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Professionisti sanitari e non, volontari, nel percorso clinico e socioeducativo

BOLOGNA, CABA DEI RESVEGLI LUCA DE NIGRIS
PANNELLO "ALLEGORIA DEL COMA™ DI WOLFANGD (2004)
ARCHWIO AUSL BOLOGHA - folo Packo RighiMenidiana iImmagini

OGNA, CASA DEI RESVEGLI LUCA DE MIGRIS, EMBILITHIDNE MOTORIA LABORAT
FACILITAZIOME DEL RISVEGLIO. PREPARATIONE PER DEAMBULAZIONE CON "TREDA

BOLOGNA. CASA DEI RISVEGLI LUCA DE NIGRIS. RIABILITAZIONE MOTORIA; ARCHIVIO ASL BOLOGNA- oo Paco Rgtiberdans mmag
LABORATORIO FACILITAZIONE DEL RISVEGLIO. ATTIVITA MOTORIA IN ACQUA.
ARCHIVIO AUSL BOLOGNA - foto Paclo RighifMeridiana Immagini



“Tecniche espressive e contesti emozional
nella relazione pedagogico-riabilitativa ed artistica”
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Laboratori e atelier
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La Casa dei Risvegli Luca De Nigris € inserita nella rete
metropolitana bolognese del trauma.

Accoglie ogni anno in media 27 persone provenienti dagli ospedali
della rete Bolognese, Regionale e nazionale.

Giovani e adulti in fase di riabilitazione intensiva che hanno un
potenziale di evoluzione verso il risveglio.

Sono circa 370 le persone che sino ad oggi si sono avvalse

dell’'opportunita di cura della Casa dei Risvegli Luca De Nigris, con
una degenza media di 6 mesi (la degenza massima € 12 mesi)



Il "75% torna a casa “risvegliato”,

“... comprendendo questa parola.

Il risveglio non ¢ un miracolo, ¢ un
percorso lento e difficile. Si ritorna
alla vita, una vita che, comunque,
sara diversa da prima, € potra
portare con s¢ disabilita piu 0 meno
gravi con le quali convivere per il
testo della vita”




Il “risveglio mancato” del 20% che torna a casa

Le persone che non hanno avuto risultati
apprezzabili 1l piu delle volte tornano a
casa o 1n strutture di lungoassistenza.
Anche 1n questi casi si percepisce 1l lavoro
che ha portato al cambiamento, al
miglioramento, al percorso che porta
all'accettazione, all'adattamento per lo
sviluppo di un nuovo percorso di vita. Un
percorso dove 1l “risveglio mancato”
costruisce giorno dopo giorno un mondo
fatto di nuovi colori, di nuovi traguardi,
per migliorare lo stile di vita di tutta la
famiglia



Progetto del Dopo

... per una continuita di relazione
con il sistema famiglia, dopo le dimissioni
da una struttura riabilitativa come lla Casa dei Risvegli Luca De Nigris

OBIETTIVI:
- proseguire sul territorio gli interventi a valenza socio-educativa
dall’'associazione al modello riabilitativo della Casa dei Risvegli Luca De Nigris

- continuare ad accompagnare la persona e la famiglia durante la fase degli esiti sul
territorio restando nel tempo un costante punto di riferimento e appoggio

- collaborare con i servizi territoriali che hanno in carico la persona dimessa in
direzione dello scopo comune: il raggiungimento della massima autonomia possibile,
rispetto al tipo di esito







Sotto I'Alto Patrocinio
del Parlamento Europeo

European Parliament

“Grande apprezzamento per la
vostra iniziativa”

Antonio Tajani
Presidente Parlamento Europeo
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Futura Soc. Cons. r.l S. Giovanni in Italia
Persiceto (BO)

Coma Science Group, Cyclotron Research QREut Belgio
Center & CHU Sart Tilman Department of
Neurology, University of Liege

Spanish Society of Health and Social Care REIEEE] Spagna
(SEAS)

ONG My World - Sdrujenie “Moyat Svyat” Harmanli Bulgaria

National Technical University of Athens LGS Grecia
(NTUA) - Intelligent Systems, Content and
Interaction Laboratory (ISCIL)



Sperimentation
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ASSESSMENT [V )

INITIAL ASSESSMENT, A 3 MONTHS AND CONCLUSION
OF THE PROJECT, WHICH IS ON Patient ON FAMILY.

EVALUATION PATIENT: The motor provides Survey of
DIMENSION, cognitive, behavioral, emotional and
psychological

-size Motor: WE need proof Specific That investigate
the motor component

-size Cognitive: Evaluation of cognitive FUNCTIONS
Basic

-size Behavioral, EMOTIONAL AND PSYCHOLOGICAL.
















