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RIASSUNTO

Le problematiche connesse con il reinserimento delle persone colpite da gravi lesioni cerebrali sono
numerose e complesse. Numerosi dati indicano Uefficacia di trattamenti basati su un approccio
olistico, che integra gli interventi medici con programmi sociali e offre continuita, portando al rapido
raggiungimento di risultati di vita indipendenti e al ritorno al lavoro. In Italia, molte risorse sono a
disposizione per la gestione clinica e riabilitativa di individui affetti da trauma cerebrale in fase acuta e
post-acuta, ma ci sono solo pochi servizi organizzati a supporto della fase di reinserimento. Questo
articolo descrive un modello creato attraverso una collaborazione di 2 anni tra Ulstituto Nazionale per
l'Assicurazione contro gli Infortuni sul Lavoro (INAIL) di Roma e la Federazione Nazionale delle
Associazioni sul Trauma Cranico (FNATC). Lo sforzo congiunto di queste organizzazioni ha portato allo
sviluppo di un Modello Italiano di Riabilitazione Vocazionale (Italian Model of Vocational Rehabilitation,
IMoVR), esportabile in tutte le 20 regioni italiane. Grazie all'esperienza acquisita da alcuni gruppi
all'avanguardia IMoVR ¢ stato utilizzato per aprire la strada ad un approccio caratterizzato da fasi e
azioni strutturate finalizzate alla progettazione di interventi di alta qualita, e al monitoraggio degli effetti
a lungo termine. Questi gruppi comprendevano esperti in diversi ambiti, tra cui: medici legali, assistenti
sociali, dirigenti amministrativi dell’'INAIL, neuropsicologi, psicoterapeuti, educatori che lavorano nelle
associazioni iscritte alla FNATC, tutti membri di una rete di servizi che avevano gia attivati piccoli
progetti vocazionali individuali. In totale, la collaborazione ha compreso 42 professionisti che lavorano
in 7 citta italiane: Ancona, Arezzo, Ferrara, Milano, Pordenone, Rimini e Vicenza.

RIASSUNTO PER IL PUBBLICO

Lesioni cerebrali traumatiche causate da incidenti sul lavoro: come € possibile ottenere una ripresa
occupazionale e vocazionale? Le problematiche connesse al reinserimento delle persone colpite da
gravi lesioni cerebrali sono numerose e altamente complesse, in quanto coinvolgono fattori
sensomotorio, cognitivo, psicologico e comportamentale e richiedono interventi specifici nel corso di
molti anni. Questo articolo descrive un Modello nato da una collaborazione biennale tra l'lstituto
Nazionale per le Assicurazioni contro gli Infortuni sul Lavoro (INAIL) e la Federazione Nazionale delle
Associazioni sul Trauma Cranico (FNATC). Il loro sforzo congiunto ha portato allo sviluppo di un Modello
Italiano di Riabilitazione Vocazionale (IMoVR) esportabile a tutte le 20 regioni italiane. Grazie
all'esperienza costruita da pochi gruppi (team) d'avanguardia, questo Modello rappresenta una prima



innovazione assoluta in Italia, caratterizzata da fasi strutturate e azioni finalizzate alla progettazione di
interventi di elevata qualita e al monitoraggio della loro efficacia a lungo termine.

Parole chiave: trauma cranico, ritorno al lavoro, riabilitazione vocazionale

Le problematiche connesse al reinserimento delle persone colpite da gravi lesioni cerebrali sono
numerose e altamente complesse, in quanto coinvolgono fattori sensomotorio, cognitivo, psicologico
e comportamentale e richiedono interventi specifici durante l'intero processo riabilitativo, dalla fase
acuta alla fase dei risultati a lungo termine. La letteratura mostra che i problemi
cognitivo/comportamentali, in particolare, limitano il reinserimento negli ambienti sociali, scolastici e
lavorativi, e aumentano significativamente il livello di stress familiare. Percio, le persone con lesioni
cerebrali necessitano programmi di riabilitazione e reinserimento a medio e lungo termine, con il
principale obiettivo del recupero dei ruoli sociali, familiari e lavorativi.

Recenti rassegne di ricerche di follow-up (1-5) e una conferenza di consenso (6) su questo argomento
hanno evidenziato la necessita di: (i) interventi precoci, (ii) sostegno familiare, (iii) sviluppo di programmi
riabilitativi specifici (motorio, cognitivo, comportamentale e psicoterapeutico), e (iv) attuazione di
programmi di sostegno al rientro al lavoro e reinserimento sociale. Nella loro rassegna, Wiart et al. (1)
osservano che, nonostante il basso livello di prove, un approccio olistico, strutturato in programmi di
terapia di tipo cognitivo-comportamentale, familiare e sistemica, € raccomandato in primo luogo per
tutte le fasi della riabilitazione del trauma cranico. Approcci relazionali e adattivi, approcci riabilitativi e
vocazionali, e le terapie psicoanalitiche possono essere utili, a patto che i terapisti abbiano familiarita
e formazione nel TBI.

Numerosi dati mostrano Uefficacia del fornire trattamenti basati su un approccio olistico durante il
processo diriabilitazione. Tali trattamenti dovrebbero essere mirati ad integrare gli interventi medici con
programmi olistici, compreso il trattamento pragmatico cognitivo, garantendo la continuita verso il
rapido raggiungimento dell’abilita relazionale, della vita indipendente e del ritorno al lavoro (7-9).

