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Roberta Chiaramon-

%3 Un esempio di sistema
socio-sanitario virtuoso

logia-Neurofisiopa-
tologia dell'Azienda
Sanitaria Fiorentina
(ASF). Gestisce per
I'ASF il percorso
ospedaliero/extra-
ospedaliero di conti-
nuita osservazionale

degli Stati Vegetati- a alcuni anni la collabo- — MMG — Famiglia — Assistente Sociale / Ser-

vi/Stati di Minima
Coscienza nella fase
della cronicita e quel-

razione tra la Neurolo-
gia dell’Azienda Sanita-

lo degli esiti delle
Gravi Cerebrolesioni

Acquisite (GCA).

ria Fiorentina (ASF) e

I’Associazione Cerebro-
lesioni Acquisite (ASS.C.A.) del ter-
ritorio fiorentino, riprendendo le
teorizzazioni sull’approccio delle ca-
pabilities o capacitazioni! di Amartya Sen (pre-
mio Nobel per I'Economia nel 1998) ha realizzato
un modello virtuoso di presa in carico di persone
con esiti di Grave Cerebrolesione Acquisita (GCA)
portatrici di disabilita (neuromotoria e/o cogniti-
vo-comportamentale) di

vizi Territoriali / Specialisti Ambulatoriali (con
esami strumentali o di laboratorio da prenotare,
far eseguire, ritirare e far rivalutare a livello am-
bulatoriale da parte della famiglia, previo appun-
tamento).

Allo scopo di garantire un continuum osserva-
zionale clinico e rieducativo rispetto alle fasi ospe-
daliere del percorso riabilitativo (DGR 599/2009)
e con la finalita di riguadagnare al ruolo di ri-
sorsa sociale la persona con esiti di GCA, I'ASF,
dal 2009, ha identificato nella figura del Case
Manager, neurologo, il coordinatore di un’équipe
multidisciplinare di sa-

vario grado.

Si stima che vi siano
350-700 nuovi casi di
GCA/anno in Toscana,
di cui 150-200 nel terri-
torio dell’ASF.

Dopo la dimissione
dalle riabilitazioni, la
persona con esiti di

lesioni dellASF
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nitari ospedalieri, che
opera con modalita Day
Service, ed il punto di
connessione integra-
ta di un gruppo multi-
professionale di opera-
tori psico-socio-sanitari
(psicologi, educatori,
assistenti sociali, Servi-

neurolesione  acquista
dovrebbe poter contare sulla continuita dell’'osser-
vazione clinica specialistica e dovrebbe poter com-
pletare sul territorio il proprio percorso riabilitati-
vo attraverso ulteriori programmi di rieducazione
— motoria, cognitiva, comportamentale, relaziona-
le — con la finalita di un auspicabile reinserimen-
to socio-lavorativo, e sempre con un continuativo
supporto psicologico per Sé€ e per la propria fami-
glia.

Come testimoniano le Associazioni di Volon-
tariato attive nel nostro territorio, dopo il rien-
tro al domicilio, il medico di medicina generale &
il primo — spesso “solitario” — referente sanitario
dei Soggetti con esiti di GCA e delle loro famiglie,
coadiuvato talora, pro tempore, dai Riabilitatori
delle strutture da cui sono stati dimessi, e, previa
loro attivazione sempre con l'intermediazione del-
la famiglia, dai Servizi del territorio.

La filiera ¢, al momento, la seguente: Famiglia

I Intese come opportunita e capacita (Sen, 1999, 2009).

zi territoriali infermieri-
stici, di riabilitazione, di logopedia, di dietologia)
e di volontari (Associazione ASS.C.A.), che lavora-
no sull’attualizzazione del piano individualizzato
di rieducazione/ reinserimento del singolo Caso e
della sua Famiglia.

Alla dimissione al domicilio, dunque, la filiera
si struttura in modo diverso: il soggetto con esi-
ti di GCA viene segnalato al Case Manager dalle
Riabilitazioni oppure dal medico di medicina ge-
nerale, dai Servizi Sociali, da specialisti ambula-
toriali, dalle Associazioni di Volontariato, ovvero il
malato puo essere gia conosciuto fin dal momento
dell’'accesso in Pronto Soccorso o dal ricovero in
RTTI o dalle successive fasi di riabilitazione extra-
ospedaliera, e, con modalita proattiva, il malato e
la sua famiglia vengono contattati per la presa in
carico globale.

