LA NOSTRA STORIA

L'Associazione Marchigiana Traumatizzati Cranici “Andrea” (oggi ODV) é stata fondata il 3
agosto 1999.

Nella fase iniziale si &€ lavorato per organizzare I'Associazione stessa e diffondere la
notizia della sua costituzione attraverso lettere, articoli ai giornali, interviste alle televisioni
locali ed altre forme di pubblicita.

Il primo obiettivo fu quello di aprire una casa-alloggio per i familiari dei ricoverati
nell’lstituto Santo Stefano di Porto Potenza Picena. La casa, nonostante le grandi difficolta
incontrate per reperire una struttura idonea, e poi per la sua gestione, ha iniziato ad operare
a settembre del 1999 ed é rimasta attiva fino al 2002, accogliendo, in questo periodo, molti
familiari di ricoverati all'Unita di Risveglio del S. Stefano.

Nel frattempo, nel 2000, abbiamo elaborato, stampato e diffuso un opuscolo informativo
sui problemi clinici, psicologici e materiali, connessi con un grave trauma cranico e con le
disabilita ad esso conseguenti.

Nel 2006 I'Associazione ha organizzato, con la collaborazione del Centro Servizi per il
Volontariato (CSV) di Ancona, un corso di formazione per volontari dal titolo “La persona
con esiti di lesione cerebrale grave: I'assistenza a domicilio per I'alimentazione e i
trasferimenti” grazie al quale ha formato un gruppo di volontari capaci di affiancare
validamente le famiglie nella gestione domiciliare del traumatizzato.

Negli anni 2006 e 2007 abbiamo collaborato con TANGLAT (Associazione Nazionale Guida
Legislazione Andicappati Trasporti) in due convegni sul tema “Mobilita e disabilita” e
“Mobilita sicura”, con la finalita primaria di far conoscere tutte le tecnologie utili alla guida per
le persone con disabilita derivanti da varie patologie e di dar loro la possibilita di provare e
guidare auto e moto con automatismi idonei alla guida sicura.

Nel periodo 2007-2009 I'Associazione, partendo dalla constatazione, maturata negli anni
della sua attivita, della mancanza di dati conoscitivi sulla realta del trauma cranico nel
territorio marchigiano (ma anche nazionale) ha promosso un progetto di ricerca sul
reinserimento nei contesti familiari e sociali dei soggetti con Grave Cerebrolesione
Acquisita, affidando all’'Universita Politecnica delle Marche di Ancona, in particolare al
CRISS (Centro Interdipartimentale per la Ricerca e I'Integrazione Socio-Sanitaria), I'incarico
per realizzarla, in collaborazione anche con I'lstituto di Riabilitazione Santo Stefano.

Il progetto ha avuto un risultato importante di contatto profondo con pazienti e familiari,
culminato in un convegno specifico sul tema, che si € tenuto nel giugno del 2009
nell’accogliente Ridotto del Teatro delle Muse di Ancona, e nella pubblicazione di un libro
intitolato “In balia delle Onde”.

Nello stesso anno 2009, I'Associazione ha aperto una seconda sede, amministrativa e
operativa, ad Ancona (via Urbino 18), con I'obiettivo di offrire un ulteriore punto di incontro e
di informazioni per chi vive il disagio del trauma cranico. Contemporaneamente ha realizzato
e gestisce un proprio sito web (www.associazioneandrea.orq).

Nel 2008-2009 I'Associazione ha partecipato a numerosi incontri nelle scuole ed istituti di
Civitanova Marche per sensibilizzare gli studenti sul tema della prevenzione di incidenti
stradali.


http://www.associazioneandrea.org

Nel dicembre 2014, nella cornice del Teatro delle Muse, I’Associazione ha organizzato la

“XVII Giornata Nazionale del Trauma Cranico” con la collaborazione dell’'Istituto Santo

Stefano, con il Patrocinio del Ministero della Salute e della Regione Marche e sotto I'egida
della Federazione Nazionale Associazioni Trauma Cranico (FNATC).

