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ggettor Approvazionc progelto sperimentale iriennale per un servizio territoriale ideato ¢ gestito
dall’ Associazione Paraplegici di Roma e del Lazio — Azienda USL ROMA C.

LA GIUNTA REGIONALE

Su proposta dell’ Asscesore alla Sanita

VISTA ta Legpe 23 dicembre 1978 n® 8§33, concemente I'istilurione del Servizio Sanitario
Nazionale in particolare I’an . 26;

VISTA la Legge quadro 5 febbraio 1992, concemnente assistenza, Pintegrazione sociale ed
i diritti delle persone handicappate, in particolare i! comma ! punti ¢, g, i, m,
dellart.§; Part. 7; 1] comma 1 punti: a, ¢, d, e, f, p dell’art. §;

il 1 comma dell’art.I8 e I'art. 3 septies del Decreto Legislativo del 30/12/1992 n°
502, modificato dal decreto legislativo n® 229 del 19 giugno 1999 concerncnte 1)
riordino della disciplina in materia sanitaria, a norma dell'articolo ! della legge 23
ottabre 1992 n, 421"

I"Art. 14 comma 1 ¢ 2 della Legge quadto dell’ 8 novembre 2000, n 328,
concemnente fa realizzazione del sistema intcerato di interventi e servizi sociali;

il provvedimento del Ministero della Sanita del 7 maggio 1998, inerenti le linee
guida per le attiviid di riabilitazione:

VISTA la Delibcrazione de! Consiglio Regionale 31 luglio 2002 n.114, concernente gl
indirizzi per la programmazione sanitaria regionale per il triennic 2002/2004-Piano
Sanitario Regionale;

VISTA la Deliberazione del Direttore Generale dell’ Azienda USL ROMA C del 2 gilugno
1999 n. 609 riguardante “Convenzione con I’ A.P. Associazione Parapiepici di Roma
e del Lazio - ONLUS per prestazioni ad efficacia riabilitativa per {*acquisizione deife
potenzialitd residue a favorc degli assistti  dell*Unia Spinale  Unipolare
dell*Ospedale CTO A, Alesini™,

VISTE allresl, l¢ successive deliberazioni del Direttore Generale dell’ Azienda UJSL ROMA
C del 21 aprile 2000 n. 543, del 2 agosto 2002 1. 915 e del 13 marzo 2003 n. 193,
riguardanti la proroga deila citata convenzione fino al 31 marzo 2003,

PRESOQ ATTO degli obiettivi regionali relativi alla disabijlita contenutl nel  succitato Piano
Sanitario Regionale ¢ della particolare alenzione che deve essere posta  alle
disabilita pravi, siano esse congenile che acquisite, anche tenulo conto dei notevali
costi soclali che ne scaturiscono:
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TENUTO per quanto sopradetto necessario integrare la attuale rete di strutture a valenza
riabilitativa von servizi innovativi che completino il percorso di integrazione e i
autonomia della persona con disabilita;

CONSIDERATO aliresi che, soprattutio negli ultimi anni, alla luce del coslante ¢ rapido progresso
scientifico e lecnologico, € opporiune conlinuare a perseguire e promuovere
un’caperienza assistenziale innovativa, il cui obiettivo ¢ quello di fornire alle persone
con grave e gravissima disabilita gli strumenti e gli ausili mdispensabili al
raggiungimento dell’ autodeterminavione, necessaria ad una buona qualitd di vita,

RILEVATO inolire che la presa in carico della petsona con grave e gravissima disabilila, deve
prevederc necessariamente anche il soslegno psicosociale, finalizzato al recupero del
livello di autostima nonché ad agevolare 'integrazione sociale, (amiliare e lavorativa;

CONSTDERATO che il raggiungimento dei sopraindicati objeitivi, oltre che migliorare la gualita
di vita delle persone con disabilith e dei loro familiari, costituiscono almenn  tre
importanti motivi di risparmio per la sani@ regionale, che possono essere Cosi
riassuti:

« riduzione delle giomate di ricovero ¢ conseguente aumento della capacita del
sisterna ospedaliere di trattare i casi acuti;

v la riduzione della spesa inerenie I'erogazione degli ausili;

= aGuazions di programmi di prevenzione: il recupero dell’autostima ¢ la
capacita di muoversi autonomamente nella rete dei servizi socio-sanitari
csistenti, evilano ricadute di tipo assistenzialista e istituzionalizzante;

E

™
2\ "'."‘] PRESO ATTO che presso il reparto Unitd Spinale Unipolare, UOC dell’Ospedale C.T.O. “A,
A ) Alesini”, presidio ospedaliero lerritoriale della ASL RMC, I’ Associazione Paraplegici
a .2 di Roma e del Lazio, ha avviato dal 1997 imiziative a favore del paratetraplegici in via
I di dimissione;

PRESO ATTO altresi che il “Centro per ' Autonomia” di Roma, scrvizio termtoriale ideato ¢
gestite dall’ Associazione Pataplegici di Roma e del Tazio in convenzinne con fa AST.
RM C, ha avviato e realizzato un servizio di supporto alle persone con disabilita ed
alle lore {amiglie;

RITENUTO che, in virth della competenza cd esperienza in grado di esprimere, il Centro per
I* Autonomia, dell” Associazione Paraplegici di Roma e del Lazio al momenio potrebbe
rappresentare il rifeimento ¢ coordinamento per il territorio regionale nell’ambito delle
tematiche illustrate a lavore dei cittadini, delle strutture ¢ dei servizi sanitari ¢ sociali
pubbliche € privale accreditate,

VISTA  la nota della ASL RM C, prot. C/6352 del 13 febbraio 2006, pervenula a questo
Assessorato if 06.03.2006, prot. n. 27549/4V/03, con la quale I"Azienda dichiara di
cesere “Tavarevole a sottoscrivere una nuova convenzionc con 1’ Assoctazione citata, di
durata triennale, purché con apposito finanziamento della Regione Lazio come per il
precedente rapporto” chiede che “la Regione approvi sin da ora, anche per le persone
bon ticoverate presso ’Unita spinale del presidio ospedaliero CTO, il progetto in
argumento con apposita deliberazione™ e contestalmente che “vengano attivate le
procedure per accreditamento delle atlivita rese dall” Associaziong,4 nsiderazione
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della possibilitd di metiere a disposizione deil’infero Sistema Regionale le prestazioni -

ogpctto della convenzione™;