Si parla di “presa in carico globale” in quanto il
Case Manager, neurologo:
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1. valuta e monitorizza gli aspetti piu stretta-
mente medici/specialistici (gli esiti neuro-motori
e/o cognitivo-comportamentali della neurolesione,
le terapie farmacologiche in atto — che rivede,
sospende o sostituisce in base alle condizioni cli-
niche — e le potenzialmente necessarie consulen-
ze specialistiche di altra branca, dall'urologo al
neurochirurgo, dallo psichiatra all'ortopedico,
etc., che attiva in regime di Day Service);

2. valuta il bisogno di supporto psicologico sia
per il malato che per i suoi familiari ed organizza la
presain carico da parte degli psicologi del’ASS.C.A.,
che lavorano in convenzione con I'ASF;

3. partecipa alle Unita di Valutazione Multi-
professionale, UVM, insieme a Dirigenti Scolasti-
ci e Collegi di Docenti, previste per i disabili da
GCA maggiorenni ma ancora in eta scolare;

4. collabora con il braccio Psico-Socio-Sanita-
rio e del Volontariato coordinandone ed integran-
done gli interventi attualizzati in modo proattivo
per la messa a punto di un piano individualizzato
di rieducazione, reinserimento sociale e, se possi-
bile, lavorativo, del Soggetto con esiti di GCA.

La realizzazione del progetto individuale im-
prescindibilmente si fonda e fa leva sia sulle ri-
sorse residue che sulle aspirazioni, sui valori sulle
potenzialita e sulle opportunita del Singolo (ca-
pabilities) attraverso la rilevazione delle stesse e
la promozione di un “processo-guidato” di adatta-
mento creativo (exactamento) sia dell' Interessato
che della sua famiglia da parte del Case Manager
e di tutto il gruppo di lavoro multidisciplinare e
multiprofessionale da questi coordinato. L'obietti-
vo ¢ di lavorare in differenti livelli e luoghi sulle
potenzialita anche latenti della persona per per-
mettergli di “fiorire” in senso aristotelico (Nus-
sbaum, 2000, 2006) ed in sinergia con il caregiver
e gli altri stakeholder del territorio (come asso-
ciazioni, cooperative sociali, ...).

A scopo esemplificativo, descriviamo il caso di
L., giovane uomo di 33 anni, “ex-parrucchiere”,
che nel 2006 riportd un grave politrauma — inve-
stito mentre era alla guida della sua moto — con
conseguenti stato di coma (per dieci giorni circa),
frattura maxillo-facciale, fratture orbitarie, dx>sn
e conseguente eviscerazione dell'occhio dx con
inserimento di una protesi oculare, frattura del
radio e dell'ulna a dx, ridotte chirurgicamente, le-
sioni cerebrali (frontali, dx>sn; polo temporale dx),
ipertensione endocranica maligna in fase acuta,
trattata con craniotomia decompressiva, e deficit
maxillo-facciali funzionali/estetici persistenti. Al
primo incontro con il Case Manager, nel maggio
2010, L. presentava una chiara sindrome fronta-
le (stato abulico, apatico, anedonico; stava a letto
quasi tutto il giorno, si alzava solo se sollecitato e
rimaneva con la televisione accesa fino alle prime
ore della mattina), insonnia ed apparente inver-
sione del ciclo sonno-veglia, deficit delle funzioni
esecutive, deficit di apprendimento e di codifica
di materiale verbale, di astrazione verbale, di ac-

