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OGGETTO: Progette  sperimentale  infugrato “CASA DAGO™ per la  ieintegrazione
supervisionata del paziente post-comatsa — Approvazions.

LA GIUNTA REGIONALE

SU PROPOSTA dell” Asseszore alle Politiche per la Sanitd ¢ dell’ Assessace alle Poliiche
per la Famiglia, [nfanzia e Servizi Sociali;

VISTO il Plano Sanitario Mazicnale uieanic S8/2000 che definisce le attvitk di
r:ablitanione come un terreno eleitivo per gli approced multidimensionall, plurispecialisticl ¢ per
Uintegrezone del divers: intervenii da reelizzare walorizzaado fa coatinuitd terapeutica in modo
da miziare la mabilitazione in fase precoce, faciliiate il recupero di competenze funzionali & lo

sviluppo ¢l competenzs sostifutive, ¢ da porre In essere soluzicni afficaci per earantire

I"zatonomia possibile con particolare atienzione all’ares delietd evolutiva, degh anziani e dei
neurglesi post-acuzis; .

VISTE e linee guida nazionali sulla ciabilitazions che sottolinesno lu necessitd di
individuare percorsi riabilitativi integratt per il recupero fuazionale e socizle delle disabilitd <

favorire |Minserimento socio-lavoraiivo degli vtenti;

VISTO il Decreto Jegislativo 19/6/129%, 1229 che deira norme per la rezionalizzazione del

seTvizi $anifar’ s nazicnale ¢ che all’atticolo & ssxics stabilisce che le Regioni definisczno le .

Tanziont agsistenziali che poszono eeserz assicurate dalle strutture Ospedaliere nell’ambite di
attivitd che prevedono programmi a forte integrazione tra assistenza ospedaliera e termitariale,
sanitaria e soclale, con pariicolacs riferimenm al’acsisienya per patologie cremiche di lunga
durata e recidivanii:

CONSIDERATO che nello stesso articalo § sexies vieas stabilito che le predette funzioni
assistenziali, assicurate dalla struttura crogatrice sulla base di accordi rsgionali, .vengann
remunerate in base al coste di produzione annua del pragramma di assisterza;

PRESQ ATTO del progstto sperimentale presentato dall’Istitute Santa Lucla denominaio
progetto “CASA DAGO” sullz reintegrazione familiare wssistita e supervisionata del paziznte
post-comatoso di ¢ul ali'allegato n.l che fa parte integrante del preseate provvedimento;

PRESO ATTOC della problematica sociale e sanitaria afferente all’assisienza sanitara da
garanure 3l pazients comatoso, n considerazions

- defl’aumento dﬁl LMETD dei pazient mmatoﬁx pf:_ ane0, CONSegUSlil sla 4 trauma ;mﬂrm




. rabilitativa complessa ;

o —_— m

- che & due terzi dei pazieatl comatesi sepravvivano cen gravi deficil neuromoto: e

newropsicologici e necessitano di una aRivitd essistanziale riabilitative complessa o
innovativa soprattutto pes intervenire in pasticelar modo sui deficit delle funzioni cognitive,

RITENUTO che linterveato nabilitativo in questi pezient par essers efficace ollre che
pTecoce Gevs Interessare un arco di tempe generalments lungo ed essere personalizzato per ogni
paziente ¢ che inoltre per la situazione generale sopra descritta glicluetiv1 @i intervenio
stabilitativo per i past-cematosi difficlimente possono essere inieramente raggiunti 2] termming cel
ricovero, atteso che il percorso rabilitativo individualizzato deve avers una continuiti anche
ne}l‘ambito territeriale @ domiciliare del nucleo Farailiare gel pazients medesimo;

RILEVATO che 1] progetto “ Casa Degg” prevade, per circa 25 paziznti post-comatosi
per anng dope 1l ricovera al S. Lucia, la permanenza coa un familiave di riferimento, presso una
strutture alloggiativa protetta, cemedicalizzata, per un pedodo di transizione prima dal definitivo
rientto al proprio domicilio, &l fine di garantire attivitd innovazive riabilitative inregrate per

- consentire Maddesiramento del pazisnte e del familiare al proseguiments deghi obiertivi
sabilitativi gid raggiuntl o ancora da raggianeere,

- tornire il sostegno psicologicn ai pazienti ed ai familiac per il potenziameaio della cupacita
di gestione & di accoglienza del pazizale nel nuclzo familiare, pressa il proprzic domicilia
abituale; :

- promuovere la capacild di attivare tisorse sociali per Iaddesiramento e i) reinserimento socic
favorativo del paziente;

RILEVATO inoltre ¢h? in detto periads, le attiviid di cui SOpFA saranno garantiie da unsa
equipe di professionisti e operatord, coerdinai dall’Istituto S.Lueta, titolare della furzione
agsistenziale complessa che sari sperimentats con i progetto medesimo e con ja collaborazione
del¥’Istituto S.Michele che metic a dispasizions in comodato d yse tre alloggi per Pospitalith di tre
pazienti post-comatosi ¢ tre familian clascung, e dell’ Associazions A R.C.0O. 42 Onlusg, costifuitas]
nel 1992 con la finalita di assistere { pazienti post-comato ed i loro familiasd nel diffieils percorso
riabilitativo ¢ di reintegrazione sociale;

RITENUTO che il progetlo sperimeatale “CASA DAGO?”, di cui alVallegato n°1 cha fa
parie integrante del preseate provvedimen;o e che specifica:

- Periteri di accesso dei pazienti alle strutture di accogliznza protelie;

-l tempi medi di pezmanznza zella strurtara;

- 1l numero ¢ le professionaliti degli oneratcri;

- le modalica relative all’sssistenza riabilitetiva integrata ¢ sperimentale prevista;