RITENUTO aliresi opportuno, al fine di assicurare organicitd ed efficacia agli interventi sopra
i rappresentati, individuare e successivamente attivare uno specifico centro  di
' riferimento regionale in grado di esprimerc competenze od esperienze innovative, atte
a supporlare ¢ coordinare la domanda provenicnte da cittadmi, strutture, servizi sanitari

ot

e sociali;

RITENUTO che per ['individuazione e "atlivazione del summenzionato centro di riferimento &
necessario costruire degli indicator specifici che tdentifiching le attivita ed i servizie le

loro differenziazioni rispette alle consuele prestazioni riabilitative gia cropate dalle

strutture accreditate, al fine di produmre requisili necessari per accreditamento della

; citata struttura;

T

CONSIDERATQ che per le ragioni suesposte € necessario avviare prevenlivamente un progetio

sperimentale di durata triennate per:
t) realtzrzare servizi innovativi e verilicarng  ’{nserimento nella rcte riabilitaliva
regionale, finalizzati all’empowerment della persona con disabilita;

2) offrire, informazione, consulenza, supporto, lormazione & collaborazione alle strulture
aperanti netl’ambito della dabilitazione nel Lazio, nonche a singole persone ¢fo loro
famiglie;

che il “progetto  sperimentale fricinale un sawizqu territoriale ideato e gestito

dall’Associazione Paraplegici di Roma ¢ del Lavio — Azienda USL ROMA C,

corrisponde alle finalita sopraevidenziate;

altrest chie- il :‘pfdgel'ln it questione presentato dall’Azienda USL ROMA C. con nota
del 13 febbraio 2006, prot. Ci6352, prevede una spesa annua di € 844.343.50 che
graverd sub cap. 11530 per gli anni 2006, 2007 ¢ 2008;

RITENUTO pertanto di dover approvare, per le molivariont suesposte, il progetto in questione;

all’unanimiti
DLELIBERA

per le motivazioni richimnate in premessa, che si intendono integralinente accolte:
a) di approvare il “Progetto sperimentale triennale per un servizio territoriale ideato ¢ gestito
- dall’ Associnzione Paraplegici di Roma e del Lazio” — Azjenda USL ROMA C, allegalo alls
presente deliberazione:

by di :Ia,mnrizzarc, nell’ambito della guota destinata dal Fondo sanitario nazionale ally Regione
T:azio, la spesa annuale di € 844.343,50 che gravera sul cap. H11550 per gli anmi 2006, 2007

& 2008, da assepnare all’ Azienda USL ROMA C per il progetic citato.
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. Premessa

La finalita det Centro per FAutonomia (CpA) e if raggiungimenio def massimo grado
di autadeterminazione, atfraverso la planfficazione di un percorso personalizzato che
analizzi gii aspetti psicologici, famitiari, sociali e funzionali defla persona. La disabifita
maodifica if rapporto la-Mondo, determinando una rifevante riduzione della funzione di
interfaccia tra realta interma e realla estema svolta dal soma: if corpo diventa “corpo
vissuta” e non pit “corpo fisico™. ff soggetfo ‘non & un corpo”, ma “ha un corpo . un
corpo disabitato . un corpo “pieno di vuolo”. (Juesta modalita é in relazione anche
affa differente modalita di realizzare la relazione, e perianta if controlfo, deffio
suffambiente. La persona con disabilila (PcD} non é solo un paio of gambe o braceia
flaccide o spastiche, un candidato alle wcere da decubito o ad aftre complicanze, ma
una persona duramente colpita nel suo vissulo di “come io sono” e di “come o
CoOmpan”,

il soggetfo pud sviluppare atfeggiamenti caratteristici nei confronli delf Handicap:
passivita, iperinvestimento, esclusione, sublime rassegnazione.

it tradimento compiuic dafla disabifitd innesca fenomen quali. alterazione
delfimmagine del Sé e delfa body image, if vissuto di manaccia alfintegrita delf'unita,
psiche-soma ed allidentita di genere, il controffo delfideale dalfic e def livelio di
autostima, latlivazione di meccanismi df difesa deltio.

La FeD si trova spesso esposta al rischic oi cedere la propria aufonomia ed
indipendenza di adufto, o di non conquistaria mai se adolescente, per la difficolta ad
emanciparsi dalle dipendenza affeltiva-emoliva e dal ruolo protettivo-assistenziale
del partner, def geniton, degli amici, degli operaton.

! genitori, in particolare, spesso vivono if dramma del figlio/a disabile come uina

grave minoranza defle sue capacita di essere adulfo.




AN
il. Finalita del Centro per 'Autonomia (di seguito indicato CpA)
il CpA si pone come punto di riferimento regionale per I'integrazione della rete
riabiltativa territoriale, al fine di fornire alle persone con grave e gravissima disabilita
gli strumenti necessari al raggiungimento dell autodeterminazione necessaria ad una
buona qualith di vita, aftraverso it processo di adattamento aila condizione di
disabilita,.
Gli obiettivi del Cpa sono:

» favorire la presa di coscienza dei meccanismi di difesa dell'io, soprattutto
negazione e regressione;

« chiarire i dubbi sulla sessualita dovuti soprattutto al diffuso luogo comune
del’antitesi sessualitadisabilita;

» migliorare il livelio di autostima, il rapportio con il proprio corpo e quindi evitare
Il peggioramento o limigidimento di precedenti conflitti;

* spstenere i familiari.

» Offrire consulenza e collaborazione alle strutture socio-sanitarie dedicate alla
riabilitazione nel Lazio.