Inoltre, la maggior parte delle rassegne sottolinea che non ci sono metodi di alto livello, basati
sull'evidenza, per la riabilitazione vocazionale; quindi, sono necessari ulteriori studi. Saltychev et al.
(10) ha affermato che sono necessarie ricerche sperimentali e osservazionali ben condotte sugli esiti
vocazionali. Egli ha incoraggiato i ricercatori a utilizzare termini e scale unificati e standardizzati in
ulteriori studi e ha suggerito la Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita e
della Salute (ICF) come lo strumento migliore per questo scopo (10, 11).

In diversi paesi anglosassoni e nordamericani (12-13) sono garantiti programmi riabilitativi ben
strutturati e continuita assistenziale, estendendosi dalla fase ospedaliera fino al reinserimento sociale.
Secondo Fadyl & McPhersson. (2), esistono 3 diversi approcci: programmi vocazionali (olistici) basati
sui centri, occupazione assistita, e modelli coordinati del caso. Una rassegna delle attuali migliori
pratiche nella riabilitazione del trauma cranico viene fornita da Ponsford et al. nella seconda edizione
del libro Traumatic Brain Injury, Rehabilitation for Everyday Adaptive Living (14).

In Italia, invece, istituzioni di cura ben strutturate sono purtroppo molto rare: il primo modello in uso in
Italia, e unico nel suo genere, € stato descritto in un recente articolo (5), nonostante che l'ltalia abbia
ratificato e attuato la Convenzione delle Nazioni Unite sui Diritti delle Persone con Disabilita,
unitamente al relativo Protocollo facoltativo (15), esprimendo una forte attenzione all'attuazione della
normativa internazionale, con la Legge 3 marzo 2009, n. 18, in linea con la normativa comunitaria in
materia. Consistenti risorse sono disponibili in Italia per la gestione clinica e riabilitativa dei soggetti



affetti da trauma cranico nelle fasi acuta e post-acuta, ma sono presenti solo sporadici servizi
organizzati per sostenere la riabilitazione degli effetti a lungo termine del trauma cranico nella fase di
reinserimento. Cio € dovuto a molti fattori diversi, come notevoli lacune nelle reti di servizi alla comunita
in tutto il paese, mancanza di linee guida nazionali, e insufficienti finanziamenti erogati da parte del
sistema sanitario nazionale. Inoltre, la salute € di competenza dello Stato italiano, mentre i servizi
sociali sono di competenza delle singole Regioni, il che ha dato luogo a discrepanze e disparita
significative nella fornitura di servizi sanitari e sociali, come pure in modelli di organizzazione del welfare
nelle Regioni. Al fine di rispondere al grande bisogno di reinserimento sociale e lavorativo di persone
con trauma cranico, € stata istituita una collaborazione tra Ulstituto Nazionale per l'Assicurazione
contro gli Infortuni sul Lavoro (INAIL) e la Federazione Nazionale delle Associazioni sul Trauma Cranico
(FNATC). Gli sforzi combinati di queste organizzazioni hanno portato allo sviluppo del Modello Italiano
di Riabilitazione Vocazionale (IMoVR).

OBIETTIVI del Modello Italiano di Riabilitazione VVocazionale

e Offrire uno strumento per la gestione dei soggetti con trauma cranico correlato al lavoro che
garantisca la continuita delle cure e dell'assistenza, dalla fase di ospedalizzazione al ritorno alla vita
normale.

¢ Fornire supporto ai team multidisciplinari durante la valutazione dei bisogni e la preparazione della
risposta per la riabilitazione vocazionale personalizzata, a livello regionale.

¢ Adottare strumenti di valutazione standard per programmi personalizzazione durante tutte le fasi dei
programmi di riabilitazione vocazionale.

¢ Fornire linee guida operative per sviluppare servizi di riabilitazione vocazionale standard in tutte le
regioniitaliane

Contesto culturale e principali caratteristiche del Modello italiano di riabilitazione vocazionale

In Italia, uno dei motori trainanti di questo positivo processo medico/scientifico & la crescente richiesta
da parte delle famiglie di protezione sociale, miglioramento del benessere dei pazienti e della
disponibilita di organizzazioni di volontariato per aiutarli a orientarsi nel mondo medico/scientifico e
nelle politiche di salute e sicurezza sociale. Infatti, sono state istituite varie associazioni di familiari e di
volontariato a livello locale, che hanno promosso miglioramenti nel livello di trattamento e cura, come
pure la creazione di servizi innovativi e specializzati, spesso sperimentali, mirati a fornire supporto per
problemi specifici a individui con lesioni cerebrali acquisite. Questo supporto include programmi
dedicati di assistenza domiciliare per le persone in stato di minima coscienza o in stato vegetativo,
servizi di informazione e supporto per famiglie e caregiver, laboratori occupazionali, centri residenziali
e case-famiglia. Un'espressione di questo movimento ¢ la Federazione Nazionale delle Associazioni sul
Trauma Cranico, che opera a livello nazionale come punto di riferimento qualificato per le famiglie per
quanto riguarda attivita di sostegno alla riabilitazione, al reinserimento sociale e lavorativo delle
persone con TBI e gli interventi di assistenza.

La FNATC ha come obiettivo:

e Agire come interlocutore con organi governativi e istituzionali (ad esempio, UINAIL), cercando di
unificare le iniziative di diverse entita, organizzazioni no-profit e di volontariato che forniscono
assistenza a individui e famiglie colpite da grave lesione cerebrale acquisita.