Nel 2014-2015 ¢ stato realizzato un progetto ed il corso “Percorsi di accompagnamento e
family learning socio-sanitario per il trauma cranico TC e per la grave cerebrolesione
acquisita GCA”: 'Associazione ¢é stata affiancata nella realizzazione dalla Fondazione
Cariverona, dallINAIL sede di Ancona, dal’ASUR Marche 3, dalla Confartigianato, dal
CRISS e dall'lstituto Santo Stefano. Il progetto si & sviluppato nella costruzione di percorsi
personalizzati per soggetti con trauma cranico.

Nel 2015 I’Associazione ha curato un laboratorio di fotografia per traumatizzati cranici.

A novembre 2017, in occasione della giornata nazionale del trauma cranico,
I’Associazione ha promosso con il sostegno del Comune di Ancona uno spettacolo nel
Teatro Sperimentale di Ancona intitolato “Uno per tutti ... tutti per Andrea”. Sul palco, tra
un’esibizione e l'altra degli artisti, che gratuitamente hanno allietato il pubblico, il presidente
Alfio Carloni, il figlio Andrea e la vicepresidente Ester Stefoni dell’lstituto Santo Stefano
hanno ricordato gli impatti dolorosi del trauma cranico sulle persone e sui loro familiari,
lanciando comunque un messaggio di speranza e di futuro possibile se affrontato tutti
insieme.

Nel 2018, I'Associazione ha organizzato, per la durata di dieci giornate, un punto
informativo presso l'lstituto Santo Stefano di Porto Potenza Picena, con volontari e
materiale informativo dell’Associazione.

Ad ottobre 2019 I'Associazione ha festeggiato il ventennale della sua fondazione presso |l
Teatro Rossini di Civitanova Marche con uno spettacolo teatrale dal titolo “Un sogno
intorno al mondo”, un musical animato dalle piu belle musiche Disney portato in scena
dall’Associazione Culturale “Gli Stronati”.

Nel 2020, causa pandemia da COVID-19, I'attivita dell’Associazione si € molto ridotta e
dedicata soprattutto alla nomina del nuovo Presidente a seguito delle dimissioni di Alfio
Carloni (che comunque resta Presidente Onorario) ed al passaggio di consegne con i relativi
adempimenti burocratici e amministrativi.

Nella primavera-estate 2021 I'Associazione ha partecipato ai gruppi di lavoro della
“Seconda Conferenza Nazionale di Consenso delle Associazioni che rappresentano i
familiari delle persone in coma, stato vegetativo, minima coscienza e GCA”.
Specificatamente, il Presidente e la Vicepresidente hanno preso parte, rispettivamente, ai
lavori del GRUPPO 2, “Il ruolo delle Associazioni che rappresentano i familiari ed il ruolo dei
caregivers” e del GRUPPOQO 7, “Percorsi di formazione, comunicazione e di narrazione per
I'affiancamento alla famiglia”. | risultati hanno contribuito alla pubblicazione del “Documento
Finale” approvato dalla Giuria e presentato nel corso di un convegno nazionale del 9 € 10
ottobre 2021 sul tema “Dall’emergenza ai centri di riabilitazione, al ritorno nella comunita:
quale modello mettere al centro della riflessione per unire la parte clinica a quella
associativa, istituzionale e politica per un progetto comune?*.

Nel corso del 2021 sono stati informati e anche coinvolti i soci dell’Associazione alla
partecipazione ad incontri organizzati online a livello nazionale, sia dalla Federazione
Nazionale Associazioni Trauma Cranico, sia dall’Associazione Toscana ATRACTO (Progetto
“Conosco, Apprendo e Applico”). Gli incontri hanno riguardato tematiche specifiche delle
GCA, utili ai familiari per la conoscenza e la gestione delle GCA, e, nel caso ATRACTO,



hanno visto anche la partecipazione della nostra vicepresidente Stefoni in qualita di
relatrice.

Nell’aprile 2022, & ripreso il progetto “WELL DONE — Azioni sinergiche di Welfare Territoriale
per il Ben-essere della Famiglia”, in collaborazione con la COOSS Marche. Sono stati
realizzati laboratori gratuiti per persone con disabilita (PcD), sia presso Oltremare Design
(produzione di oggetti di artigianato), sia presso Frolla Biscottificio (laboratorio di cucina).
Gli stessi laboratori sono anche stati attivati in proprio dalla ns. Associazione, garantendo
I'operativita da aprile a dicembre 2022.