Aftraverso il raggiungimento dei sopraindicati obiettivi oltre che a migliorare la qualita
di vita delle PcD e dei loro familiari, i servizi del CpA costituiscono almeno tre
fmportanti motivi di risparmic per la sanita che possono essere cosl riassunti:

1. riduzione delle giornate di ricovero e conseguente aumento della capacita del
sisterna ospedalierc di trattare i casi acuti; moltc spesso le persone che oggi
si rivalgono al Centro hanno come sola alternativa quella di ottenere risultati
simili solo in regime di ricovero ; si cccupano cosi dei posti altamente
specializzati per prestazioni ed interventi da anni realizzati dal CpA , anche in
maniera pil idonea;

2. la riduzione della spesa inerente l'erogazione degli ausili; la valutazione
attenta dei bisogni della persona rende possibile la sceita oculata degli ausifi,
tale prassi evita l'erogazicne di dispositivi inadeguati o inutilizzabili dalla
perscna.

3. prevenzione: I'empowerment del soggetto il gquale recupera l'autostima e la
capacita di muoversi autonomamente nelia rete def servizi socio-sanitari
esistenti evitando ricadute di tipo assistenzialista e istituzionalizzante con tutte
le sofferenze fisiche e psicologiche che ne deriverebbero. Particolarita del
Centro sta nella corretta  posturazione della perscna con disabilitd, la quale
previene, ma talvolta cura, ulcere da decubito.

A tutto cid si deve obbligatoriamente aggiungere I'importante risparmio della spesa
sanitaria oltreché del costo sociale che portano | processi di inclusione sociale e
lavorativa di una persona con grave e gravissima disabilitd: dalio stato di "peso” per
ia famiglia e per |la societa, si trasforma in soggetto aftivo & contribuente per la
collettivita. Diventa guindi una risorsa.




HI. Collocazione nella rete riabilitativa

'atiuale panorama della rete niabilitativa nella regione Lazio, & ricco di servizi che
operano in discontinuitd fra loro, impedendo l'effettiva integrazicne dei servizi
riabilitativi presenti sul terriforio, atta a favorire il completo inserimento nel tessuteo
sociale della persona con disabilita,

Il panorama legislative nel nostre Paese, in merite alla riabilitazione e all'integrazione
delle persone con disabilith, & moklo ampio e nella maggior pare dei casi ha favarite
l'aute organizzazione dei territorio. Sono nati cosi centri di consulenza e training ,
che moite volte hanno difficoltdA a configurarsi come realtd di riabilitazione di
riferimento e a instaurare rapporti con le strutture accreditate riconosciute. Tali centri,
tuttavia, sono fondamentali nella rete riabilitativa, in quanto necessari per condurre a
buon fine il progetto individuale: l'esperienza ormai. decennale del CpA ha
evidenziato la realth appena illustrata cosi come avvenuto in Emilia Romagna con
FAusilicteca.

Le leggl vigenti nella Regione Lazio ancora noh contempianc, contrariamente a
quanio avviene in altre regioni italiane, ia possibilith di una presa in carico in modo
parallelo, delie persone con disabilitd, da parte di due strutture acereditate, anche se
lavorano in ambito diverso. noltre vi sono restrizioni applicate all'ambito di intervento
sulla famiglia che rallentano, o addirittura impediscono il raggiungimento
dell'obietiivo, senza contare il mancato riconoscimento dei tempi necessari a favorire
il processo di svincolo dalla famiglia della persona con disabilita, iIn modo particolare
per i giovani & giovanissimi.

La necessita di dotarsi di una rete riabilitativa ben articolata, non @ un’esigenza solo
delle persone con disabilitd ma anche delle Asl e di tutta la rete nabilitativa, che
molto spesso, a causa di carenze strutturali, sono costrette a limitare i propri
interventi ad atti meramente burocratici, come ad esempio avviene per le modalita di
erogazione degli ausili.

il CpA si pone come anello di congiunzione sulle autonomie per le persone con
disabilita, nella realta riabilitativa della Regione: attraverse i suoci servizi, pud fornire il
supporto necessario sia alla persona con disabilita che alle strutture socio-sanitarie
dedicate alla riabilitazione.

V. Aree di intervento

IV.1. Area ergoterapica
L'ergoterapia ha come finalitd di valutare e stimolare individualmente Fabilita della

FeD ed identificare gli ausili che consente di sfruttare la propria potenzialitd, con
l'obiettivo di raggiungere il massimo livello di autonomia. La disciplina di maggior
interesse, & la terapia occupazionale, identificando it profilo professionale del
terapista occupazionale quale responsabile del processo complessivo. Sebbene
i'opera dei consulenti tecnici, quali progetlista, I'esperto di ausili hi-tech ecc; sia
dotata di autonomia professionale e organizzativa € necessaria la consulenza dei
terapista per atlivare lo specifico programma di lavoro.

Gli obiettivi dell'area ergoterapia sono rivolli al recupero dellautonomia nelle attivita
di vita quotidiana ( di seguito indicate AV(Q). Nel quadro complessivo del training
assumono un ruolo centrale presiazioni come la valutazicne, Fornentamento, la
simulazione e Fadattamento degh ausili tecnici e tecnologici, destinati ad una corretta
postura evitande compleafze~tardive e consentendo "autonomia possibile, alfo
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sviluppe delle potenzialita abilitando ad una vita piena, allidentificazione della
necessita per consentire la mobilita (guida oppure al trasporto), e alfaccessibilita,
fruibilta e visitabilita dell'abitazione e del posto di tavoro o di studio. li terapista
occupazicnale, quindi, integra il suo lavero con quelle di consulenti di altre
professionalita dellarea, centrando sulla base e sulie sue potenzialita il programma
di interventi: con il consulente progettista concorre alla definizione del progetto
architettonico effettuando valutazioni a domicilic & simulazioni nelie AV(Q; con il
consulente esperto di ausili tecnologici e con Fesperto di ausili per la guida, procede
ad identificare i dispositivi pill adeguati per abilitare la persona rispettivamente all'usc
dei mezzi elettronici ed informatici, ed a quellii di guida o frasporto; con il tecnico di
officina personalizza gii ausili praticando modifiche sugh stessi.