¢ Includere 21 associazioni di volontariato che offrono servizi all’interno delle loro regioni e operano
nelle diverse fasi della riabilitazione.

¢ Fornire supporto e informazioni ai familiari nelle fasi acute e post-acute.

¢ Organizzare incontri come opportunita per condividere esperienze e trascorrere del tempo insieme
(persone con lesioni cerebrali traumatiche e le loro famiglie). Le associazioni creano opportunita e
sono fondate e gestite dai famigliari.



e Creare servizi di riabilitazione vocazionale e opportunita di coabitazione al di fuori del sistema
familiare.

L'INAIL & un ente pubblico che fornisce assistenza e servizi ai lavoratori che si infortunano o
contraggono malattie causate dall'attivita lavorativa. L'INAIL si propone di:

¢ Valutareildanno.

¢ Pagare gliindennizzi.

e Offrire unatutela, che & anche diventata sempre piu completa e integrata, sulla base del concetto di
recupero dell'integrita mentale e fisica della vittima dell'infortunio sul lavoro, nell'ambito del
“Regolamento per la fornitura di attrezzature tecniche e interventi di sostegno per il reinserimento
nella vita sociale"(16).

Cio comporta interventi di riabilitazione e reintegrazione volti a riparare i danni arrecati alla salute dei
lavoratori attraverso interventi:

¢ Definiti come parte di un progetto personalizzato.

¢ Sviluppati da un team multidisciplinare presso l'istituto sede regionale.

e Attivati da reti locali, come cooperative e aziende agricole locali, centri di riabilitazione, societa
sportive.

¢ Che rispettino specifiche responsabilita relative all'inclusione lavorativa (17), che vengono attuati
attraverso ilfinanziamento dei datori di lavoro per progettiindividualizzati finalizzati al mantenimento
del posto di lavoro o all’assistenza nella ricerca di nuova occupazione, a interventi formativi per la
riqualificazione vocazionale, a progetti per l'eliminazione delle barriere architettoniche sul posto di
lavoro e adattamento delle postazioni di lavoro per le vittime di infortuni sul lavoro con lesioni
cerebrali.

L'IMoVR, in conformita con il presente quadro concettuale e normativa vigente, e mediante Uutilizzo di
un paradigma biologico/psico/sociale, ha individuato il contesto ambientale come elemento decisivo
nella disabilita. Esso richiede lo sviluppo di trattamenti olistici e sistemici, basati su servizi
multidisciplinari, individualizzati e integrati, forniti da tutte le parti coinvolte nella progettazione ed
erogazione dell’assistenza. Su questo punto Vestri et al. hanno mostrato che l'utilizzo di membri del
personale designati a gestire i servizi terapeutici migliora l'efficienza e Uefficacia di un sistema sanitario
incentrato sul paziente (18).

L'IMoVR si propone di delineare un programma condiviso fondato su pratiche comprovate, che attuano
le raccomandazioni dalla letteratura e dai risultati tratti da rassegne sulla riabilitazione e interventi nelle
fasi post-acuta e di lungo termine. L’'obiettivo € quello di fornire uno strumento a livello nazionale che
garantisca la continuita delle cure e dell'assistenza, dalla fase dell'ospedale al ritorno alla vita regolare,
nonché la creazione di programmi effettivi di riabilitazione vocazionale e di reinserimento lavorativo
delle persone colpite da trauma cranico al lavoro.

Questa modalita operativa mira anche a fornire risposte pratiche ai bisogni dei familiari delle persone
con TBI. Questi pazienti, come riportato in letteratura, necessitano di cure continue e sostegno
psicologico per recuperare le proprie competenze dopo la dimissione ospedaliera; essi hanno bisogno
di un lavoro che faciliti l'integrazione nella societa e hanno anche bisogno di divertirsi in attivita sociali.
Anche le famiglie hanno bisogno di informazioni accurate e tempestive su tutte le fasi della cura e della
riabilitazione dei propri parenti; hanno bisogno di servizi e professionisti specificamente attrezzati per
assisterli nell'espressione e nell'elaborazione delle proprie emozioni, nonché di interventi mirati al
sostegno della loro resilienza, consultazioni sulla riorganizzazione dei ruoli familiari e sulla gestione
delle problematiche connesse a disturbi comportamentali (19-23).



A livello nazionale numerose iniziative medico-scientifiche sono state sviluppate negli ultimi dieci anni,
cosi come alcune rivolte al sostegno normativo, sociale e culturale per i problemi derivanti dal TBI, al
fine di definire adeguati programmi riabilitativi dalla fase acuta fino al piu completo recupero funzionale
possibile dell’individuo. In particolare, al fine di contestualizzare gli studi internazionali nella situazione
sociale e politica in Italia, e di identificare risultati validi e applicabili a livello nazionale, 3 conferenze di
consenso si sono svolte per delineare linee guida operative definite da commissioni specifiche per ogni
fase riabilitativa: esiti acuti (24), post-acuti (25) e a lungo termine (6).