- e modalick relative alla necessariz valutazione degli esiti colisgati alla auova tipologia di
assistena; )

- 1l costo 4i produzions del programma sperimetttale df assistenza riabilitativa inteorata;

Poird rappresentare ael territozio cella Regione Lazio vna qualificata sperimentazione di attivita

RIL\E)%E: nel progeltc presemialo una valenza sociale di rilievo sanicad
connetazioni d&progetio pilota dal quale ¢ possibile ricavare-linge-gaida regionali-per
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assistenziali SPF‘LILLC]J."' e riconosciuta iy [RCCS Santa Lwcda uaa motevoie com stenza neil
rabilitazione dal pazients post-comaleso ;

RITENUTO di dover impegnare FAzienda USL nelia quaie & ublcato- il seevizio, alla
- vigilanza ed al controlld di competsnza peevia sccastaracato del poszessn dei requusiti igienico
sanitari, vrzanizzeiivi ¢ tecnicd dells struttrs utifzzate;

VISTA Ta legge regionals 7/6/1599 n.6 che all’art.24 S”*Lrll'SCt un aontribing regional:
ali*fssingto di Cura a caratters sclentifico Santa Lucia per il fiaanzizmeato della paste seciale del
piogetto -sperimantale “Rﬂinte grazinne familiare sepervisionata det pazicaie post- comatisw’;

PRESD ATTO che I7 f—‘sﬂﬂessmam Politiche per Ia Famiglia, Iafanzia ¢ Servizl Snctall, ha
condivise 11 progewo i questions & ne ha seguita le fs5i & programmazione ed avvio
fnanziapdo 1a parte soctale com un Imperty 4i L. 21}Um1]1g ni

FALEVATO che VIRCCS 3Llicia ha attivao arogazions deil’zttivith Telativa alla
sperimectazions del progatia “CASA DAGD” dal novernbre 1999 sostznendo da quelia dafa
IFonzrz d2] costo sanitario deila stessa, quactificatc in lirs 350 mibicnl per anno;

RITENUTA OPFORTUNA la sperimentezions 48l progetto “CASA DAGC™-
reintegrarione familiare supsrvisiondta del puziente pest-comatoso, a cuta deBa IRCCS 5.Lucla,
parla duraie di tre anni 2 far dete dall"anno 2000, cor fipanmamentd regionale nell’ambito della
dispunibifizd i culallart.d comma & D.LASN/OE dfedts all assistenza efo alla aspedahiziazions
domiciiiare; '

CRCTENUTO, aliest, in welezione ally sperimentaiith ds! progetto, =d alia necessitd di an
manitarageio dello stesso anche dal punis 4i vista dell*impiegn dells risorse econceiche, di

dowver lslituire una ’lp._lD‘:ltrL eommissions: Tegioaale con rappresentanit del due Asse m}cjrm
competnii; :

DELIEERA
Df approvars 3l progetto . spedmecatsle  intzgrae CCASA DAGOT, selative ala
reinzsgrazione Familiare supsrvisionaty dai pezients peat-c .mLDso di cui all"atiezaro 2.1 che f

parie mtegranie del presente provvedimenioy

DI affidas aalla MACES 28 bucfn, Perogazione delle funzion assistenziall Jreviste a2l
progette stesso:
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~ DI dernandars <t]1 -«1 iend Sanitin Gl O vigitarza ed il coniscllo relative al gt
saecimeatale in LETAR L CALA DAGDY previe sersommenie 32 possesso dei Tequisiio igiiniio-
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Di nconoscers la somma di £ 350 milioni quale remunerazions annus spettante atl’IRCCS
S.Lugia definita sulla base del costo di preduzions che Pistimzions stessa sostene per ke funzicni
assistenziali previste dal progetto sperimentale trienpals “CASA DAGHY, a far data dall’anno
2100,

Llunerc relativo al prssente provvedimento graverd sul fondo sinitario nelle disporibilii di
cul all’art.l comma & DL, 450/98 riferiin all’assistenza oio alla aspedulizzazione
donniciliare;

- Il pagamento dell’importo annuale sard effeituato a presentazions di un’apposita relazione
riguardante i'attivitd svolta che dovra esscre valuia dal Dipattimento del Servizio Sanitazio
Regionale.

1 presgnte provvedimento aen & sogpetto 2l conrollo ai sensi dalla Leggs 12797,

flg]

L PRESIDENTE: F.to Francesco STORACE

L. SEGRETARIO: Fito Deoti. Saverio GUCCIONE
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OGGETTO: Progette “CASA DAGO” per la reintegrazione familiare
supervisionata del paziente post-comateso: aggiornamento a Gingno 2000,

In relazione al progetto CASA DAGO e alla aftuale lmitata disponibilita di
finanziamenti (200 milioni stanziati sul capitolo 42195 come da lettera
dell” Assessorato Economia e Finanza Regionale prot. 2163 del 4/5/99, invece dei circa
tre miliardi previsti), F'IRCCS Santa Lucia e la ONLUS A R.CQ. *92, nell’intente di
dimostrare "efficacia del progetto, hanno proceduto in ogni caso all’avvio della
sperimentazione dal 20 Novembre 1999, E° stato quindi necessario operare un
sostanziale vidimensionamento del progetto originatio garanfendo comungue
Uattivazione di tre filoni operativi principali che qui di seguito sintetizzamo.