Nel caso di gravissima disabilitd, quando la perscha ha una funzionalitd residua
I'mitata, che richiede assistenza nelle AVQ, il servizio di terapia occupazionale
fornisce supporte e addestramento ai care giver nella gestione dell'assistenza.

Le prestazioni si sviluppano presso il Centro, a domiciic della persona e con
interventi extramurari.

Operatoni: terapisti occupazionali

Consulenti. Architetto, ingegnere elettronico, esperto di austli per la mobilita, tecnico
di officina.

IV.2. Area psico attitudinale

La funzione del sostegno psico - saciale, ha come cbiettivo di presa in carico globale
della persona, l'eventuale valutazione della condizione psicclogica e relazionale e lo
stimolo per il recupero detl livello di autostima,

Attraverso colloqui di valutazione, i componenti deli'area psico attitudinale, nella fase
iniziale della formulazione del programma di servizio, focalizzano sulfe problematiche
psico-sociali della persona. Il servizio sociale garantisce informazioni legislative e
sulle prassi, oltre ad attivare la rete dei servizi offerta dal territorio per [a risoluzione
dei problemi legati all'assistenza, alla mobilita, al lavoro e allo studio. || servizio di
psicologia pud prevedere programmi individuali che consistono in sostegno, terapia
psicologica alla PeD o ai suoi familiari, consulenza ed orientamento. ! 'area psico
attitudinale ha il compito di fornire un servizie di tutela e di supporto nella fase di
ottenimento del diritto, sviluppano nella persona la capacita di autorappresentanza
dei propri bisogni e diritti (seif advocacing) rafforzando la partecipazione alla vita
collettiva {empowermwent)

Farticolare rilieve assume la figura del consulente alla pari, che attraverso una
particolare relazione d'aiuto, si propone di attivare processi di empowerment
(autocdeterminazione), di emancipazione della perscna dalia sua condizione di
handicap, acceftando con pit serenitd la propria condizione di disabilita.
L'ortentamente pedagogico della consulenza alla pari & guello della “pedagogia
del’accompagnamento” che aiuta a identificare e sviluppare le risorse rifiutando il
giudizio, Finterpretazione, la valutazione. La particolare relazione d'aiuto che si
costruisce neila consulenza aila part si caratterizza sull'empatia, sulla comprensicone,
sullautenticita, sulla congruenza, sulfa reciprocita e sulla partecipazione emotiva nej
confronti della persona e della sua realta sociale, attraverso i'ascolto, il supporto e
l'arientamento.

Il consulente alla pari accompagna la persona in un percorso che potrebbe essere
melaforicamente paragonatmar-un “viaggio™ di consapevolezza e di emancipazione




che coinvolge la persona e I'ambignte circostante, per migliorare I'ntegrazione e
dungue la qualitd della vita della persona con disabilita.

La persona viene guidata in un‘ssperienza di tipo relazicnale, di rifiessione, di
tonoscenza, e di confronte della propria condizione di disabiita e di handicap
accompagnati da un particolare “gsperto”, cipé un consulente alla pari, specializzato
nel migliorare le condizioni che possono facilitare la persona con disabilita ad
assumersi la direzione del proprio sviluppe, ad esercitare un maggior controllo sulla
propria vita e sul contesto sociale in cui si & inseriti.

Operatoti: psicologo, assistente sociale

Consulenti consuiente alla pari

W.3. Area medica

La funzione medica fornisce supporto clinico diagnostico con ['obiettive  di
proporzionare le prestazioni del Centro ai criteri di efficienza, efficacia e
appropriatezza, anche partecipando al processo df accoglienza di utenza con diverse
disabilita.

Vista la pregressa esperienza di coliaborazione con l'équipe medica del’Unita
Spinale Unipolare, la ASL RM C incaricher di assumere la funzione medica da parte
del dr. Claudic Pilati, Direttore dell'lJOC AS Unita Spinale Unipolare dell'Ospedale
CTO A, Alesini" di Roma o da aitro medice dello stesso repano su sua indicazione

V. Protocollo degli interventi
Il percorso rabilitativo presso il CpA si articola in due tempi. ia valutazione e |l

trattamento.

V.1. valutazione

La valutazione comprende un prime colloguio condotto da un’assistente sociale e un
consulente alla pari che oltre ad analizzare la richiesta della persona con disabilita,
cerca di tenere conto del bisogni relativi alla condizione individuale, al’ambiente di
vita quotidiana, al contesto sociale e familiare a! fine di proporre I'utilita dei servizi del
Centro per [a risoluzione deile problematiche rilevate.

Nell'ambito del colioquio vengono fornite le informazion riguardanti la modalita di
accoglienza, di trattamento, sulla carta dei servizi e suil'eventuale lista di attesa.

La lista di attesa viene gestita tenendo conto dei criteri di seguito illustrati:

& della persona

c ROSSO ARANCIO VERDE BIANCO
0 (pricrita assoluta) {urgenza indifferibile) | {urgenza Problematiche
D La mancata La mancata differibife) che non
| tempestivita tempestivita La mancata pOsSsSoNo essere
C delfintervento dell'intervento non tempestivita trattate presso
E determina aggrava, dell'intervento non il CpA.
Faggravamento nellimmediato, la aggrava la L a persong
dello stato di safute. | condizione di salute, |condizione di viene inviata in
rma limita il percorsa di | salute, e non strutture pid
autodeterminaziona limita ii percorso | adeguate alla
della persona di risoluzione dej
autodeterminazion | problemi

| presentati.




Nellambito deila valutazione & previsto un colloquic medico con caratteristiche
riabilitative; il colloguio viene condotto da personale Asl per il quale & previsto un suo
spazio ailinterno del CpA.

V.1.a. Cartella individuale

La cartella individuale & lo strumento di reportistica e monitoraggio sulle attivita
svolte: & necessaria per illustrare il percorso presso il CpA e i contatti avviati con la
rete territoriale dei servizi; contiene |l “Progetto individuale” {Pl) che Iéquipe
condivide con la persona; viene concepita seconde | criteri deftati daila
classificazione dell'lef (International Classificatio of Functioning, Disability and Healt)
e contiene le scale di valutazioni appropriate alle caratteristiche inerenti la patologia
e leta della PcD. Il modello di riferimento, modificato secondo ie esigenze e le
caralteristiche del CpA, & dettato dalla delibera regionale del Lazio n® 583 del {10
maggio 2002.