Abbiamo scoperto che per pianificare un programma di riabilitazione vocazionale individuale servono
determinati presupposti. Purtroppo, i dati di una precedente indagine dell'INAIL e della FNATC hanno
suggerito che pochissime comunita locali dispongono di una specifica rete integrata di servizi per TBI.
Solo poche citta si sono dimostrate eccellenti fornitrici di una rete efficiente tra ospedale riabilitativo,
sociale servizi, agenzie per il lavoro e altri attori molto importanti nel sistema di welfare italiano, come
le cooperative sociali e associazioni di volontariato.

Sviluppo del modello italiano di riabilitazione vocazionale

L'INAIL & responsabile della progettazione e del finanziamento dei servizi in Italia per le persone con
lesioni cerebrali causate da incidenti sul lavoro. FNATC, la Federazione nazionale delle associazioni di
familiari, interagisce con gli enti governativi in merito alla tutela dei diritti delle persone con trauma
cranico. Questo tipo di collaborazione € una novita in ltalia e rappresenta un forte esempio di welfare
partecipativo. IMoVR & stato creato dall'analisi dell’evidenza scientifica internazionale e dell’analisi
riflessiva delle esperienze raccolte dalle diverse INAIL regionali e siti FNATC che supportano il recupero
mentale/fisico, il reinserimento sociale e lavorativo dei pazienti con trauma cranico e le loro famiglie.
Questo lavoro & durato circa 30 mesi e ha previsto diverse attivita gestite dagli autori, coinvolgendo 30
persone che operano come volontari INAIL e FNATC.

Questo progetto si &€ concentrato sull'analisi dei risultati della riabilitazione, suddividendo il programma
di riabilitazione vocazionale in diversi passaggi e analizzando, per ciascun passaggio, gli strumenti
operativi, le professionalita coinvolte, i punti di forza e debolezze. Cosi sono stati presiin considerazione
i dati relativi alle esperienze a livello di sedi regionali INAIL e alle attivita delle associazioni FNATC
partecipanti.

In particolare, gli autori:

¢ hanno analizzato i modelli esistenti in letteratura;

¢ hanno esaminato progetti attivati dalle diverse sedi INAIL, che risultarono molto meno humerose del
previsto nonostante la legislazione e i finanziamenti nazionali;

¢ hanno esaminato le attivita delle 24 associazioni FNATC, soprattutto servizi a favore delle famiglie
colpite e i professionisti coinvolti. E stata notata una significativa eterogeneita nella fornitura di
servizi da parte di diverse associazioni FNATC. Questo potrebbe essere interpretato come
conseguenza di tentativi locali di rispondere almeno ad alcuni dei tanti bisogni delle persone che
convivono con TBl e i loro parenti;

e hanno raccolto buone pratiche delle associazioni INAIL e FNATC da progetti d'avanguardia in 6 citta
del Centro e Nord Italia (Ancona, Arezzo, Ferrara, Pordenone, Rimini e Vicenza).

A seguito di questa valutazione e analisi, sono state stabilite le fasi e i criteri di inclusione per il modello
IMoVR.

Descrizione del Modello Italiano di Riabilitazione VVocazionale

Persone con trauma cranico causato da un incidente sul lavoro, che sono ammissibili per i singoli
programmi IMoVR includono individui di eta compresa tra 16 e 65 anni, maschi o femmine, che hanno
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acquisito disabilita e che non possono tornare al loro lavoro precedente o che necessitano di
riqualificazione vocazionale. Sono state considerate idonee anche persone che non possono tornare a
lavori competitivi, ma che necessitano di un’occupazione significativa (ad esempio lavoro non
competitivo o lavoro volontario). Infine, sono state anche incluse le persone che volevano migliorare le
proprie attivita della vita quotidiana e del reinserimento sociale. Non dovrebbero esserci limiti
all’ingresso in IMoVR dettati da problemi motori, mentre, per aspetti cognitivi e comportamentali, €
richiesta una classificazione di 6 livelli o piu sulla scala LCF (26) al momento dell'ingresso nel
programma di riabilitazione vocazionale.

Il seguente breve estratto della scala LCF definisce il livello cognitivo per Uinclusione:

e Nonidoneo: Livello IV - Risposta confusa e agitata.

¢ |l paziente mostra comportamenti bizzarri, non intenzionali, incoerenti o inappropriati, non ha ricordi
a breve termine, 'attenzione € breve e non selettiva.

e Nonidoneo: Livello V- Confuso, Inappropriato, Risposta Non Agitata.

¢ |l paziente fornisce risposte casuali, frammentate e non intenzionali a stimoli complessi 0 non
strutturati. Semplici comandi vengono seguiti in modo coerente, la memoria e l'attenzione selettiva
sono compromesse e nuove informazioni non sono trattenute.

¢ Idoneo: Livello VI - Risposta confusa e appropriata.

¢ |lpaziente fornisce risposte adeguate al contesto e mirate all'obiettivo, dipendente dall'input esterno
per la direzione. C’¢ capacita per il riapprendimento, ma non per nuovi compiti, e persistono
problemi di memoria recente.

e Idoneo: Livello VIl - Risposta automatica e appropriata.

¢ |l paziente si comporta in modo appropriato in ambienti familiari, esegue automaticamente le
routine quotidiane e mostra riporto per nuovi apprendimenti a tassi inferiori al normale. Il paziente
avvia interazioni sociali, ma il giudizio rimane compromesso.