{} Reinfegrazione assistita del paziente post comatoso,
Attraverso il commvolgimento diretto i un famibiare, "operativita della ONLUS
AR.CO. 92 ¢ la supervisione  dell'IRCCS Santa Lucia, sono stati attivaii 3
allogg destinati a 6 persone (fre post comatosi e relativi familiari) sui quali &
prevista la rotazione di pit pazienti con un tempo medio di permanenza di cirea 40

O F: 97138240589 - P IVA: 0002831000
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2} Serwzm di alloggio per i famman di degenn pasr ¢ﬂﬂ1ﬂtﬂ.§‘! ncﬂvaran Pressg
p-—————-JRECS Santa Lucia, - - - A T T T T TTTTTTT T
Gli alfoggi sono 3 e possono ospitare 6 persone con um tempe medio di permanenza
di 60/70 giorni.

3) Concenirazione ¢ potenziamento presso la nuova sede delle attivita A.R.CO. 92,
Viene formita agli ospiti, agli esterni e a chi telefoni, un’adeguata informazione sul
post-coma, sulle possibili fasi di recupero e gli esifi successivi; oltre che indicare
centri di riabilitazione presenti sul territorio nazionale e offtire un valido e concreto
sostegno. Con ["occasione & stafa anche rivisitata una specifica guida sul coma e
post-coma oltre che potenzata la diffusione delle informazioni e del contarti,
attraverso U supporto del Santa Lucia, anche con riferimento al mondo Internet e
alle reti civiche. Nella stessa sede viene poi condotta "opera di informazione e di
divulgazione nei confronti dell’opinione pubblica su questi problemi ¢ sulla
spenmentazione CASA DAGO.

Le sopraddette attivitd sono condotte operativamente dalla A.R.CO. 92, con la
supervisione tecmica della Fosdazione Santa Lucia, sulla base di uno specifico
accordo convenzionale tra le parti, nel piano terra della palazzina Valente
dell’Istituto Romano di San Michele. I risultati della prima sperimentazione sone
riportati nell’allegato.

Ad oggi atlivazione del progetto & stata resa operativa sn una minoranza del
campione previsto €, purtroppo, senza sviluppare adeguatamente altze Important
attivitd (teintegrazione socio lavorativa, socializzazione, sestegno psicologico al
familiari pii wvicini al paziente, prosecuzione deile terapie rabilitative, ecc.)
riportate nell’allegato progetto. Queste ultime potrarno, e dovranno, essere
successivamente integrate in relazione ad aktri finanziamenti e a questo proposito si
mdicano qui di seguito { costi relativi,

(Quali esperti da impiegare con Finaliti educative e coordinati in forma di equipe si
prevedono:

a) Un assistente sociale per complessive 10 ore settimanali per la programmazione
al remserimento del paziente presso il proprio domicilio & nefla sua vita sociale
e lavorativa e funzioni di coordinatore tra gli operatori {costo annuo 34 milioni);

b) Uno psicologo clinico per complessive 6-8 ore settimanali
mil.};



c} Uﬂt} ps%tmeuta per 6~ 8 oTe setnmanah (COStD anno 43 mit )

———— r —— - ——— . —

La limea psicoterapeutica prevede un tempo di osservazione delle persone
interessafe m situazioni di interazione di gruppo, sia con gli altri ospiti present
nonché con gli operaton € con i propri familiari.

Sono previste sedufe ndividuali, la somministrazione di test ¢ delle terapie di
£ruppo sla per 1 pazienti che per 1 familiari.

d} un neuropsicologo per complessive 6-8 ore setimanali (con 2-3 accessi
. settimanali), sempre cor scopo educativo per i familiari {costo antwo 45 mil.);

2) un terapista della mabilitazione neil’area cogmitiva per complessive 6-8 ore
settirnapali (costo anmo 28 mil.);

) un terapista occupazionale, per complessive 6-8 ore settimanali (costo annuo 28
mil.);

g) un terapista della riabilitazione motoria esperto nel campo dell’assegnazione
degli ausili per complessive 4 ore settimanali, a seconda delle esigenze dei
pazient ospitt {costo annuo 15 mil.);

h) un logopedista per complessive 4-6 ore settimanali, con particolare compito di
educazione dei familiari alla prosecuzione del programsma miabilitativo del
linguaggio {costo annuo 20 mil };

i) un mfermiere professionale per complessive 4 ore settimanali (coste annuo 15
mul. );

j) ¢ previsto Pimpiego occasionale di altri specialist ed esperti nell’area

neurologica, fisiafrica, psichiatrica, ortopedica, internistica e preumologica, a
seconda delie necessitd deghi ospiti resident! sempre con fmalita di educazione
terapeutica {costo annuo previsto 80 milioni);

k} una figura di coordinamento per gli aspetti gestionali ed assistenzali (30
mikomn)

Ad essi potranno nel tempe aggiungersi figure quali quella del tecnico ortopedico

ed altre idt:rm:e al piﬁ speciﬁcm Iﬂinsemnenm del paz:iente presso il pmprio

mihioni.
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1l totaie delle spese annuali nell” ﬂﬂlblt:} deﬂa attivita educative e socio samtanﬂ &

quinidi di 406 mibionT i - p

In ogni caso, a prescindere dall’avviamento delle attivits educative e sociosanitarie,
permangono pero anche i questa ipotesi di sostanziale ridimensionamento, gravi
‘problemi di finanziamento dell’attivitd sociale in senso stretto in quanto "attuale
confributo assicurato dalla Regione Lazio & del tutto msufficiente e viene dal solo
Assessorato alie Politiche per la Famiglia, Infanzia e Servizi Sociaki. In questa
situazione & molto complesso, in virt defl’clevata incidenza dei cost fissi su un
budget cosi basso, riuscire a contenere le spese in 200 milioni senza inficiare la
sostanza del progetto anche se ndimensionato. L'IR.C.CS. Santa Lucia ¢ la
AR.CO. 92 sono quindi costretti 2 richiedere altri finanziamenti per la copertura
delle restanti spese ammontanti a circa 350 milioni, poiché il costo totale del
progetto DAGO, ridotto alle attiviia sopra descritte, per il 1999 & stato di cirea 550
milion: di lire.