V.2. Trattamento

V.2.a. L'equipe ruoio e funzioni

Il programma di lavoro presso il CpA & fondato su un team aricolato e complesso,
che si avvalga di competenze e saperi di molte discipline, col fine di rendere
disponibili le necessarie skill professionaii alla PcD in un programma fortemente
individualizzato. La proposta di composizione dellequipe ripercorre le “Best practise”
affermate internazionalmente dalta letteratura in materia. l'esempio che il centra
utilizza & centrato sulla mission della struttura, finalizzata a PcD di tipo motorio o
psicomotorio, di quaisiasi eta.

L'équipe rabilitativa & I'espressione di diverse professionalith, ognuna delle quaii
assume un ruolo importante nefl'organizzazione del percorso integrato tra diverse
competenze, favorendo la connessione fra programmi di intervento sanitario, sociale
@ territoriale. L'erientamento é di sviluppare e rendere disponibile le risarse delia rete
e le potenziafita ambientali, amplificando e rinforzando fintervento riabilitativo e
consentendo linserimente o i reinserimento della persona con disabilita nei diversi
cicli di vita sociale. Cio & finalizzato al miglicramento defla qualita defla vita.

Durante il periodo di trattamento sono previsti diversi team:

*+ team di presentazione: si riunisce in seguito alla fase di valutazione: si basa
sulla condivisione dei dati raccolti. E' necessario per stabilire il “Progetto
individuale”, che terra conto della complassita delle problematiche & si porra
obfettivi certi, raggiungbii e concordati con la persona  {elemento
imprescindibile),  attraverso  Tlidentificazione  di prestazioni  dirette
all'ottenimentc  della massima autodeterminazione, l'eventuale scelta,
individuazione e training con gli ausili, nonch& I'attivazione della rete dei
servizi territoriali e, se necessario, coinvolgimento degli stessi nel
programma. Nel'ambito di questo team viene nominato un “Case manager”,
responsabiie operative del programma individuale e referente della Pclb.

* team di verifica: (da uno a quatiro) viene fissato durante la fase di
trattamento, & necessarioc per monitorare l'unitarieta del'intervento, per
apportare eventuali modifiche al programma iniziale.




« team di chiusura: necessaric nella fase finale de! trattamento per discutere |l
progetic appena concluse; i professionisti coinvolti relazionano sugli esiti dello
stesso, evidenziando, se necessario la possibilita che la PcDD ritomi per un
follow up o prevedende un ciclo di interventi con degli obiettivi futuri.

| tearn sopraindicafi sono aperti agli operatori di strutture riabilitative che hanno in
carico la PeD; con i quali si intende intrecciare uno stretto rapporto di collaborazione
al fine di condurre a buon termine il progetto riabilitativo globaie; inoltre & prevedibile
il coinvolgimento della persona in trattamento.

V.2.h. Condivisione def progetto con la PcD,

La fase di trattamento inizia con la condivisione della proposta di “Progetto
individuale” con (@ persona; in questa occasione vengono date tutte informaziconi
therenti la modalitd e i tempi di attuazione dello stesso, inclire viene Hlustrata e
consegnata la carta def servizi.

V.2.c. Descrizions dei trattamenti

Le pecukiari caratteristiche dei trattamenti richiedano la necessitd che venganc svolii
in ambienti diversi, quindi a seconda delle necessita vi possono essere trattamenti
ambulatoriali, presso labitazione, sul luogo di lavoro o di studio, in esterno {citta,
strutture sportive, locali pubblict, mezzi pubbiici, 2cc.).

fl seguente prospetto illustra tutti i trattamenti che vengono eseguiti presso il Cpae la
modalita con le quali vengone espletati:

tipologia della operatorif consulenti Modalita di erogazione
prestazioneprestazione

visita domiciliare to, as, arch, psi, c.p. [con PeD e/o familiari a
domicilio

simulatore di guida To, mob con PeD, sede distaccata

Sostegno, orientamento, psi can PcD efo famiiiari,

terapia ambulatoriale

Ascolto, consulenza, supporto c.p con PeD efo familiari,
ambulatorjale

Ascalto, consulenza, sostegno as con PcD efo familiari,
ambulatoriale

Postura To, t.off con Pel, ambulatoriale
individuale

scelta carrozzina To, t.off con PcD, ambulatoriale
individuale

sistema antidecubito To, t.off con PcD, ambulatoriale
individuale

sceita carr. Elettron. To, toff con PceD, ambulatoriale
individuale

deambufatore Ta, t.off con PeD, ambulatoriale
individuale

Scooter To, t.off con PeD, ambulatoriale
indivicuale

Altro to , t.off con PcD, ambulatoriale




[consulenza per accessibilita To, arch, con PcD, ambuiatoriale ]
simulazione per accessibilita to_arch, con PeD, ambulatoriale

counselling

To, arch,, as, psi, c.p.

Senza o con PeD |, cura dej
rapporti con |a rete teritoriale
dei servizi

Team iniziale, intermedio,
chiusura

Tutti | seivizi coinvolti
sul progetto individuale

{on o senzala PeD e/o | sugi
familiari, ambulatoriale

mobilita funzionale to, c.p. con PeD o con PeD e familiar
ambulatoriaie

igiene personale to, c.p. con PcD o con PeD e familiar
ambulatoriale

Vestizione to, c.p. con PeD o con PeD e familiar
ambulatoriaie

alimentazione to, c.p. con PeD o con PeD e familiar
ambulatoriale

abilitda manuale to, c.p. con PeD o con Pcld e familiari
ambulatoriale |

attivita in cucina to, c.p. con PeD o con PcD e familiad
ambuiatoriale

attivita domestica to, c.p. con PeD o con PcD e familiar
ambulatoriale

comunicazione to, ¢.p., ing. con PcD o con PcD e familiari

L ambulatoriale

controllo ambientale to, ¢.p., ing. eon PeD o con PcD e familiar
ambulatoriale

training in carrozzina to, c.p. con PeD o con PcD e familiari
ambulatoriale

trasf. Auto assistito to, c.p. con PcD o con PeD e familiar
ambulatoriale

trasf. Auto s/caricamento carr. to, c.p. con PeD o con PeD e familiar
ambulatoriale

training cifta e tempo libero to, c.p., as con PeD o con PeD e familiari
in esterno