¢ Idoneo: Livello VIl - Risposta mirata e appropriata.

e |l paziente € orientato e risponde all'ambiente, ma le capacita di ragionamento astratto sono
diminuite in termini relativi a livelli premorbosi.

| dati da precedenti esperienze suggeriscono che i prerequisiti essenziali per una progettazione
adeguata di un programma di riabilitazione vocazionale prevede l'avere gia stabilito sinergie con
strutture ospedaliere, centri di riabilitazione e servizi sociali di comunita e del terzo settore, poiché
questi facilitano la tempestiva segnalazione dei casi, l'integrazione e la continuita dei processi
gestionali e aumentata varieta e qualita dei servizi offerti.

Le tappe del modello italiano di riabilitazione vocazionale

1. Raccolta e analisi della storia clinica e della documentazione, con particolare attenzione alla
valutazione neuropsicologica. Il team che delinea il progetto individualizzato deve essere in grado di
leggere e comprendere appieno la valutazione neuropsicologica e il suo significato, essere in grado
di comprendere la gamma completa delle conseguenze dei deficit neuropsicologici sulla vita
quotidiana e lavorativa della persona. A questo proposito, le Scale di Valutazione Funzionale sono
strumenti di valutazione molto utili. Purtroppo, pero, non sempre esse sono incluse nella cartella
clinica dei pazienti fornite dai dipartimenti di riabilitazione in Italia.

2. Valutazione della situazione sociale, familiare e lavorativa dell’individuo e relativa valutazione dei
bisogni.

3. Progetto di intervento. Un progetto individualizzato deve includere obiettivi, attivita, operatori
professionali coinvolti, costi attesi, risultati e strumenti di valutazione dei risultati, a breve e medio
termine.

4. Valutazione continua.



5. Valutazione dei risultati. Analisi dei dati mediante l'uso di strumenti di valutazione.
6. Affinazione del progetto o nuova pianificazione.
7. Follow-up.

Se queste fasi vengono rispettate, si possono ottenere dati comparabili (11) per valutare i benefici del
percorso riabilitativo vocazionale, che ,come osservato in alcune rassegne sistematiche e studi
retrospettivi, € poco studiato (10-27).

A causa delle enormi differenze tra le realta locali che sono emerse dalla nostra indagine, e l'assenza di
linee guida operative nazionale, IMoVR si compone di brevi e semplici frasi che includono una gamma
di scelte libere per utenti, nel rispetto delle peculiarita locali.

Abbiamo pero0 ritenuto fondamentale integrare il modello con considerazioni derivanti da un esteso
“gruppo di lavoro sulle buone pratiche”. Abbiamo invitato ricercatori di dottorato, assistenti sociali,
neuropsicologi, psicoterapeuti, e volontari delle 7 citta sopra menzionate, per unire la loro esperienza
quotidiana. In base al loro lavoro abbiamo molte considerazioni.

RISULTATI DEL GRUPPO DI LAVORO SULLE BUONE PRATICHE

Per ciascuna delle fasi di IMoVR diversi aspetti erano descritti ed elaborati dal gruppo di lavoro sulle
buone pratiche. Questi aspetti sono stati racchiusiin 4 categorie concettuali: strumenti operativi, ruoli
professionali, punti diforza, e criticita. Essiincludono e descrivono molti differenti aspetti: la possibilita
di consultare professionisti che sono esperti in TBI; la presenza di idee per protocolli per la valutazione
del caso e lo scambio di informazioni che consentono una comprensione piu completa dei bisogni a
medio e a lungo termine; 'adozione di strumenti validati e condivisi per valutare il funzionamento e la
performance dell’individuo; la necessita di coinvolgere organizzazioni del terzo settore.

Tali aspetti vengono descritti ed approfonditi nel 'Appendice 1, che nasce dal lavoro di 42 esperti che
hanno provato a riassumere le loro esperienze quotidiane in questi nomi (vedi Appendice 1 per la
completa elaborazione scritta per il gruppo di lavoro durante la riunione). Vengono dettagliati anche i
professionisti coinvolti in ciascuna fase, come anche la loro rilevanza, al fine di sottolineare
l'importanza di team multiprofessionali senza perdere di vista U'obiettivo. Il rischio maggiore dei team
interaziendali & la perdita di tempo e spreco di risorse. La condivisione efficace della gestione offre
l'opportunita di modificare i servizi a lungo termine per TBl in Italia.

Fasi del modello di riabilitazione vocazionale ed estratti dallAppendice 1
e Prerequisiti e punti deboli

Prerequisiti: l'esistenza di una TBINet una rete di contatti e collaborazioni tra équipe di
neuroriabilitazione, servizi INAIL e comunita locale (associazioni, cooperative, servizi sociali).

| punti deboli sono: una mancanza di collaborazioni formali all'interno del TBINet, mancanza di
protocolli o mancanza di team multidisciplinari con ruoli e responsabilita chiari.

Sono necessarie continuita e condivisione della gestione tra ospedali, L'INAIL e i servizi sociali, nei
processi di reinserimento vocazionale e sociale delle persone con TBI nei servizi italiani.

e Raccolta e analisi della documentazione clinica

Per avere una comprensione piu completa del caso durante l'analisi della domanda, un esame delle
specifiche fasi ha evidenziato la necessita di disporre di strumenti di report dei casi efficaci e
integrati per la segnalazione degli stessi, documentazione medica completa e la possibilita di creare
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collaborazioni tra team di riabilitazione e i gruppi regionali dell'INAIL. Il coinvolgimento dei membri
della famiglia e dei servizi sociali con competenze specifiche per il recupero del TBI sono punti di
forza in questa fase, mentre i ritardi nella presa in carico dei pazienti e la mancanza di un linguaggio
comune (cultura TBI) in TBINet sono punti deboli.