E" nostra convinzione che I'intero progetto DAGO abbia una importante valenza
sociale con notevoli ricadute nell’ambito sanitario e che per questo possa oitenere
anche il contributo da parte dell’Assessorato Salvapuardia e Cura della Salute,
potizzato in pid riunioni ma Don ancora concretizzato, oltre che un eventuale
weremento di quello assegnato dall’Assessorato alle Politiche per Iz Famiglia,
Infanzia e Servizi Sociali.

Una possibilita di questo gencre, oltre a consentite un consono respiro al progetto,
aprirgbbe una pit concreta opportunitd di sperimentazione integrata della
reintepgrazione familiare supervisionata del paziente post-comatoso ampliando
sia il mumero degli ospiti che la gamma dei serviz resi.

La conduzione integrale di questa attivita, infatt, comporterebbe det benefici che
vanno oltre 1l mighoramento delle condizioni sogpettive del paziente e di coloro che
lo assistono. Ne scaturirebbe anche un positivo effetto sulla quantitd ¢ velociia delle
“dimissioni” ¢on un aumento del tumover delle strutture di riabilitazione che tra
Valtro, vista la specializzazione necessaria per la riabilitazione di questl pazient,
non dispongonc oggl di posti letto sufficienti a coprire la domanda. Altri vantapgi
Indiretti sono la possibilita di contenere i passagpi da un centro di mabilitazione
all’altro e I'instawrazione di un vero ¢ propric modello integrato di cura e
reinserimento sociale,
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Avendo come misstone quella di accompagnare la famiglia ed il soggetto stesso in

- T processe di superamento della “pérdita™ con I"dcquisizicie ¢ ooz capaciid &l
mvestire su un nuovo progetto di vita, la “demedicalizzazione”™ dellz strutfura
DAGO non prevede alcuna soviapposizione con ['attivitd samitada che, se
necessario, viene condotta in regime di day hospital o ambulatoriale da strutture
specializzate.

A, disposizione per qualsiasi dettaghio e chiarimento, si ringrazia per la cortese
attenzicne e s1 mviano 1 pit distint saluti.

Da 191 Amadio
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PROMOZIONE E FACILITAZIONE DELLA REINTEGRAZIONE FAMILJARE E
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SOCIALE DEL PAZIENTE POST-COMATOSQ (PROGETTO DAGQO)

F. Formizano, E. Willa, B, Rosst, P. Casadio, F. Bruno, . Bivana, F, Mastrilii

PREMESSA

i numara previsto di comatosi ogni anno & di 15.000-30.00C, se si considerana i pazient|
con coma di durata di 1 mese o olire, con unza prevalenza della disabilitd conseguente

soltanto a grave trauma cranico di circa 35.000 disabili agni anno.

L'intervento riabilitativo in questi pazienti per éssere efficace deve essere precoce,
interessare un arcc di tempa generaiments lungo ed essere individualizzato per ogni
paziente.

La riabilitazione di questi pazient, oltre a garantire il funzionamanto e || rpristing  dei
processi vilali compromessi, dovra focalizzarsi sul recuperg delle funzioni motorie e
c;gnitiva—ccmportamentali {comunicazione, urieﬁtamentn spazfo-temporat& attenzione,
memcria, iniziativa psicomotoria e comportamento).

I disturbi cognitivi e ;:::.J.r.‘.z.‘:;,:;.wa-rtamentali sembrano infatti incidere sulla disabilita globale de!
pazients con esiti di coma prolungato in marniera predominante rispetto ai deficit
NeuUromotos. |

Gli obiettivi det ricovers in Ospedali di riabilitszione per i gravi traumatizzati cranici e per i
post-comatasi difficiments vengono raggiunii él termine del ricovero, anche in reparti

specifict & altamente specializzati.

Essendo inoltre poche e sirutture riabilitative che si occupanc di questi pazienti &
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familiar che, per;s"ejgl‘fﬁrg it laro caro, sonoe costrefti a pellegrinaggi tontano da casa, per

1
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termp spesso molta lunghi.

Ancora pis grande & la frustraziene e il timore di dover abbandonare 'Ospedaie di
riabilitazione che |i ha ospitati, per ritornare spesso in luoghi di origine dove
'esperienza riabilitativa in patologie cosi complesse & generaimente moite scarsa.
Quegtu avviene tanto pid guando il pazienie ha ancora una ridotfa autonomia
funzionaie ed & quindi dipendente dai familiari per le attivita delia vita guetidiana.

F'e-r guanto ancora gravi passano essere | deficl neuramotori & cognitive-comportamentali
del paziente post-comatoso, it ricovero in riabilitazions deve comungus necessariaﬁ‘nente
qiungere ai termine, dopo un tempo pik o meno lungo {in genere dai 2 2 8 mesi), con 2

possibilita di percorse: a} il ritormo iﬁ famiglia, b) lNistituzicnalizzazione.

L2 reintegrazione familiare e sociale

Se & vero che il fine witimo della riabilitazione & la reintegrazione sociale e lavarativa, &
ancor pia vere che il prime paséo di un reinserimente sociaie soddisfacenie & i rientro in
famiglia.

Ln progette di estremo valore sociale e di dignitosa culiura sanitaria dovrebbe quindi
prevedere || sostegne della 'fam]gh'a del paziente postcomatose, aimeno nel delicato
passaggic dzal Centro di riabilitazione specializzato al ritorﬁc: i famiglia.

