
stabile, invece, viene accolta nei letti di lungodegenza di
Villa delle Terme nella sede Marconi. 
L'osservazione longitudinale “esperta”, sia clinica che stru-
mentale, è garantita attraverso rivalutazioni periodiche
(per le categorie A e B ogni 3-6 mesi, per la categoria C
ogni 6 mesi), o da rivalutazioni che sono dettate dalla
necessità contingente o dall'incertezza clinica. 

La continuità dell'osservazione clinica avviene grazie a un
team multiprofessionale che lavora in modo integrato.
Questo team è in grado di descrivere puntualmente e a
tutto tondo la condizione attuale del paziente, di rilevarne
i bisogni e le necessità in senso assistenziale e riabilitativo,
quindi è in grado di applicare quanto richiesto dalla classi-
ficazione internazionale per la funzione, la disabilità e la
salute dell'OMS.
Dal giugno 2009 il nostro gruppo, come la gran parte dei
gruppi che seguono sul territorio italiano i pazienti in stato
vegetativo e di minima coscienza, è chiamato ad applicare
quanto richiesto da questa classificazione nell'ambito dello
studio nazionale supportato dal Ministero e coordinato
dalla professoressa Leonardi dell'Istituto neurologico
“Besta” di Milano sulla disabilità nello stato vegetativo e
nello stato di minima coscienza.
Il nostro gruppo multidisciplinare si riunisce periodicamen-
te, ci sono riunioni tra operatori e riunioni tra operatori e
familiari del paziente, riunioni attraverso le quali ha realiz-
zato e realizza sempre meglio un approccio multidisciplina-
re individualizzato che, insieme all'assistenza psicologica
garantita dalla collaborazione tra l’Azienda sanitaria fioren-
tina e l'Associazione Cerebrolesioni Acquisite che lavora sul territorio fiorentino, (di questo tra breve vi parlerà più
approfonditamente la dottoressa Gnaldi che è una delle psicologhe del nostro gruppo multidisciplinare) ha netta-
mente migliorato il rapporto tra operatori e familiari dei pazienti e ha nettamente cambiato in meglio il clima spes-
so conflittuale delle sedi extra ospedaliere di degenza. In effetti ha realizzato un modello di gestione clinico-riabili-
tativa partecipata che è molto apprezzato dai familiari dei pazienti in quanto ha permesso loro di percepire tangi-
bilmente la presa in carico del congiunto e ha soprattutto permesso di avere la sensazione palpabile di quella con-
tinuità assistenziale che talora si perde nel momento del passaggio dall'assistenza intensiva o sub intensiva alla
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gestione della fase della cronicità.
Il gruppo multiprofessionale è naturalmente impegnato a mantenere e migliorare l'integrazione con le strutture
intensive e sub intensive di provenienza del nostro territorio, ma soprattutto sta sempre meglio integrandosi con le
risorse territoriali della medicina di base, in particolare nel caso di quei soggetti che, recuperato lo stato di coscien-
za, sia pure con un variabile grado di disabilità di tipo motorio o anche cognitivo e comportamentale, possano e
vogliano, in sicurezza, rientrare al domicilio. 
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ATTIVITÀ IN AMBITO NAZIONALE E REGIONALE

di Ivana Cannoni
Presidente Associazione A.TRA.C.TO. Onlus - Montevarchi (Ar)
Vicepresidente Federazione Nazionale Associazioni Trauma Cranico

Nella frase di questa prima slide è riportata una frase in cui
noi della Associazione Traumi Cranici Toscani (A.TRA.C.TO.),
ci riconosciamo come famiglie: “Una storia, tante storie”.
Penso che chi è passato attraverso una situazione del
genere si riconosce nel primo impatto con la rianimazione
cioè in quella situazione molto drammatica in cui non sap-
piamo più che cosa succederà, se il nostro caro uscirà dal
coma o no. Per la famiglia questo è il primo grosso dilem-
ma da affrontare. 
Prima di proseguire, vorrei riprendere quanto detto dal dot-
tor Avesani: noi non abbiamo dati certi e non si riesce a
capire perché sulle gravi cerebrolesioni acquisite non ci
siano dati. Questi dovrebbero emergere dai vari convegni e
dalle varie conferenze, ma ancora oggi ci troviamo a non

avere - soprattutto sugli stati vegetativi - i veri dati. 
Per noi questo significa non arrivare a quelle famiglie che magari sono a casa, che hanno avuto questo problema

tanto tempo fa e che non sono inserite in un percorso di
cura. Sebbene l’interesse sullo stato vegetativo sia tanto
aumentato in questi anni, ci sono ancora delle domande
che non hanno risposta e riguardano proprio il percorso
della presa in carico. Nella mia relazione vi parlerò di noi in
quanto associazione, ma anche delle problematiche che