Valutazione

Punti di forza nell'analisi della situazione personale e sociale/familiare prevedono lutilizzo di
specifici strumenti di valutazione (scale e questionari per TBI, valutazioni funzionali, classificazione
ICF e narrazione autobiografica). La condivisione di elementi utili per la valutazione dei casi
all'interno dei componenti del TBINet e la fornitura del feedback di valutazione al paziente e alla sua
famiglia sono altri punti validi.

| punti di forza sono la partecipazione attiva delle persone con TBI e delle loro famiglie nella
pianificazione delle azioni e nella condivisione di informazioni all'interno di TBINet.

Al contrario, la frammentazione dell’assistenza e dei programmi & un punto debole, cosi come lo € il
divario tra i supporti richiesti e le risposte da parte dei fornitori di servizi locali.

Progetto di intervento

Nel processo di progettazione, € fondamentale la condivisione della proposta di progetto coni servizi
locali, al fine di evitare sovrapposizioni o lacune nell'assistenza, nonché per coinvolgere le industrie,
le cooperative e le associazioni nella creazione di condizioni pratiche e condivise per la
reintegrazione al lavoro. Ancora una volta, € raccomandato luso degli indicatori ICF per la
valutazione del progetto, la creazione di un progetto condiviso TBINet (coprogettazione dalla fase di
dimissioni dall'ospedale) e la condivisione delle risorse. Digrande importanza € la possibilita di avere
abbastanza tempo alla riabilitazione vocazionale, non solo a quella per lavori competitivi, ma anche
per promuovere 'indipendenza e la consapevolezza; soprattutto quando la persona con TBl ha una
significativa compromissione funzionale e limitazioni dell'attivita causate dalla complessita, €
necessario uno sviluppo molto graduale.

Un aspetto critico & la mancanza di laboratori occupazionali e programmi dedicati mirati alla
reintegrazione al lavoro delle persone che vivono con TBI, e la mancanza di sensibilizzazione tra i
datori di lavoro del settore di produzione locale.

Valutazione continua

Quando eseguito dal professionista responsabile del caso, la valutazione continua € molto utile per
garantire 'adeguatezza degli interventi nel tempo, nonché la continuita del sostegno. L'INAIL pud
verificare tramite colloqui, visite domiciliari, telefonate con il paziente e la famiglia, al fine di produrre
un rapporto sullo stato di avanzamento e programmare un incontro di follow-up tra le organizzazioni
partner: l'intera rete TBINet o parte di essa. Un utile risorsa € la continuita del sostegno da parte delle
équipe INAIL per le persone con trauma cranico e i loro parenti. Queste informazioni devono essere
trasmesse alla rete TBINet per non perdere risorse.

Valutazione dei risultati

La valutazione dei risultati € una fase essenziale nella possibile messa a punto del progetto; tuttavia,
la valutazione dei risultati necessita ancora di miglioramenti. La mancanza di strumenti di
valutazione standardizzati comuni tra i fornitori di servizi e strumenti dedicati non eccellenti per
programmi di fornitura di assistenza per pazienti con trauma cranico e loro familiari presso | servizi
regionali INAIL restano punti deboli. Una relazione finale, comprendente la valutazione della
soddisfazione dei programmi vocazionali, dovrebbe essere preparata e condivisa con TBINet e la
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famiglia. Il risultato finale dipende anche dalle opportunita che il territorio offre per impiego
competitivo, occupazione, lavoro volontari. La presenza sul territorio di associazioni e cooperative
specializzate in opportunita per le persone con trauma cranico facilita grandemente la creazione di
risultati virtuosi.

e Follow-up

In Italia la fase di follow-up, fondamentale per misurare la persistenza dei risultati del progetto nel
tempo e l'eventuale necessita di nuovi interventi, € attualmente poco sviluppata e non organizzata.
Questa fase potrebbe anche creare un facile accesso per esprimere nuovi bisogni per il paziente e
famiglia. Inoltre, € necessario raccogliere dati sui risultati conseguiti e la loro persistenza nel tempo.

DISCUSSIONE

Per quanto riguarda il reinserimento lavorativo, la letteratura include studi che portano
all’identificazione dei fattori che facilitano o ostacolano il ritorno al lavoro e il reinserimento
nell’lambiente sociale, come la gravita del trauma (Glasgow Coma Scale; GCS), durata del ricovero,
sesso, impiego prima dell'evento traumatico, livello dell’istruzione, nonché la tempestivita e Uintensita
dell’intervento (28-35). IMoVR mira a creare un intervento tempestivo e intensivo, dall'ospedale alla fase
di reinserimento. Innanzitutto, esso prevede la necessita creare la rete TBINet, attraverso accordi
formali tra diversi servizi, in modo che le persone che vivono con TBI e i loro parenti possano essere
guidati da TBINet e non devono lottare per i propri diritti.

Uno dei principali fattori che garantiscono la qualita in questo modello di riabilitazione vocazionale ¢ il
rispetto delle 7 fasi di gestione sopra descritte. Studi retrospettivi (10, 27) sono piu affidabili quando i
criteri da analizzare sono ben definiti. Siamo certi che la metodologia e il modello IMoVR descritti qui
saranno utile, non solo nel fornire un contesto storico per le persone a cui fare riferimento quando si
sviluppano interventi, ma anche come strumento che consente unaraccolta dati uniforme. Si spera che
questo lavoro contribuira anche alla ricerca clinica necessaria per una riabilitazione basata
sull’evidenza, come indicato dalla rassegna di Cochrane su questo argomento (36).