Cons. per access. al computer to, c.p., ing con PcD o con PeD e familiari
ambulateriale,

scelta e conf. Ausili to, ¢.p. con £P¢D o con PcD e familiari
ambulateoriale

training di guida to, e.p. con PeD o con PcD e familiari
sede distaccata

scelta ausili di trasporto to, c.p. con PcD o con PeD e familiari

sede distaccata

Legenda: to = terapista cccupazionale, as= assistente sociale psi= psicologo, ¢.p.

consulente alla pari, arch= architetto, ing= ingegnere elettronico, mob=

ausill per la mobilitd, t. off = tecnico di officina

asperto di
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V.2.d, Modafita di erogazione

La modalita di intervento & definita dalla gravitd deli'handicap e dal’impegno
assistenziale necessario alla rimozione delle cause del disagio sociale, familiare,
[avorativo, di studia,

Il CpA rivolge | suci servizi a persone colpite da grave e gravissima disabilita; si
deduce che la natura dell'handicap da riabilitare ha un'entita tale da richiedere un
alto grado assistenziale attraverso un programma a medio iungo termine per il quale
s prevede un miglioramento def grade di disabiiita.

Il tipo di intervento previsti é esclusivamente di tipo estensivo, pud essere elevato,
medic o lieve a seconda della gravita del'handicap da riabilitare.

Trattamento estensivo elevato: la natura deilhandicap richiede un alto grado
assistenziale il trattamentc ha una durata massima dodici settimane circa. Nl
trattamento di tipo elevato estensivo & diretto a quefle persone che non ha ancora
iniziato 1l processo di adattamento alia condizione di disabilita; il trattamento di tipo
estensivo, pud essere ciclico, la ciclicitd & richiesta in quanto il percorse di
adattamente alla condizione of disabilitd non si esaurisce nell'arco di poche
settimane di trattamento; richiede, invece, un monitoraggio costante nellarco di
alcuni anni.

Trattamento estensive medio: la natura del’handicap richiede un impegno
assistenziale medio, la persona ha gia avviafo un processo di adattamento alla
condizione di disabilita, ma necessita di supporto per superare gli ostacoli che
impediscono il percorso di autodeterminazione; il trattamento ha una durata massima
di sel settimane.

Trattamenio estensivo lieve: la persona & completamente adattata alla condizione df
disabilita, & arrivata ad un buon grado di autodeterminazione; necessita di supporto
tecnico per eventuali ostacoii al suo progetto di vita. |l trattamento estensivo lieve ha
una durata massima di tre settimane.

Il trattamento presso il CpA viene quantificato in numeri di “accessi”. Per accesso si
intendono tutte le atfivita dedicate alla perscha con disabilitd, previste dal
pragramma e riguardant tutti gli interventi in presenza efo in assenza della persona
con disabiflita. La persona puo effettuare pill accessi in una giornata.

La quantita di accessi & influita dallimpegno assistenziale; nella tabella successiva
sono indicati gl accesst minimi che definiscono la modalita di trattamento.

Modalita Impegno Accessi Accessi
assistenziale [Seftimanali | Complessivi
minimi Minimi
ESTENSIVA Elevato 5 30 o
medio 3 15
lieve 2 (10

La parte finale del trattamento é caratterizzata dal team di dimissione e dalla
restituzione dei risultati del trattamento alla PcD e alia rete temitoriale. )l termine del
trattamento coincide cands




per gualsiasi ulteriore bisogno o per riaffrontare tematiche gi4d trattate che
necessitano di un pericdo di uiteriore elaborazione da parte delia persona o della sua
famiglia.

VI Servizi per I'Unita Spinale Unipolare (Usu)
VI 1. finalitd dei servizi

La collaborazione tra CpA e Usu nasce dalla hecessita di condividere il progetto
riabilitativo mettendo in comune competenze di modo tale da restituire Ia persona,
resa pili autonoma attraverso mezzi ausiliari e training speciici, al proprio contesto
qualificando 'ambiente domestico, lavorativo o scolastico, & del tempo iibero, in un
approccio centrato sul recupero deli'autostima personale efo della soggettivita de
care giver attraverso percorsi di empowerment Individuale s/o counselfing familiare.
Al fine del raggiungimento degli obiettivi sopradescritti il CpA, fin dal 1997 ha fornito |
propri servizi nella loro complessita all’Unita Spinaie Unipolare; sia presso il reparto,
che pressoc la sede del CpA; organizzando, alloccorrenza, attivita esterne alle
strulture per uscite ludiche ricreative per le persone ricoverate & per | loro familiari.

I CpA non si sostituisce ai servizi erogati dal'Usu ma, atfraverso una costante
collaborazione avvia processi in cui vi siano scambi dij competenze fra le due
strutture.

La configurazione defle due strutture consente di praticare sinergie senza necessita
di interrompere if progetto individuale elaborato e realizzato dal’una o dellalira
struttura, permettendo un’integrazione multidisciplinare in forma di rete con equipe
allargate, indispensabile ai raggiungimento del migliore obiettivo possibile per la
persona fulcro del reciproco interesse.

Il CpA per le sue specificita pud integrare l'operato del personale USU attraverso
attivitd che per caratteristiche istituzionall un reparto ospedaliero non pud fomire; a
sua volta I'USU si pone come centro di riferimentc sanitario per ie persone con
disabilita che si rivolgono al CpA e che necessitans di valutazioni & cure mediche.
Nello specifico i servizi del CpA si inseriscone a seconda della loro specificita nelie
diverse fasi del percorse riabilitativo che la persona con lesione midoliare (di seguito
indicata PLM) fa in USU.