A gquesto scopo sarsbbe utile una fase intermedia, dalla dimissione dalla struttura 4
riabilitazione ai ritorne a casa, che preveda 'addestramento def paziente & del familiare
al proseguimento e mantenimento degli obiettivi riaﬁifﬁtativi gia raggiunti ¢ ancora da
raggiungers, con verifica del familiare delle capacitad di gest':qne e di accogliienza del

paziente da parte delia famiglia.
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L'aésist‘en;za' dnméciiiare, r:?-d-e .[.:.xét.rebbe essere preziﬂsa'f‘aé“’[\gifﬂc.;i!e n'-n:-r.:.'r;entr:: della
.

' réiftegrAToNE TAmINaTS. PURToppC ron & semite in grade di garantire in tempi adeguati e
can risorse 2deguate, # supporto necessario a tali pazienti, per cul & raramente
considerata dal familiare urYaltemnativa accettabile e realistica.

Una struttura di transizione ¢ quindi intermedia prima del rientro domiciliare pud
rappresertare N moamenio fondameniale di presa i carico del pazems da oans de
fami[i'are pur restande indispensabile || potenziamenio di un'assistenzz domiciliare
INtegrata che rappresenta unica concreta possibilita di reintegrazione dei nucleo
familiare del paziente post-comaiosa.

Se si considera inoltre che, dopo una fase iniziale di vicinanza al paziente post-comatoso
da parte di parenti & amici, con il passare dal tempo il paziente stesso e 12 sua famiglia
seno destinati ad un inevitabile isolamento sociale, la necessitd di unz struttura ad

elevata valenza sociale, che promuova il reinserimento familiare e socio-lavorativo &

sostenga psicologicaments i familiari piv vicini 8l paziente, rappresenta una esigenza

iIrrinuncishiie.

IL PROGETTC “CASA DAGO™

Casa Dago & una struttura demedicalizzata di transizione, prima del definitive rientro
domiciliare, che pud consentire al paziente post-comatoso e al suo familiare pil vicino
{"caregiver”) di verificare e eventuali problematiche deslla vita gquotidiana. una volta
lontan: daH’gmbiente di aspedalizzazions. Duranté il ricovem; in rigkilitazions it paziente &
infatti prevalentemente affidato all'assistenza del personalg infermieristico e medtco & piu
in generale dell'equips riabilitativa, con oggettive difficolta a dedicare un tempo adeguato

al familiare per Faddestramento alla presa in carico dei paziente prima del a-dimissione.

|
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Una struttura di fransizione pud consentire al contrario al familiare di verificare ie sue

una volta lontani dall'ambiente di ospedalizzazione.

I’ edificio di -Casa Dago comprande 6§ monolocali, cgnund con 2 postt letta, 3 del quali
dotati di pianc cucina e bagno nel rispatto del superamehtc: delle barriere architettoniche,
con possibilita di aspitare un paziente e un famikiare. | rirmanenti 3 monelocali sano invece
dispﬁnibili come foresteria perifamiliari dei pazienti ricaverati presso it Reparto per Post-
comatosi dell'Ospedaie Santa Lucia. Sono presenti inoltre spazi comuni, che prevedono
Qr‘ra cucina pilt ampia, una sala pranzo e una sala soggiomo per |z .visinne della
tele_.visione 0 videocasselte 0 anche per intrattenersi con giochi di societa, allo scopo di
promuovere una sclidanets tra familiar e pazienti & prevenire il temuto isolamento sociale
a cui la patologia ganeralments espone,

Sono disponibili inoltre: unai stanza per gli operatori delfAR.CO. 82 {Assaciazione di
volontariato per la Riabilitazione del comateso fondata nel '92), che frequentanc
quotidianamente la struttura; una sala per incontri individuall con operator] deil'éguipe
riablitativa (neuropsicologe, psicaloga, psicoiea;apauta, terapista {:Dgﬂitivc., terapisia
accupazionale, ecc.); un bagno comune con vasca per il potenziamento dell'autonomia
funzionale del paziente, supervisionato dal familiare; una sala per I'utilizzo del computer;
una sala riunione, per inconir di gruppce dai pazient, dei familiari, degll operator
dell’ARCO e dellequipe riabilitativa,

| critéri di inciusione a Casa Dage sono stabiliti da una Unitd Valutativa, composta da
eiemenrti dell'equipe rizbilitativa che si & occupata del programma di riabilitazions del
paziente, dagli Dperamri. delARCO con diretta conoscenza del pazieﬁte e dalla

Frasidente dell'l ARCO, responsabile defla struttura.

Tapacitz di gestione del paziente & di valltare le reall difficolta di reintegrazione famiiiare,



Criteri di inclusione dei pazienti:

gdeficit neuromotori elneuropsicohﬂgi-:i iievi o moderati, secondari comungue & coma

prolungato. Si tratta di pazienti che comunque verrebbero dimessi dalfOspedale di

Riabilitazione Santa Lucié e che vengono émmesst prasso Casa Dago ail'unico scops di

facilitame la reintegrazione familiare e domiciliare.

L‘idr::he:—:-ité alfammissiorne dei pazienti sard stabilila da una specifica Unita Valutativae,

_ costiiuta dal rappresentantt dell'équips riabilitativa per | pazient post-comatosi

dellOspedale Santa Lucia e dalla Associazione AR.CO. 82,

Critert di inclusione dei familiari:

I progetto di reintegrazione familkiare gestita & organizzata allinterna di "Casa Dago” dalla

Associarions A.R.CO. 32 preveda che:

- Fuill gli ospitl di “Casa Dago" siano sodci izcritti aif Associazione AR .CO.92;

— "Unita Valutativa partecipi nella scelta del familiare pit idoneo ad offrire I'assisien.za
necessana al paziente selezionato ¢ a seguire le indicazioni e l'addestramento
proposio;

- lammissione alla Casa sia stabilito secondo pricrita di carattere sociale oltre che i
oggettiva capacitd della famiglia di assistere il pazients;

- un solo familiare possa convivere con il paziente;

— stano possibili visite nell'ambito degli orari appositamente previsti. Allinfuori di quest] |

le visite dovranno essere autorizzate dalia A R.CO. 92;

Casa Dago prevede comungue la cosiituzione di una Unitd di osservazione e

valutazione, compasta da slementi deil’equipe riabilitativa, costaniemente informati dagli
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operatori delfARCO, che ﬁe&:ug\ntaﬂu < supportane quatidianamente i pazienti e [ familiari
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aspiti di Casa Dago.
Perché una struttura demedicalizzata?