Ad oggi U'INAIL ha pianificato numerosi progetti individualizzati per i suoi beneficiari. Ma, fino ad ora, la
mancanza di linguaggi e modelli condivisi non ha consentito la raccolta di dati circa Uefficacia e
Uefficienza del percorso riabilitativo. Se l'uso di IMoVR fosse implementato in ogni singolo progetto
INAIL, tra 5 anni dovrebbe essere possibile raccogliere dati utili. La speranza degli autori & di dimostrare
statisticamente quello che gli operatori della riabilitazione osservano ogni giorno, aiutando cosi nel
rendere la riabilitazione medica piu efficace e consentendo alle persone colpite TBI e alle loro famiglie
di ottimizzare la propria vita sociale e il reinserimento lavorativo, e migliorare la loro qualita di vita.

Per quanto riguarda la metodologia, gli elementi di alta qualita di IMoVR comprendono: coinvolgimento
della famiglia, adozione del paradigma biologico/psicologico/sociale come cornice di riferimento, la
definizione di interventi continuativi tra riabilitazione medica e reinserimento socio-lavorativo, e la
creazione di una rete locale specializzata (TBINet) per la pianificazione e realizzazione degli interventi.

In Italia esistono servizi dedicati all’inclusione e al lavoro per persone coni disabilita congenita, ma
pochissimi per le persone con trauma cranico (5). IMoOVR mira a creare una piu ampia cultura
dell’inclusione di TBI nel servizio sociale, nelle cooperative e in altri fornitori locali di servizi. IMoVR
approfondisce e affronta aspetti specifici e diversi della lesione cerebrale al fine di fornire un processo
di gestione piu completo in grado di soddisfare le esigenze dei pazienti e dei caregiver. IMoVR dimostra
che gli interventi professionali devono includere supporti psicologici e neuropsicologici e altri esperti



nel TBI, come pure laboratori occupazionali specializzati e la possibilita di attuare programmi dedicati
al reinserimento lavorativo.

Conclusione

Grazie a questa collaborazione tra INAIL e FNATC, IMoVR ¢ il primo esempio in Italia di un servizio di
assicurazione pubblica ideato e realizzato con il diretto contributo dei familiari. Il modello IMoVR e:

e Chiaro e semplice, e quindi ripetibile e adattabile ad ogni provincia italiana.
e Un percorso ideato e coordinato dall'autore che, tuttavia, si € avvalso della conoscenza di piu di 40
esperti e familiari in un processo dal basso verso lalto.

Per il futuro INAIL e FNATC intendono condividere questo modello a livello nazionale in ltalia, attraverso
campagne di sensibilizzazione per famiglie e formazione degli operatori per creare piu esperti di
riabilitazione vocazionale, stabilendo cosi una rete TBINet in ogni provincia. Un altro obiettivo primario
sara raccogliere dati per il Progetto Individuale di Riabilitazione Vocazionale (risultato/costo/effetto), al
fine di valutare Uefficienza e Uefficacia di un sistema di assistenza sanitaria riguardante pazienti TBI
nella fase degli esiti.
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Appendice 1. Gruppo di lavoro sul rapporto sulle buone pratiche

Strumenti operativi

Ruoli professionali
coinvolti

Punti di forza

Punti di debolezza

Prerequisiti

- Mappe dei servizi sociali e sanitari presenti
sul territorio

- Team multidisciplinari di TBINet che
forniscono collaborazioni stabilite su casi,
collaborazioni informali/ formali attraverso
protocolli e accordi

- Colloqui congiunti, visite domiciliari
congiunte, accesso ospedaliero da parte del
team INAIL

- Strumenti in uso a livello ospedaliero
(modulo di pre-dimissione, piano di aiuti, ecc.)

- Team multidisciplinare
INAIL di 1° livello

- Assistente sociale
INAIL locale (ruolo di
filtro, legame e
connessione con TBINet)
- Team di neuro-
riabilitazione

- Team servizi regionali
INAIL

- Tempestivita nella
segnalazione dei casi:
dall'ospedale a casa

- Tempestivita, continuita e
condivisione della gestione
tra ospedale e INAIL

- Integrazione degli
interventi e servizi all'interno
di TBINet

- Disponibilita di competenza
TBI

- Mancanza di collaborazioni formali all’interno
della rete TBINet

- Mancanza di protocollo per la notifica dei casi
- Mancanza di personale

- Mancanza di chiarezza sui limiti dei diversi
servizi, sui ruoli e sulle responsabilita
all’interno di TBINet

Raccolta e analisi della documentazione clinica

- Canali di notifica interni all'INAIL

- Fascicoli sanitari e sociali

- Interviste ai pazienti e ai loro familiari dai
membri dell'équipe professionale dell'INAIL
- Incontri con I'équipe regionale e
collaborazione tra professionisti INAIL

- Team multidisciplinare
INAIL di 1° livello

- Team
ospedaliero/team
riabilitativo - Servizi
sociali locali

- Tempistiche di gestione

- Approccio multidisciplinare
(differenti competenze e
punti di vista)