Dal 19 al 21maggio 2022, ¢ stato allestito un banchetto espositivo all’Ospedale Regionale
di Ancona; € stato distribuito materiale illustrativo e fornite informazioni sulle nostre attivita;

Da giugno 2022, ¢é stato attivato un “Servizio Psicologico” per i nostri soci e familiari a
costi agevolati grazie al contributo dell’Associazione. |l servizio effettua: consulenza
psicologica individuale e/o familiare, sedute di psicoterapia finalizzate all'elaborazione dei
cambiamenti legati al trauma subito, valutazioni neuropsicologiche e comportamentali in
funzione di una possibile integrazione occupazionale/lavorativa.

Il 24 settembre 2022, abbiamo preso parte a Ferrara alla XXIll Giornata Nazionale del
Trauma Cranico con tre nostri soci. La partecipazione ¢ stata caratterizzata da una
esibizione teatrale della socia Roberta Marcaccioli, che ha presentato, con successo, un
monologo dal titolo “Noi traumatizzati cranici, artisti della vita”, che tratta della sua
esperienza vissuta nei primissimi giorni dopo il risveglio dal coma.

Il 2 dicembre 2022, I'Associazione ha partecipato, negli spazi di Oltremare Design Lab di
Camerano, al primo evento organizzato da COOSS Marche e Oltremare nell’ambito della
serie denominata “Relazioni&Inclusioni”, un format che, attraverso condivisione di
informazioni (Business Networking), rompe gli schemi e mette in dialogo mondo delle
imprese e mondo del sociale per la creazione di valore condiviso.

Sempre a dicembre 2022, a conclusione di un lavoro iniziato in maggio, € stato prodotto un
nuovo pieghevole dell’Associazione. Oltre agli aggiornamenti sui recapiti di posta
elettronica, in particolare certificata, sul passaggio da ONLUS ad ODV, nonché sull'iscrizione
dell'Associazione al RUNTS (Registro Unico Nazionale del Terzo Settore), il nuovo
pieghevole contiene una parte che riguarda informazioni di base sulle Gravi Cerebrolesioni
Acquisite (di cui il Trauma Cranico fa parte) ed un'altra che amplia, pur nella necessaria
sintesi, la descrizione delle nostre attivita, con I'aggiunta del servizio psicologico e di vari
laboratori. Contestualmente, & stato anche stampato un nuovo RollUp che riguarda la
nostra attivita ed & corredato da numerose foto che la illustrano.

Nel 2023 I'Associazione ha curato in proprio altri due laboratori per persone con disabilita,
ancora con Frolla Cooperativa Sociale (produzione biscotti) e con Oltremare Design
impresa sociale srl (produzione di oggetti di design in legno ed altro materiale).

In tutto 'anno 2023, & proseguita I'attivitd occupazionale di “videoterminalista e mansioni di
segreteria”, attivata nel nostro ufficio di Ancona per una persona de “Il Cigno” nelllambito di
una convenzione stipulata con COOSS Marche. La stessa convenzione € stata rinnovata
per altri due anni.

I 21 giugno 2023, il Presidente ha partecipato al’Assemblea delle Associazioni
del’Ambito AST Macerata per il rinnovo delle cariche e la nomina dei rappresentanti delle
Associazioni nel Comitato di Partecipazione della stessa AST di Macerata. In questo
contesto il Presidente Scarponi é stato eletto come uno degli undici rappresentanti.



Il 30 settembre 2023 abbiamo preso parte ad Alghero alla XXIV Giornata Nazionale del
Trauma Cranico “Gli eventi che cambiano la vita: la grave Cerebrolesione Acquisita (GCA),
un problema sanitario, sociale e familiare dalla fase acuta al ritorno al territorio”. La
partecipazione & stata caratterizzata da una relazione del nostro Presidente su “Per un
percorso assistenziale, riabilitativo e domiciliare, globale ed omogeneo a livello nazionale
nelle Gravi Cerebrolesioni Acquisite (GCA)”.