VI.2. modalita operative

Il percorso riabiiitativo di una persona con lesione midollare & composto da tre fasi
significative:

la prima fase si riferisce al periodo di shock post traumatico, la persona & allettata e
non riesce a focalizzare cosa le sia capitato.

Nelia seconda fase la PLM supera lo stato di shock, le sue condizioni cliniche
permettono la rieducazione in carrozzina; I'impatto con la carrozzina e la possibilita
di confronto con ie altre persane ricoverate, cominciano a darle la percezione di cosa

le sia acecaduto, comincia la fase di elaborazione del’evento invalidante.

La terza fase precede la dimissione, le condizioni cliniche stabilizzate e I'esperienza
fatta durante il ricovero permettono alla PLM di ricominciare a progettare il future.
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| servizi del CpA si inseriscono nelle diverse fasi con le saeguenti modalita:

neila prima fase si attiva il servizio psico-attitudinale {consulente alla pari, assistente
sociale, psicalogo) che inizia presso i reparto fin dall'intervento intensivo del ricovero
¢ procede nelapproccio con i familiari e gquando pessibile con la PLM. Questa fase
presenta aspetti di complessita per lo sconvolgimento biologico e psicologico e
richiede estrema capacita di relazione anche con | componenti dell'equpe dell'Usu. S
raccolgono, quindi, le prime informazioni al fine della cosfituzione della scheda
vaiutativa; in questa fase, incltre si sormministrano le prime informazioni riguardo
I'ter burccratico per ottenimento dei diritti basilari della perscna con disabilita, tale
iter sara seguito personalmente dall'AS con la collaborazione del consulente ala
pari, al fine di rendere efficace |l progetio riabilitativo personalizzato ed evitare ritardi
nella dimissione.

Per quelle persone che versano in condizioni particofari, efo non hannc familiari che
i possano seguire, I'AS e il consulente alla pari si occuperanno direttamente del
disbrigo di talf pratiche.

NelFambito di questa prima fase si costituira il team del personale CpA e USU che
avranne in carico [a PLM, il team si riunira con cadenza setimanale,

Non si prevedono interventi di altri aperatori.

Nella seconda fase il servizio attitudinale informa & condivide con la PLM il progetto
individuale e gli obiettivi che in comune con FUSY s vogliono raggiungere, comincia
a prospettare afla PLM la possibilita di partecipare a momenti di attivita ludica-
terapeutica alfestemo della struttura ospedaliera ¢ si occupa di crganizzare degli
eventi a tale riguardo.

In questa fase vengono introdotte le consulenze riguardanti la progettazione
accessibile, la mobilitd e se necessaric i servizi dellausilicteca inerente gli ausili
tecnologic.

inoltre;

a il consulente alla pari, attraverso collogui con la PLM cerchera di trasmettere

atfraverso Il racconto della propria esperienza le teeniche pratiche e sociall per il
raggiungimento della vita indipendente. | consulenti sono affiancati dai terapisti
accupazionali del reparto e qualora non fosse possibile viene coinvolto |l
terapista occupazionale del CpA.

0 Lo psicologo attraverso collogui con la PLM e i suoi familiari continuera nella
raccolta di informazioni circa la storia della PLM, necessaria per sviluppare
I'ultima fase del progetto riabilitativo con i pazienti & potra essere di supporto alle
famiglie nella fase di elaborazicne dellevento invalidante.

o L'assistente sociale continuera il suo percorso relative alle  informagzioni
sullottenimento dei diritti; in questc momento saranno introdott servizi di
progettazione accessibile e di mobilita.

nellultima fase, si valutanc le diverse possibilita della PLM di reinsarimento sociale,

prendendo in considerazione lo stite di vita precedente l'evente lesivo: motivazioni,

valori, eventuali ostacali.

Nelfoltica di garantire empowerment e vita indipendente, si  arrivera alla

focalizzazione ed alla eveniuale proposta di risoluzione del problema poste dal

paziente che pud vertere sulle_seguenti problematiche:
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Fercorsi di empowerment

reinsetimento familiare

bilancio di competenza

percorsi di qualifica e riqualfica professionale a partire dall'zlfabetizzazione

informatica

Popao

percorsi di inclusione sociale

Inserimento nel mercato del lavoro

vita indipendente

mobilita in ambiente interno ed esterno

utilizzo pienc del tempo libero aftraverso aftivita consone alle attitudini della

persona, {ra cui ia pratica sportiva.

GANTT di riepilogo del processo operative secondo fe fasi df rabffitazione defla PLM
e le principali aree di servizio offerte daf CpA

servizio attitudinale

secohda fase |terza fase
3-4 mese

prog. Accessibile

servizi per la mobilita

palestra vita quotidiana

ausilioteca

seating clinic

VII. Centro studi
Il Centro Studi & indirizzato ad offrire consulenze e collaborazione alle strutture

operanti nel’ambito delia riabilitazione nel Lazie, ed anche a singole persone /o loro
famigiie. 1l Centro Studi sviluppa le proprie attivitd nei sequenti ambiti:

1
2.
3

finformazione:

il centro di documentazione, biblioteca ed emeroteca

il contact centre con il rapporto diretta con ghi esperti

I polo telematico di produzione e distribuzione di informazioni divulgate

aftraverso circolari, pubblicazioni etc.

la consulenza

1. agli operatori della riabilitazione, dalla scuola, e dei servizi socio-
assistenziali

2. alle istituzioni preposte allautorizzazione per I'erogazione degli ausili

la formaziene & Paggiornamento per operatori dei servizi territoriali

la divulgazione e sensibilizzazione sui temi della disabilita in relazione agh

ausili ed all'autonomia

H supporto alla rete regionale dei servizi ausili-

1. censimento e promozione della rete delle strutture gia attive sul territorio;

2. aggiornamento, tutoring e formazione del personale

3. supporto alla nascita di nuovi servizi
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* la coflaborazione con le istituzioni e le realta informative e/o di servizio per e
PcD, ovvero con:
1. le reti esistenti dei centri di informazione e documentazione siilla
disahilita e sull'handicap a livello regionale e a livello nazionale;
2. il gruppo di lavoro interregionale dei Centri (GLIC) ed altri servizi diretti
allinformazione e consulenza sugli ausili
« la ricerca, attraverso
1. l'elaborazione di modeili di servizi per la consulenza e |l supporto sugli
ausili e sulle tecnologie dedicati alla valorizzazione dele autonomie:
2. gl studi e ricerche finalizzate in ambito riabilitativo, tecnologico,
sociologico, pedagogico ece.