- Disponibilita di un efficace
supporto alla progettazione
TBINet interno a INAIL

- Competenze specifiche nel
recupero del trauma cranico

- Mancanza di un programma di gestione post-
dimissione condiviso all'interno del TBINet

- Ritardi nella presa in carico dei pazienti

- Poco/nessun linguaggio comune (cultura
TBI) all'interno di TBINet

Valutazione

- Colloqui con familiari/pazienti/fornitori di
servizi

- Visite ospedaliere e domiciliari

- Rapporti sociali o altri rapporti professionali
- Utilizzo di strumenti per la narrazione
autobiografica

- Utilizzo di scale e questionari, ad es. qualita
della valutazione della vita dei pazienti e dei
caregiver, o Scala ADL primaria e secondaria,
0 Scala di integrazione comunitaria

- Restituire un feedback di valutazione a
pazienti e familiari

- Assistente sociale
locale con relazione
sociale

- Team locale dell'INAIL
- valutazione
multidimensionali dei
bisogni dall'INAIL

- relazione
neuropsicologica del
team multidisciplinare di
1° livello (ospedale)

- condivisione di
informazioni ed elementi
della valutazione

- Ricerca condivisa sulle
risorse per attivare: fornitori
di servizi locali

- Senso di sicurezza durante
la pianificazione

- Partecipazione attiva dei
pazienti

e familiari

- Frammentazione degli interventi

- Utilizzo errato del modulo ICF

- Divario tra richieste di supporto e risposta da
parte dei fornitori di servizi locali

Progetto di intervento

- Incontri del team con i diversi servizi locali
coinvolti per condividere la proposta di
programma

- Condivisione del progetto con il paziente e la
famiglia

- Consigliato utilizzo degli indicatori ICF per la
valutazione del progetto

- Team multidisciplinare
locale dell'INAIL

- Un rappresentante
team di
neuroriabilitazione
dell'ospedale

- Creazione di un progetto
TBINet condiviso (co-
progettazione dalla fase di
dimissione ospedaliera)

- Condivisione delle risorse
- Tempestivita, continuita e
natura progressiva degli
interventi

- Disponibilita locale di
risorse e opportunita del
servizio

- Permangono, tuttavia, difficolta nella
costruzione del progetto, se la persona con
trauma cranico ha significative compromissioni
funzionali e limitazione delle attivita
(complessita, incertezza, necessita di uno
sviluppo graduale)

- Mancanza di laboratori occupazionali e
programmi dedicati mirati al reinserimento
lavorativo delle persone che vivono con TBI

- Lunghi e macchinosi fattori burocratici e
amministrativi

- Rischio di sovrapposizione degli interventi tra
servizio locale e INAIL

- Difficile integrazione di standard/regolamenti
e responsabilita tra i diversi servizi INAIL

- Mancanza di consapevolezza da parte dei
datori di lavoro e del settore produttivo locale

Valutazione continua

- Verifiche INAIL attraverso colloqui, visite
domiciliari, telefonate con il paziente e i
membri della famiglia

- Incontri per lo scambio di relazioni sullo
stato di avanzamento e follow-up tra
organizzazioni partner: lI'intero TBINet o parte
di esso, a seconda del progetto individuale

- Assistente sociale
INAIL e team
multidisciplinare

- Professionisti dei
fornitori del servizio
locale

- Le persone che vivono
con TBI e i loro parenti

- Continuita delle attivita di
supporto dal team INAIL

- Garantire I'adeguatezza
degli interventi

- Lavoro multidisciplinare

- Mancanza di strumenti di valutazione
condivisi

Valutazione dei risultati

- Incontri e/o visite domiciliari con il paziente
e familiari da parte del team INAIL

- Incontri tra team INAIL e i fornitori del
territorio per creare rapporti finali sui risultati
- Il rapporto finale da fornire alla persona e al
suo caregiver

- Strumenti di misurazione della soddisfazione
del paziente e della famiglia da includere nella
relazione finale

- Assistente sociale
dell'INAIL

- Team multidisciplinare
dell'INAIL

- Professionisti (e
volontari se presenti) da
fornitori locali

- Collaborazione TBINet

- Messa a punto tempestiva
del progetto quando
necessario

- Mancanza di strumenti di valutazione
standardizzati per servizi regionali dell'INAIL
- Difficolta a condividere la valutazione dei
risultati all'interno dei servizi TBINet

- Rischio di fallimento non parziale dovuto a
mancanza di opportunita per lavoro
competitivo, lavoro di occupazione e lavoro di
volontariato

Follow-up

- Pianificati colloqui e somministrazione di
scale di valutazione precedentemente
somministrate ai pazienti e ai familiari dopo il
completamento del progetto (6 mesi, 1 anno,
5 anni...)

- Assistente sociale
dell'INAIL

- Facile disponibilita per il
paziente e famiglia nei casi
dei bisogni di cui sopra

- Possibilita di revisione dei
dati circa i risultati raggiunti
e la loro persistenza nel
tempo

- Non & una fase organizzata
- Fase poco sviluppata

TBI: lesione cerebrale traumatica (Traumatic Brain Injury); INAIL: Istituto Nazionale per I’Assicurazione contro gli Infortuni sul Lavoro; ADL: Attivita della vita
quotidiana (Activities of Daily Living); ICF: Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilita, e Salute (International Classification of

Functioning, Disability, and Health).
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