cesso al lessico (con lentezza esecutiva) e deficit
mnesico per eventi recenti. Si vivacizzava nell'in-
terazione solo quando si faceva riferimento al suo
lavoro di parrucchiere — prima dell'incidente era
un lavoratore instancabile ed appassionato; ave-
va un’attivita ben avviata, che gestiva in proprio,
per dedicarsi alla quale aveva anche interrotto
gli studi dopo la scuola superiore — Rientrato a
casa dall'ospedale e dai Centri di Riabilitazione,
L. non aveva piu motivo di alzarsi la mattina e la
sua giornata prevedeva al piu visite mediche e/o
brevissimi spostamenti per veloci colazioni al bar.
L'intervento previsto per L. ha, dunque, in primo
luogo, mirato a fargli recuperare la manualita ne-
cessaria per poter svolgere la sua “ex-professione”,
chiedendogli di acconciare i capelli all'interno della
rete protetta dell'Associazione (ASS.C.A.). Un'edu-
catrice si ¢ occupata di L. aiutandolo ad organiz-
zare un’agenda che fosse sotto la sua personale
responsabilita (e non piu di quella del padre), a
scrivere e stampare un tariffario delle prestazioni
da offrire e ad acquistare il necessario per l'attivita
di parrucchiere (lavabo portatile, spazzole, sham-
poo, phon). Riscontrato I'evidente gradimento di
L., che, in questo modo, ricominciava di nuovo ad
avere impegni ed orari da rispettare e ad essere
gratificato dalla possibilita di svolgere, e con parti-
colare perizia e successo, la sua prediletta attivita
di parrucchiere, si € passati, in accordo anche con
i familiari, a considerare il suo forte desiderio di
riprendere una vita lavorativa, ed anche “persona-
le”, “pitt normali”. A questo scopo, ¢ stato realizzato
un primo “contratto” di lavoro con il Responsabile
di alcuni Centri per Anziani, che ha reso possibile
permettere a L. di fare il parrucchiere per le si-
gnore del Centro per alcune ore alla settimana. Da
ormai alcuni mesi, € in essere, con soddisfazione,
un inserimento socio-lavorativo presso il negozio
di un parrucchiere. Al momento L. lavora presso
il parrucchiere di cui sopra e partecipa ad altre
attivita di socializzazione organizzate dall’Asso-
ciazione. I familiari stanno allentando il controllo
protettivo su di lui ed ¢ in fase di attualizzazione il
suo trasferimento in un appartamento, dove vivra
da solo, sempre, pero, ancora, con la supervisione
dell'educatrice e dei familiari.

Molteplici ed intriganti sono, dunque, le rica-
dute in termini di economia sociale della presa in
carico globale proattiva realizzata dal modello del
Case Manager che abbiamo descritto:

— la garanzia della continuita dell'osserva-
zione clinica esperta, che permette di concatenare
interventi medici e rieducativi da assicurare e so-
prattutto da integrare tra le diverse professiona-
lita socio-sanitarie implicate, affinché l'intervento
sia pill mirato, incisivo € meno ridondante, anche
nella fase di domiciliarizzazione;

— il significativo alleggerimento del peso di
gestione e del carico psicologico della famiglia del
malato con esiti di GCA;
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— la riduzione dei costi legati a farmaci, esa-
mi strumentali e di laboratorio e visite speciali-
stiche (prescritti solo quando davvero necessario,
con una netta riduzione della loro numerosita e
“ridondanza” grazie ad una gestione coordinata
e continuativa dei bisogni clinici del singolo ma-
lato);

— il contenimento di un mero accudimento as-
sistenzialista che mortifica la possibilita, almeno
parziale, di recupero della persona con esiti di
neurolesione quale risorsa sociale.

— l'aumento dell’autonomia e delle capacita re-
lazionali della Persona permette di liberare ener-
gie e risorse della persona stessa e dei caregiver
che avranno un effetto sulla riduzione dei costi e
un aumento delle opportunita sociali ed economi-
che.

Ecco, dunque, che quello del Case Manager
— figura che necessariamente deve possedere un
profilo professionale, medico specialistico, peral-
tro non ‘“se-bastante” essendo necessarie qualita
e meta-capacita, che permettano di cogliere, iden-
tificare, sostenere, indirizzare, tradurre in offerta
di opportunita e potenzialmente concretizzare le
risorse residue, le speranze, le aspirazioni ed un
sentito e gratificante interesse del singolo — si pro-

pone come futuribile virtuoso modello per passare
da un sistema sanitario fatto di offerte “standar-
dizzate” ad un sistema “di offerte attivabili”, tra
tutte quelle disponibili (anche considerando quel-
le presenti nel privato), incentrato sulle necessi-
ta della persona, che, ottimizzando l'interazione/
sinergia tra/con professionalita diverse e servizi
gia esistenti sul territorio e nella famiglia, per-
metta di riattivare in senso sociale il Soggetto con
disabilita acquisita e di ridurre gli oneri economici
sanitari e, certamente, le ridondanze d'interventi
in parallelo o divergenti, in quanto non coordina-
ti, non incentrati sul percorso di exactamento per-
sonalizzato che la presa in carico globale mira a
realizzare.

Del resto, fosse anche una modalita realizzabi-
le ad isorisorse, sarebbe sufficiente considerarne
la ricaduta in termini di qualita di vita della per-
sona con esiti di GCA — che recupera un senso per
la propria vita concentrandosi piu sulle proprie
risorse residue che sul/i proprio/i limite/i — e della
sua famiglia — la quale trova supporto nel supe-
ramento di un approccio di riabilitazione-rieduca-
zione riduttivamente “adattative” — per sostenere
il virtuosismo di questo modello socio-sanitario.
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