affronta la famiglia.
Quello che noi ci sentiamo di dire è che la grave cerebrole-
sione acquisita è un evento catastrofico che colpisce
sostanzialmente il benessere del paziente ma anche tutto
il sistema familiare. Quello che noi vogliamo sottolineare ai
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medici e all’équipe multidisciplinare è che devono prendersi in carico non solo il paziente ma tutta la famiglia: in
alcuni centri già lo stanno facendo, in altri purtroppo c'è ancora da lavorare. 
È stato ormai riconosciuto che si tratta di una patologia di famiglia, ma la famiglia, in qualche modo, deve diventa-
re una risorsa attiva, nel senso che non deve essere estromessa da quello che è il progetto riabilitativo: deve piut-
tosto esserne parte integrante. A volte può succedere che non sia pronta a partecipare, ma a maggior ragione biso-
gna coinvolgerla e cercare di fare insieme alla famiglia quei percorsi che portano il (o “i”) caregiver ad avere in sé
la forza di andare avanti per il loro caro. Quindi è importante che anche l'équipe presti maggiore attenzione al livel-
lo di sofferenza della famiglia, perché spesso questa non dà a vedere il proprio dolore coprendo ciò che ciascuno
prova dentro di sé o lottando contro qualcosa che non conosce.

Le esigenze: quali sono le esigenze della famiglia? 
Anzitutto una ricerca d’informazioni, perché questa è la
prima cosa in assoluto che la famiglia vuole: sapere cosa
succede, sapere perché è successo. La famiglia ha bisogno
di supporto, di parlare, di essere sostenuta in quello che è
il proprio ruolo di caregiver, ma per far questo ha bisogno
anche di confrontarsi con altre persone che hanno già vis-
suto questa situazione. Vuole informazioni in un linguaggio
semplice, con contenuti esaurienti e, soprattutto, vuole
quella che noi chiamiamo “empatia”: un tipo di rapporto
che con alcuni medici si instaura subito, con altri no. Fornire
informazioni alla famiglia vuol dire aiutarla a superare que-
sto drammatico momento.
Le criticità: soprattutto per gli stati vegetativi, stanno nella

necessità di attivare un presidio costante: naturalmente sono più percepibili nella assistenza a domicilio, chi è in
struttura le percepisce un po' meno; poi ci sono tutte le pratiche burocratiche che ci troviamo ad affrontare fin dal
principio: queste dovrebbero essere alleggerite dalle istituzioni. È una vera e propria lotta a livello nazionale quel-
la che stiamo conducendo, perché i Ministeri devono capire che a volte è assurdo che le visite d’invalidità con esiti
di trauma cranico dichiarati debbano essere rifatte a distanza di dieci anni perché… magari il paziente è guarito!

Queste cose, secondo me, vanno superate. Purtroppo, se
non c’è nessuno che la appoggia e la sostiene, a volte la
famiglia deve abbandonare anche il lavoro e questo com-
porta di conseguenza non solo una riduzione della possibi-
lità di svago, ma anche una diminuzione della capacità eco-
nomica. Non è cosa da poco per le famiglie: come diciamo
loro quando arrivano in associazione, bisogna riuscire a
stare bene con noi stessi, perché solo così riusciamo a cari-
carci di una maggior forza ed essere più efficaci per poter
diventare veramente una risorsa attiva. Quindi, è la socie-
tà stessa che dovrebbe metterci a disposizione delle strut-
ture e dei percorsi adeguati sul territorio, soprattutto per
quei pazienti che sono curati in casa.
Le richieste: credo che riguardino un po' tutto quello che
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abbiamo detto finora. Io ho rivolto una domanda anche agli Enti che però non sempre rispondono. E invece devo-
no rispondere, anche se negativamente. Ritengo che se si fa una pressione collettiva invece che individuale è più
facile riuscire ad ottenere risposta. Si devono riconoscere le associazioni che si muovono a supporto e in rappresen-
tanza delle famiglie che da sole non possono imporsi: le associazioni in questo le possono aiutare.
“Le associazioni sono un supporto sociale e portavoce delle necessità della rete dei servizi; vanno ascoltate; sono

interlocutori attivi con le istituzioni perché più si ha forza e più si riesce a ottenere, da soli abbiamo le strade chiu-
se”. Ribadisco anche che dobbiamo avere una funzione di
controllo, cioè dobbiamo verificare se quello che gli Enti o
le strutture dicono, poi lo mettono in atto veramente.
Questi sono i nostri scopi.
Noi siamo nati nel 1997 da famiglie che erano passate
attraverso un'esperienza di questo genere. Il nostro primo
studio è stato un censimento sull'incidenza del trauma cra-
nico in Toscana nel ‘97-‘99. I dati erano elevati e questo
aveva portato nel ‘98 all' inserimento nel Piano Sanitario

