contesto produttivo:

- Attivita lavorativa;

- Corso di formazione;

- Tirocinio socializzante;

- Attivita di volontariato

Strumenti e metodologie di valutazione
La valutazione del reinserimento sociale avvienssmerando i seguenti parametri
- | risultati ottenuti alCommunity Integration Questionnairi@ fase precedente al
trattamento e in fase successiva,
- Le valutazioni, le opinioni e le esperienze iteedagli stessi soggetti (Self-report)
nel corso dell'attuazione del progetto;
- Colloqui con i famigliari.
La valutazione del reinserimento e dell'integragian ambito lavorativo viene effettuata
attraverso colloqui periodici con i datori di lagoe attraverso scale prevalentemente basate
su criteri osservazionali costruite ad hoc dairtuésponsabili del tirocinio.E inoltre prevista
un’attivita di monitoraggio in itinere attraversamioni d’équipe.
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RISORSE

Costo complessivo del progetto

Il costo complessivo del progetto, consideratim®si di attuazione, € di 275.000,00 Euro (su
9 mesi, per tutti gli utenti). Le risorse finanzéanecessarie derivano per la maggior parte da
fondi di liberalita da parte di privati cittadinii@prese.

Fonti di finanziamento
Attualmente il progetto e riconosciuto dall’Aziendal.S.S. 9 (in attuazione di DDG n°242
del 23/02/2007) ma non riceve alcun finanziamento.

Risorse umane impegnate:
L’équipe di lavoro € composta da:
- 1 Direttore Sanitario: Medico, SpecializzazionéMedicina Fisica e Riabilitativa
- 1 Neuropsicologo Case Manager referente U.L ST/
- 1 Coordinatrice di progetto referente AREP: Risiapista e Terapista occupazionale
- 1 Neuropsicologa AREP: Neuropsicologa dell’etaltd
- 2 Educatrici professionali
- 1 Psicologa
- 1 Musicoterapista
- 1 Logopedista
- 1 Maestra d’Arte
- 1 Istruttrice sportiva (nuoto e attivita motQria
- 1 lstruttrice di yoga certificata;
L’equipe di professionisti sopra indicata € comgiegmente impegnata per un totale di circa
100 ore al mese.

Risorse tecnologiche:

- attivate
Il laboratorio di informatica e fornito di 8 postami ad uso esclusivo dell’utente dotate di
software e ausili specifici per disabilita motogisensoriali.

- da attivare
Si prevede I'implementazione della fornitura ddddeatorio di informatica con postazioni e
software aggiornati.

CONSIDERAZIONI CONCLUSIVE
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Positivita e criticita
Gli aspetti positivi e innovativi dell’interventdtaato sono stati ampiamente evidenziati nel
corso della presentazione e possono essere rinssurg segue:
- Risposta adeguata ai bisogni riabilitativi di uretegoria fragile, quale quella dei
soggetti con esiti di GCA nella fase successiva@dospedalizzazione;
- Creazione di un network sul territorio finalizaad integrare le risorse e le strutture
dell’Azienda ULSS 9, le risorse e le strutture dREBP Onlus e la realta aziendale;
- Individuazione di un iter progettuale chiaro, chmermette ['adattamento
dell'intervento a contesti differenti da quellogirario;
- Introduzione ed implementazione di metodologabifitativo-formative innovative,
che implicano un coinvolgimento interattivo deléate nel percorso riabilitativo.
L’analisi critica del progetto nel contesto deli#oe e del confronto con i Servizi, ha
consentito I'emergere del rischio connesso ad ueaapin carico globale dell'utente e per
certi aspetti della famiglia, che consiste nellagioilita di generare dipendenza e di rallentare
I'effettivo reinserimento socio-occupazionale. Paffrontare tale evenienza si sta
predisponendo un gruppo di auto mutuo aiuto rivaitamiliari, con I'obiettivo di sostenere i
caregivers, creare una rete di sostegno reciprqu@\enire le resistenza nei confronti della
fase conclusiva del progetto.

Comunicazione interna ed esterna
L’esistenza e gli obiettivi del progetto sono pubilzkati all’interno della struttura soprattutto
attraverso articoli pubblicati sul periodico trinrade ‘Arep News’; tali articoli possono
essere redatti dai responsabili della comunicaziondel progetto oppure dagli utenti
partecipanti allo stesso. Alla comunicazione irgersi aggiunge un ampio numero di
iniziative finalizzate a rendere noto il progegtbesterno:

- Servizi su radio locali e reti televisive locali;

- Articoli su giornali locali;

- Partecipazioni ad incontri di carattere divulgatinerenti le tematiche connesse alle

gravi cerebrolesioni acquisite e a convegni sdientn materia.
- Creazione di uno spazio apposito sul sito weladgtuttura, in fase di realizzazione

Successive implementazioni
E attualmente in fase di avvio un gruppo di autduniuto per i familiari degli utenti.
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