VIil. Risuitati attesi

Utilizzande gli strumenti di reportistica, come gia indicati al punto V.1.a., allo scadere
del prime anno di aftivita saranno verificati i risuitati ottenuti e le eventuali oriticita
emerse nella realizzazione dei servizi.

L'analisi, avvalendosi di idonee scale di valutazione, somministrate all'inizic e alla
fine di ogni progetto individuale & di questionari di soddisfacimento compilati dalle
persone con disabilita, permettera di approntare le eventuali modifiche ritenute
opportune al miglioramento dei servizi offerti.

Alla fine del secondc anno analoge percorso sara attuato al fine di definire
procedure, strumenti & modalita di funzionamento dei servizi da utilizzare per it
conclusivo ferzo anmo, al termine de! quale verranno elaborati gli indicatori
consideratt di riferimento per l'autorizzazione e accreditamento di strutture con
analoghe finalita.

Tra i nisultati attesi, s intende operare nella direzione di valutare il grado di inclusione
sociale e di appropriatezza della prestazione protesica ex dm 332/9.

Nel primo case I'analisi si concentrera su una ricerca su pit livelli circa la fuoruscita
della persona con disabilitd dal sistema di cure sanitarie evitando ricoveri o
prestazioni imoproprie, o viceversa di conservazione dello stato di salute raggiunto
che ha consentito alla persona di non usufruire impropriamente di servizi sanitari,
offrendo dati significativi per le politiche sanitarie in materia.

Nel secondo, invece, si tratta di valutare la quantitd e la qualita delle prestazioni
protesiche inappropriate che hanno richiesto un intervento correttivo del CpA. Sulla
scoria dei dati che emergeranno sara possibile valutare in un uiteriore sforzo |l grado
di appropriatezza della nuova prescrizione dopo un periode di tempo sufficiente,
ovvero tra | tre ed i cinque anni visti | tempi di deperimento dei praodotti previsti dal am
332/99,

iX. Costi
| costi del progetio prendono riferimento, non avendo altri parametri, dalle tariffe
inerenti le aftivita riabilitative non residenziali, indicate nrella Delibera di Giunta
Regionale n® 583 del 10 maggio 2002; comprendone accessi in presenza della PeD,
dei suoi familiari e prestazioni in assenza della stessa, come riunion| d'eguipe e il
counselling.
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| corrispettivi sono definiti seconde la modalitz di trattamento, il numero medioc  di
PcD ga trattare e la relativa quantitd media di accessi previsti. Tutti i dati sono stati
ricavati sulla base delle informazioni relative Alattivits deglt anni precedenti e
tenendo conto delle attuali richisste.

| costi previsti sulle prestazioni sene indicati nella seguente tabella:

mod.di lmpegno | accessi medi| n° Pebh totale | tariffa totale eure
intervento asslstenziale previsti pravisti | accessi aura
ELEVATD &5 180 11700 56,81 66467700
ESTENSIVO MEDIC 20 35 700 36,151  25.305,00
LIEVE 13 65 845 15,49] 13.089,00
TOTALE ANNUO | 703.071,00]

L'incremento del finanziamento rispetto agli anni precedenti & dovuto all' aumento
considerevole di richieste di presa in carico pervenute al centro negli ultimi due anni,
in modo particclare per quanto riguarda i soggetti in eta evolutiva (0 — 18}. Da cid ne
€ conseguita una lista di attesa che si incrementa con |l passare del tempo.

Per quanto riguarda i servizi resi al’Unita Spinale Unipolare; Faumenio dei costi &
motivato dal ripristino degli originari 32 posti letto, considerando che dopo il periodo
di chiusura della stessa, a causa di ristrutfurazione, attualmente la struttura pud
contare solo su 16 posti letti.

Un ulteriore motivo di aumento def costi & costituito dalla recente istituzione del
servizio di ausilioteca specializzato in ausili per fa comunicazione e per il controllo
ambientale; tale servizio si & reso indispensabile avviare viste il crescere costante di
richieste di presa in carico inoltrate al CpA da parte di persone affette da disabilita
gravissime, con compromissione grave della comunicazione e dellinterazione con
I'ambiente.

L'incremento dei costi & sintetizzato nelia seguente tabella:

Precedente finanziamento annuo 446.800,24
Richiesta costi previsti 703.071,00
Totale 258.270,76
Aumento percentuale o7,3%|
Dettaglio percentuale
Incremento servizi per USU 16,0%
Ingremento prestazioni PeD 35,0%
Incremente per attivita ausilioteca (ausili tecnologici) 3,8%
Adeguamento Costi contrattuali 2,5%
TOTALE INCREMENTO o7,3%
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Per ci¢ che attiene il Centro Studi, i costi sono imputabili trasversalmente all'organico
def Centro, con l'aggiunta di un ricercatore senior, un giurista esperto in materia di
disabilita, riabiltazione ed interventi per linclusione sociale, oltre a personale iecnico
per la realizzazione di statistiche € metodologie informative. Al contrario dell'attivita
prestazionale basata su tariffe orarie, si indicano costi di mantenimento complessivo.

| impegno

‘Parsonale | livello orario | tariffa totale

 ricercatore plll 38 22 347186

esperto

giuridice | VI 38 22 34716

statistico Vil 20 22 18271,58

infarmatico VI 20 22 18271,58

 grafico Vi 10 18,5 7682,388

segreteria V 38 17.5 27615
__TOTALE ANNUQ__ | 1412725

Il totale annuo & di 844.343,50€.
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