Perche il familiare deve gradualmente riabituarsi 2 farsi carico del propria caro,

passibilmente menire il paziente prosegue il suc programma riabilitative in aftra sede, in

regime i day hospital o amoulatoriale. Questa siuazione di verifica quotidiana deiie
passibilita di mettere in atio ie straiegie messe. 2 punio nel corso del prograrnma

riabiitativa consente quindi un confronte piGs concreto & costruttivo tra pazientefamiltiare

ed equipe riabilitativa.

Gli esperti pravisti con finalita edu_cative e coordinati in farma di équipe & previsto che

siana:

a) Un assistente sociale per complessive 10 ore settimanatli per la programmazione
al reinserimento del paziente prasso it proprio domicilio e nella sua vita sociale e

laverativa e funzioni di coordinatore tra gli operatori;

b) Une psicologo clinico per complessive 6-8 ore seftimanali;
¢} Uno psicoterapeuta per §-8 ore settimanaii;

La linea psicoterapeutica prevede un tempo di osservazione delle persone interessate in

situazioni di interazione gruppale, sia con gl altri ospiti presenti nonché con gli operator

e con i propri familiari.

Sono pravisti in forma di propasta collogul individuali, somministrazione di test s terapie

di gruppo sia per i pazienti che per i familiari,
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—séttimanali), sermpre con scopo educative per | familiari;

e}
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h)
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un neuropsicotcge per complessive 6-8 ore settimanali f{¢

-

un terapista della riabilitazione nell’area cagnitiva per complessive 6-8 ore
P h

settimanal;;

1 terapista cccupazionale, per compiessive 6-8 ore settimanaii;

un terapista delia riabilitazione motoria espento nel campo dellassegnazione

degli ausili per compiessive 4 ore settimanali, a seconda delle esigenze dei

pazienti ospiti;

un terapista de! linguaggic nell'area foniatrica per compiessiVe 4-6 ore
settimanali, con particolare compito di educazione dei familiari aHa

prosecuzione dei programma riabilitativo logopadico;
un infermiere professionate per complessive 4 ore settimanali;

possonc essere previsie altre figure di specialisti ed esperti nell’area

neurologica, fisiatrica, hsichiatrica, artopedica, internistica e pneumologica, a

seconda delle necessita degli ospiti residenti sempre con finalita di educazione

terapeutica,

Ad essi potranno nel tempo aggiungersi figure quali quella def tecnico criopedico ed alire

idonee al pilt specifico reinsertmento del paziente presso il propric domicilio nelta sua

vita sociale e lavorativa,
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gia vengona svolte riuni.mni chi Q;;:-.:ppﬁ. allo scopo di cﬁntfasiare ih bum-out dei;équipe
riabilitativa. 'Le riukioni di gruppe per il sostegno dei familiari, che attualmente vengona
svolte presso 'Ospedale Santa Lucia, per | familiari dei pazienti ricoverati nel Reparto per
post-comatosi dell' Ospedale, verranno proseguite presse Casa Dago, per | familiari ospiti

della strutiura, allo scopo di sostenere anche psicologicaments i familiar stessi nefla pid

delicata fase di reintegrazione familiare.

Un programma di educazione degii educatori (Unita di osservazione & valutazione e
cperatori dellARCO) sara inoltre attivato mediante un Corso di formazione specifica,
arganizzate presso il Centro Conigressi Santa Lucia. [l corse potra essere apento a tutti gli

operatori che pariecipanc alla riabilitazione del pariente post-comatoso sul territorio

nazionzle.

Cltre aif'educazione del familiare il secondo obieftive essenziale del progetto “Casa
Dago” prevede Favvio del processo di riqualificazione lavorativa, individualizzato per
ciascun paziente. Anche a guesto scopo sono previste riunioni dell’Unita di osservazione

2 valutazione, che stimi le reali possibiiitd di reintegrazione lavorativa del paziente,

compatibilmente ai suoi deficit neuromotori e neuropsicologici.

A tale proposito Casa Dago ha gia arganizzato lezioni di informatica pratica sul computer,
che si svolgono nelfe ore in cui i pazienti non sono impegnati in altra sede per Ia
prosecuzione del programma riabilitativo. Allo stesso modo sono in fase di attivazione
c{:rrgi di fotc:graf.'ra, qualora ¢i siano pazienti interessati a questo tipo di progettc e corsi d

Preparazione di cibi adeguati (rivolto ai pazienti e ai familiari) arganizzati dal terapista

foniatrice esperto in riabilitazione della distagia, con indicazioni specifiche sul tipe di dista
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Come indicatori deil’evotuzione clinica de! soggette stesso e della migliore adattahilits

alia vita quotidiana, di s& & del proprio nucleo familiare soro state scelte ke seguenti scale

di valutazione.

a) FIM/FAM per cid che riguarda I'autonomia funzionaie dal soggetto;
o) STAl X, X2, per |a valutazione delf'ansia di staio e delfansia di iratto:
c) LA SCALA Bl Zung per valutare il grado di depressione del tono defl'umors:

d) ANINT per la valutazione dellintegrazione tra soggetto {post-comatozo) e caregiver

{familiare convivente nel miniappartamento e dedicato all’accudimento del soggatto).