ATTORI COINVOLTI

INTERNI ESTERNI

- Dipartimento Sanita Pubblica - Enti locali

- Societa Sportive
- Dipartimento Salute Mentale - Associazioni malati e familiari

- Associazioni di Volontariato
- Dipartimento Socio Sanitario - Comitato Italiano Paralimpico ER

- Istituto di Riabilitazione Montecatone
-Dipartimento Emergenza - INAIL Vigorso

- Dipartimento di Scienze Motorie
- Dipartimento Medico - Centro Regionale Ausili

- CUFO (Comitato Utenti, Familiari e Operatori
- IRCCS Neuroscienze dell’azienda USL di Bologna)

- Centro Adattamento Ambiente Domestico
- Dipartimento Cure Primarie - Centro Sportivo Italiano

- Ufficio Scolastico Regionale per 'Emilia-
- Distretti di committenza e garanzia Romagna (MIUR)







EBIS

European-Brain-Injury-Society

Genova - Salerno

Bergamo

Pordenone

Associazione Parentesi

Fossano CN FONDAZIONE

Insieme per: Cristina Onlus

GALLETTO

San Pellegrino Terme Eﬁgﬂ?gﬂm

Manta CN

Bologna


http://www.fondazionesimonagalletto.org/it/index.php

SEMINARIO PERMANENTE SUGLI
STATI VEGETATIVI E DI MINIMA COSCIENZA

Libro bianco

sugli Stati Vegetativi
e di Minima Coscienza

Il punto di vista delle associazioni
che rappresentano i familiari

A nisdmn el Fordindte

Seminario permanente
sugli stati vegetativi e
di minima coscienza

Vi.Ve
Vita Vegetativa



Familiari che sperano

“C'e stato un tempo dell'attesa
dove la speranza era in primo piano
assieme alla paura del dopo”.

30



Familiari che sperano

“Ora che 11 dopo ¢ diventato I’oggi, la paura ¢
scomparsa per lasciare spazio al quotidiano.
Giorni scanditi dai ritmi1 della famiglia che
sono gli stessi, anche per chi magari € a letto
con una coscienza alterata ma che ogni
g1orno viene vestito € puo partecipare alle
fasi della giornata “dialogando” alla pari con
la famiglia. E' un “dialogo” diverso, una
comunicazione piu sottile, fatta di sguardi,
contattl ,emozioni”



Familiari che sperano

“ Loro, 1 familiar1, lo capiscono, €
continuamente ribadiscono “‘sento
che ci se1”. Anche se la condizione
del loro caro richiede maggiore
attenzione. Anche nell’eventuale
presenza di una nutrizione artificiale
che 1 familiar1 sentono come un
“supporto ad una funzione vitale”
senza la quale non ci1 sarebbe
sopravvivenza’.

Foto autorizzata dai familiari



e associazione dei familiari chiedono

“Ad uno “Stato giusto” e a “Regioni giuste™ d1 attuare
provvedimenti che garantiscano ai cittadini di avere valore
anche quando sono imperfetti e poco produttivi.

Vorremmo rispecchiarci in uno Stato, che sappiamo anch’esso
imperfetto, ma che sia deciso nell’applicare 1’equita e 1 diritti
di uguaglianza espressi nella Costituzione e affermati nella
“Convenzione Onu per 1 diritt1 delle persone con disabilita”.
Uno Stato che sia in grado di occuparsi di queste perosne
fragili, perché non si sentano abbandonate, perché guardarli
per noi significa dire “mi riguarda”: capire che la vita c'e
anche dove sembra non esserci.




E” POSSIBILE ESSERE NORMALI







Gli inguaribili non sono incurabili

Curare questa persone vuol dire
accompagnarle in un percorso lungo, difficile,
colmando I'ansia del risveglio tanto atteso e
vivendo la continua consapevolezza del
presente.

Le famiglie vanno dunque riconosciute,
sostenute nella cura di questi soggetti, nelle
liberta individuali, nel prosieguo della vita
quando - risveglio o non risveglio - si ha a che
fare con disabilita piu o0 meno gravi che
accompagneranno la persona per il resto della
sua vita.



Testimoni di un risveglio
Exposanita 19 aprile ore 14




Da tutta Italia

un servizio gratuito
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Per essere aiutati
Per ricevere gratuitamente le
“Guide famiglia sul “Coma”
(per affrontarlo con coraggio e serenita)

La rivista “Gli amici di Luca Magazine
Info@amicidiucait - info@amicidilluca.it - www.comunicareilcoma.it
www.casadeirisvegli.it www.conferenzaconsensoassociazioni.it/