L'11 novembre 2023, 'Associazione ha partecipato al convegno “L’inclusione oltre il
pregiudizio” organizzato a Firenze dalla FISH Toscana e dalla FNATC, con la presenza del
nostro Presidente.

Nel 2023, ¢ ripresa e si € intensificata I'attivita a livello nazionale sia in ambito FNATC che
FISH:
Nella FISH siamo stati presenti nei tre gruppi di lavoro su “Vita Indipendente”, “Disabilita
intellettive, disturbi del neurosviluppo e cerebrolesioni” e “Dopo di noi”, che si sono riuniti
a piu riprese nel corso del 2023.
In ambito FNATC il nostro Presidente € stato nominato fra i tre referenti della stessa
Federazione per la partecipazione all’Osservatorio Nazionale Disabilita, con I'incarico
di seguire i lavori di due dei cinque gruppi in cui si articola I'attivita dell’Osservatorio
stesso, “Progetto di Vita Individuale Personalizzato e Partecipato” e “Istruzione,
Universita, Formazione”, nei quali € componente titolare effettivo. L'attivita
dell’Osservatorio e dei relativi gruppi € iniziata a fine anno 2023.

Sempre durante il 2023, I'Associazione, in accordo con la FNATC, ha aderito, con
erogazione di un contributo economico, ad una campagna di sostegno e raccolta fondi per
la ricerca sul Trauma Cranico, intrapresa all’lstituto Mario Negri, con lo scopo di testare
una terapia sull’'uomo, gia approvata dal Ministero e basata sull’'uso di cellule stromali
mesenchimali. | risultati della ricerca sono stati poi esposti al convegno sulle GCA svoltosi
all’'Universita Politecnica delle Marche (Ancona 22 novembre 2024 ), dove abbiamo
partecipato anche come Associazione con un intervento del presidente Scarponi su “ll punto
di vista dell’Associazione Traumi Cranici”.

Nel 2023, I'Associazione ha partecipato alle seguenti manifestazioni/eventi:
Evento finale del progetto WellDone, organizzato dal COOSS Marche (Maneggio della
Cittadella di Ancona, 13 maggio 2023.
Incontro organizzato dalla COOSS Marche, progetto WellDone, e Ambito Territoriale
Sociale 12 sul tema “Dopo di noi: un passo verso un futuro di qualita”, Falconara
Marittima (Sala Conferenze Centro Pergoli, 10 giugno 2023).
1° Festival Consulta Comunale del Volontariato, Recanati (P.zza Leopardi, 11 giugno
2023).

A livello nazionale, anche nel 2024 I’Associazione & stata presente nel Consiglio Direttivo
e nell'Ufficio di Presidenza della Federazione Nazionale Associazioni Trauma Cranico
(FNATC) con il suo Presidente.

Nel periodo gennaio-giugno 2024, il presidente Scarponi ha partecipato — come titolare
rappresentante FNATC - all’Osservatorio Nazionale sulla Condizione delle Persone con
Disabilita (Ministero per le Disabilita), nei gruppi di lavoro “Progetto di Vita Individuale
Personalizzato e Partecipato” e “Istruzione, Universita, Formazione”. Nel contesto del primo
gruppo il Presidente ha presentato i seguenti tre interventi, con riferimento al decreto
legislativo 62/2024, attuativo della nuova legge sulla disabilita: presenza del medico
specialista nell’Unita di Valutazione Multidimensionale (e nella Valutazione di Base);



inserimento dell’argomento “sessualita” oltre alla “affettivita”; autodeterminazione della
persona con disabilita nella definizione del Progetto di vita.

Sempre nel corso del 2024, siamo anche stati presenti nel gruppo di lavoro della FISH
“Disabilita intellettive, disturbi del neurosviluppo e cerebrolesioni”, dove la nostra
Associazione si € adoperata per raccogliere informazioni sulle normative regionali sul ruolo
del caregiver, al fine di portare proposte ai vertici FISH per emendamenti alla norma in
discussione in questo momento.