A distanza da un anno dalls dimissioni da “Casa Dagd® andrd verificato in follow-up
Pefficacia della dimissione protetta in raffronio con un gruppo  di controllc che non ha

usufruitc della fase di transizione presso "Casa Dago’, con 'utilizzo degli indicatori clinicl

gia utilizzati nel gruppo sperimentale.

I &ntrambt | gruppi verma inalire valutato:

a) il tempo totale di ricovera in Ospedali di Riabilitazione:
b} 1l numers di rientri in Ceniri Riabilitativi

C} il raggiungiments dell'astonomia funzionate del soggetto e della sua reintegrazions

saciaie con la somministrazione delia CIQ (Community Integration Questionnaire),

Un programma di educazione del familiare e delf’operatore del’ARCO, mirato al

recupero della maggiore autonomia funzianale del pazients, praveds momenti di incontro
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Nell'ambito di attivita pil manuali &gid attivata una collaborazione con una Cooperativa
\.

& dedicata alla” fiquatiticazione Tavorativa melfambito del
giardinaggio e ortocoltura. A tale proposito esiste gia un progetio di trasformazione degli
amp spazi verdi estemi a Casa Dago, possibilmente ad opera di pazienti postcomatosi

interessat e predisposti a tale tipo di attivita,

N::rn___sonu escluse comungue niziative sut territoria, came gia avvenute, con richiesta d
mtkébaraziune ai cérﬁmerciaﬁti, artigiani e gestori di piccole attivita nai dintorni di Casa
Dagoe, che possano mestrare disponiblitd ad una frequenza deqli ospiti della struttura, per
brevi pericdi d tirocinio pratico (fatte salve le pfcbtematiche assicurative di ciascun

pazienta, che sono a carico dellARCO 82).

Va sottolineaio che una struttura di transizione, come “Casa Dago”, non va considerata
un programma alternative all’assistenza domiciliare integrata, ma soltante preliminare e di

preparazione al dafinitivo rientro domiciliare.

Infing le facilitazioni logistiche offerte da Casa Dago, quaii la vicinanza all'Ospedale di
Riabilifazione Santa Lucia & 1 trasferimenioc di pazienti e .dei familiari organizzato
mediante pulmino, consente ai pazienti -post-comatosi fuori sede di proseguire un

programma riabilitative specifico per tempi pid lunghi rispetto a quelli consentiti dal

regime di ricovero, con i vantaggi pratici di poter proseguire un programma riahilitativo

adeguato in uné struttura che gia conosce le problematiche del paziente, olire ai vantaggi

psicologic del paziente stesso relativi all'interruzione dell'ospedalizzazione e quindi alia

deistituzionalizzazions.
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OBIETTIVI DEL PROGETTO TN

-~ Abbreviare [ tempi di degenza presso strutiure riabilitative altamente specializzate con
riduzione quindi dei costi della retta di degenza;

- Evitare nuovi rientri in Centri di riabilitazione o passaggi da un Centro di riabilitazione
ad altro, con riduzicne delia spesa sanitaria;

- Sostegno della famiglia del paziente, che pud rappresentare iunica concreia
;:;assibiiité di promozions di unag reintegrazione socialé 2 lavarativa a vaniaggio di una-
popotazione di giovani disabili purtroppo in crescita;

- Raggiungimento di adeguatl comportamenti rispettosi delle regole di convivenza
sar:;fa!e all'interno della struttura;
- Verifica di un ;;,rrr::gettc pilota di élevato valore sociale e sanitario come modelto guida

- per altre Regioni italiane;

- Trasferimento degli obiettivi raggiunti presso Casa Dago ad un programma successivo

di assistenza domiciliare integrata.

PRIMI RISULTATI

Da dicembre 1999 sono stati ospitall pressa Casa Dago 3 pazienti con rispettivo
caregiver, di cui presentiamo i primi elementi emersi e gli obiettivi raggiunti a breve
termine.

1 paziente:' F.M., 17 anni, diagnosi: trauma c¢ranico grave e coma prolungato, can

canseguente emiparesi destra, afasia e sindrome psico-organica post-traumatica grave.

Caragiver madre.

Durante | 4 meéi_ di ricovero presso r‘Dsﬁedale Santa Lucia 1a madre ¢ il padre del
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lavore det padre, la cui presenza era indispensabile anche per incapacita della moglie a

guidare & la distanza dal transitorio domicilio ramane ail Ospedale Santa Lucia. Sempre
‘durante i ricovero | familiari erano Inoltre angosciati dall'idea della dimissione, visti i
progressivi miglisrament del quadro clinico & I3 paura di dover ritornare netia Regione di
provenienza {Puglia), dove temevano di non. poter proseguire un programma riabilitative
specifice per it ragazra.

GESé Dage ha reso possibile: a) abbreviare | tempi di ricovero di almeno 2 mesi (che
avremmoe predispasto visti i@ progressivi miglioramenti del quadro neurdiogico), b
cansentire al padre il ritomo al lavoro, ¢ rendere consapevole la madre degli
atteggiament] di aggressivita del paziente, che la madre negava. durante il ricovero,
attibuendok; aii'nspedalizzazione e che aitualmente sono in via di risoluzione (grazie ad
intervenio farmacotogice e alla maggiore autonomia che il pz. ha guadagnato a Casa
Dago), d) ridurre |z depressione del paziente, correlata all'stituzionalizzazione, &)
migliorare & capacitd di socializzazione del paziente, che ha fatto amicizia con studenti
del Liceo artistica viéinn Casa Dage, che ora frequentano la struttura e vengono talvoita
invitati a cena o alla visione in comune di videocassette (cosa che ha significativamente
aumentato la fiducia del pazientz rella sua capacita di socializzazione), 1) riéwic’rnare
concretamente il paziente all'informatica, che rappresentava la sua attivita scolastica
precedente al trauma cranico, come avvie di un pmgrar-nma di reintegrazione écmasti_ca
ed eventualmente lavarativa.

2° paziente: G.V., 35 anni, diagnosi: ischemia grave del tronco delfencefala e coma
projungato con conseguents emiparesi desira, atassia, disarria, diplopia e sindrome
DEiCC-organica,

Caregiver: sareila.
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' ’*"?‘NE pﬁ@ﬁté‘,"ﬁﬁé Ha mﬁétfatt: Un Pragressivo recupéro motorid & neurapsicologico gia
d;}ﬁante.ii ricoverg. presso-fOspedaie di Riabilitazione, era angosciate dallimpossibilita di - -
proseguire il programma riabilitative nella sua regione di pravenienza {(Abruzzo), anche
perché, per difficoltd economiche, non avrebbera potuto affrontare e spase di affitto di un
appartamento a Roma per la prosecuziong del trattamento in Day Hospital,

Casa Dago ha cr::.nseniitﬂ' di © @} ridgurre | tempi di ricoverc di aimenoa 2 masi. in quano
I'atassia e une dei sintomi neurclogict del posi-coma a piu lento miglioraments & si giova
particolarmerte dell altivita riabilitativa in piscina, che difficiimenis I pz. avrebbe potuto
pmseguire in altra sede, b) migliorare Vautonomia funzionale del paziente, che nel
rispettc dei ritmi ospedalieri, non era raggiungibile durante if ricoverg, dwe.l‘assistenz.a
del paziente erz invece prevalentemente affidatz al personale infermieristico, <)
rassicurare la sorella, con riduzione del suo stato ansioso-depressivo, sulle possibilita di
gestire || paziente anche lontano dailambiente di ospedalizzazione, d) avviare un
pracesso di riqualificazione lavorativa {su cc:r_'ls'tglio dell’equipe riabilitativa, il pz, che
prima del coma gestiva un coiffeur per uomini, ha preso contatto con un parrucchiere per
uomini & donne, vicino Casa Dago, che gli ha consentito di frequentare il negazio, come
Iniziale riavvicinamento alla sua precedente attivita lavorativa).

4° paziente: P.A.: 23 apni, diagnosi: grave frauma cranico & coma prolungato, con
conseguente tetraparasi lieve, parkinsonismo, atassia & deficit della visione.

Dopo circa 3 mest di ricovero, nonostante 1| prograssivo recupera delle funzioni motorie e
neuropsicalogiche, il paziente mostrava una stanchezza e insofferenza alla prosecuz-iane
del ricovero, per cui la madre, nonostante la famigliz =bitasse a Tiok, decideva di
proseguire il programea riabilitative in regime di Uay Hospital Durante questo

pendotarismo la madre del paziente incarrevas in 2 nuovi incident] stradali, in un caso




i - 14

——————— = - L~ [ -- —_—

anche con conseguenze ortopediche %Mﬂiﬁﬂte, per cui chiedeva ospitalita a Casa

“DEQQ pef 'prcsegu'rre i prdgré:ﬁh';é_r"iéﬁﬁi{é'i_i;}:ﬁ_ih'_f-:ray- HoépttéL ;:ré'ssua la Santa Lucia,

In questo paziente Casa Dago ha conse-_,ntito di: &) proseguire un programma riabilitativa
'speciﬁco presso una strutiura adeguata, che altrimenti sarebbe stato impossibile per
difiicolta logistiche; b) migliorare 'autonomia funzionale dal paziente, che a casa veniva
viziatc dai frateiii e dalla madre, lg quale ha imvece accetiato | consigli dell'equipe
riabil-i.tatiua di essere menoc presente, anche faciiitata dalla supeh.risione degli aperatori
dell’'ARCO {programma che sarebhe stato difficile presso il proprio domicilio, dove la
presenza costanie deila madre era inevitablle), ¢} consentire una magaiore convivenza
del paziénte con la ragazza, situazione di cui il paziente lamentava la mancanza, anche
per la presenza costante dei familiar presso i propria domicilio, d) ridurre o stress della

madra, costrettz al continuo pendolarismo 2 ad una distribuzione frenetica del suo tempo
tra it pazients e i resto della famiglia. |

Quésii primi datl prefiminari non posSsono comunque rispondere all‘_DbFettim ﬁnaie del
progetta di migliorare la reintegrazione socio-lavarativa dal péziente post-comatose, che
p-otré esserg verificata soltanto con numern pil ampi, follow-up adeguato di aimens un
anno dall'esperienza di Casa Dago & con un confronto con la qualita di reintegrazione
socio-lavorativa di un gruppe di pazienti, di pari etd e gravita, che non abbizno avuto
Fopportunitd di frequentare un ambiente di transizione verso la reintegrazione -domiciltare
gquale Casa Daga,

It rnumers finale di pazienti seguiti seppure non elevato permstter3 comunque  di

raggiungere gli obisttivi prefissati ed in particolar moda:
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~ Lai m;-:lssa a fuoco diSi:&L;CIﬂf.;hE T,:r_r_c-r'i-:'tl'ematiche, ﬂgsii _épessommisciﬁ-n_csciute, ct‘a,e"s._g\ |
presantaho n {ali pazienti-ed-aliinternc -deirispettivi nuclat familiari al rienitro a casa ‘\
una volta dimessi dalf'ospedale;

~ La sperimentazione di un madello di dimissionie protetta che, una volta affinato e

verficaio nelle sue diverse component, pefra essere utiimente nipredotto anche con la

consulenza dedlIRCCS 3. Lucia, in alire realia locaii e Regionali