Nei giorni 10 e11 maggio 2024, I’Associazione ha partecipato attivamente alla XXV
Giornata Nazionale del Trauma Cranico (Montecatini Terme), con i seguenti interventi: E.
Stefoni “Domiciliarita: promuovere e sostenere la domiciliarita attraverso nuove alleanze e
nuovi modelli organizzativi”; G. Scarponi “Caregiver: leggi regionali e proposta FNATC al
Ministero”.

Il 27 settembre 2024, al Teatro Panettone di Ancona, si & svolto il primo di due eventi
dedicati al 25° anniversario dalla fondazione dell’associazione. Uno spettacolo musicale
che ha visto sul palco diversi artisti che hanno spaziato dalla musica italiana (Gruppo
POOH Official Tribute Band in particolare), alla musica internazionale (rock, soul), alla
musica classica. Lo spettacolo ha visto la partecipazione della socia Roberta Marcaccioli
con un monologo emozionante e di grande impatto. Roberta — che ha vissuto sulla
propria pelle 'esperienza del trauma cranico - ha descritto con una “dolorosa leggerezza”
ogni singolo momento vissuto, dal coma, al risveglio in ospedale, alla successiva
riabilitazione, al lento ritorno ad una nuova vita, passando da esperienze che mai avrebbe
pensato di dover vivere avendo perso l'indipendenza delle “piccole cose” come lavarsi,
vestirsi, mangiare in autonomia. Nel monologo di Roberta & presente lo smarrimento di chi
ha subito un trauma cranico e dei suoi familiari. Lo stesso smarrimento che I'Associazione
aveva raccolto in un libro di Micol Bronzini, nel’ambito di un progetto di assistenza alle
famiglie di qualche anno fa, il cui titolo era di per sé emblematico, “In balia delle onde”. A
conclusione dell’evento, Andrea Carloni e il papa Alfio (Presidente Onorario), hanno
consegnato targhe ricordo all Assessore Orlanda Latini, intervenuta in rappresentanza del
Comune di Ancona, e a Giuliana Lanciani, intervenuta per la Publiesse Technique srl (che
da sempre affianca I’Associazione).

Nei giorni 13 e14 ottobre 2024, la nostra Associazione ha partecipato al G7-Disabilita di
Assisi (14-16 ottobre 2024), dove il presidente Scarponi & stato invitato a rappresentare la
FNATC alla cerimonia di accoglienza delle delegazioni dei paesi stranieri. Con il nostro
Presidente e la socia Ida Chiusaroli abbiamo collaborato all’allestimento dello stand
espositivo della FNATC ed abbiamo partecipato all’evento inaugurale nella giornata di
lunedi 14.

Nel 2024, il Presidente & stato invitato a tenere le seguenti relazioni, rispettivamente, in due

convegni nazionali di associazioni di familiari:
“Nuovi elementi nella modalita valutativa della disabilita: Proposta FNATC”, Convegno:
“La disabilita nel progetto di vita”, Cooperativa ProgettAzione (Bergamo 18/10/2024);
“Centro diurno per GCA e patologie compatibili” Convegno: “Progettare il futuro e buone
pratiche nell'assistenza delle GCA”, Associazione Amici dei Traumatizzati Cranici ODV,
Friuli-Venezia Giulia (Monfalcone 29 novembre 2024);

e in un convegno della Societa scientifica SIMFER:

- ‘Il punto di vista dell’Associazione Traumi Cranici”, Convegno SIMFER su “Gestione della
spasticita con Baclofen intratecale nelle gravi cerebrolesioni acquisite” (Ancona 22
novembre 2024).



I 15 novembre 2024, sempre al Teatro Panettone di Ancona, si & svolto il secondo evento
dedicato alla Festa per il 25° anniversario dalla fondazione dell’Associazione. Uno
spettacolo teatrale, dove la compagnia filodrammatica UGO ha portato in scena una
commedia brillante intitolata “La fortuna si diverte”. Aperto dall'intervento iniziale del
presidente Scarponi, lo spettacolo ha strappato piu di un sorriso ai numerosi spettatori
intervenuti. Al termine, la consegna di targhe ricordo ed il saluto finale del Presidente
hanno chiuso anche i festeggiamenti per il 25° anniversario dell’Associazione.