Regionale di tre centri di alta specializzazione che sono
quelli di Volterra, Valdarno e Viareggio, realizzati poi nel
2003-2004 con un altro Piano Sanitario. Questo, comunque,
ha significato per le famiglie toscane non dover più anda-
re fuori Regione, anche se poi non è proprio così perché a
volte la famiglia, alla ricerca di un altro parere, si muove
verso altri centri. Abbiamo anche fatto un censimento delle
strutture che si occupano di neuro-riabilitazione a livello
nazionale e questo la SIMFER lo sa benissimo perché l'ab-

biamo fatto in collaborazione con la loro società scientifica.
Recentemente abbiamo fatto delle schede alle quali pote-
te accedere tutti (all’indirizzo internet indicato sulla diapo-
sitiva) soprattutto i dirigenti delle Strutture inserendosi
automaticamente nel circuito delle Strutture in Italia. 
La cosa più importante che facciamo è lo Sportello di
Accoglienza nella sede dell'Associazione, non nel reparto
per GCA ma sempre all'interno della struttura ospedaliera.
Noi siamo lì per accogliere e informare le famiglie. Siamo
un punto di riferimento. Il colloquio di accoglienza avviene
secondo modalità insegnate nei corsi di formazione che
facciamo ai volontari e ai familiari attivi che stanno presso
lo sportello: quindi l’accoglienza viene fatta da persone



specializzate.
Qui sono riportate in sintesi quelle che sono state e sono oggi le nostre attività: Progettazione e organizzazione di
corsi di formazione;  un servizio di consulenza legale - psicologica; una banca dati che permette di individuare le
strutture presenti nel territorio; convenzioni con Enti e
Università; progetto di studio in collaborazione e ricerca
sull’uso della risonanza funzionale nelle gravi cerebrolesio-
ni svolto dal centro di neuro-riabilitazione “Auxilium Vitae”
di Volterra finanziato dalla Fondazione Cassa di Risparmio
di Volterra; interventi come relatori in numerosi convegni;
pubblicazione di un libro sulla prevenzione degli incidenti
stradali “Accidenti agli Incidenti”; siamo presenti sia nei
tavoli di lavoro in Regione sia nei tavoli di concertazione
dei piani di Zona per le politiche dell'handicap. 
In questa diapositiva si vedono i corsi di formazione che
abbiamo fatto e che vanno da quelli su come diventare
volontari, a quelli sulla comunicazione e sulla pratica del-

l’auto-mutuo-aiuto per i familiari, ad una parte anche più
ludica, come il corso di teatro terapia “Improvvisamente”
aperto non solo ai nostri ragazzi ma anche ad altre disabi-
lità, poiché  l’arte-terapia affianca le tradizionali attività ria-
bilitative. 
Il corso di formazione “Vacanze senza barriere” è stato
invece rivolto ad operatori volontari per accompagnare i
ragazzi disabili in vacanza: basti dire che alcuni dei nostri
ragazzi traumatizzati hanno preso il brevetto di sub! Noi
rivolgiamo, quindi, la nostra attività alle persone: ai pazien-
ti stessi ma anche alle famiglie e ai volontari.
“Accidenti agli incidenti “ è un progetto d’informazione ed

educazione alla sicurezza stradale per i ragazzi delle scuo-
le medie. Lo stiamo portando avanti dal 2000 cercando di
sensibilizzare i giovani su quello che succede, cioè sulle
conseguenze, dopo un trauma cranico. Come voi sapete
adesso c'è una forte attenzione da parte del Ministero per-
ché l'aumento di alcol e soprattutto di “sostanze” ha porta-
to a un aumento degli incidenti stradali, nonostante tutte
le restrizioni che sono state messe in atto come sull'uso del
patentino, del casco, le cinture di sicurezza e la patente a
punti. Ma nel 2000 tutto questo non c'era.
Oltre a tutto questo, facciamo anche delle raccolte fondi
che per la nostra associazione sono vitali per poter andare
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avanti: si devono continuamente fare delle iniziative e soprattutto dei progetti se si vuol avere dei fondi dalle
Istituzioni.
Adesso parlerò di come è cambiato il panorama in Italia dal 1998, anno in cui nacque la prima Associazione che si
occupava di traumi cranici. Il primo coordinamento raggruppava 12 associazioni: nel 2005 si è trasformato in

Federazione e oggi siamo in 24 Associazioni. C'è un altro
gruppo che si chiama “La Rete”, che raggruppa altre 4
associazioni, con il quale abbiamo anche collaborato, infat-
ti nel 2009 ci siamo ritrovati a San Pellegrino e abbiamo
stilato quella che è diventata la Carta di San Pellegrino con
dieci punti in comune riguardanti proprio i diritti delle fami-
glie da portare avanti insieme al Ministero.
Gli scopi della Federazione sono molto simili a quelli delle
singole Associazioni: l'unica differenza è che la Federazione
coordina le varie realtà locali, consente di condividere le
progettualità e le conoscenze ed è presente nei tavoli del
Ministero. A Udine alla fine del 2009 è stato iniziato un

altro progetto di ricerca sull’uso dei farmaci nelle gravi
cerebrolesioni acquisite e verrà completato in collaborazio-
ne con una struttura della città.
Nella slide qui a fianco ci sono i risultati emersi dalle sche-
de del Censimento delle Strutture Riabilitative in Italia, cui
accennavo all’inizio del mio intervento. Come potete vede-
re ci sono grandi discrepanze tra Nord e Sud e fra quelle
che sono le degenze medie. Il dato che mi preme farvi
notare è che il 50% non garantisce l'accoglienza ai familia-
ri e questo, sinceramente parlando, è un dato molto nega-
tivo! Viene citato anche il sito così potete visitarle, vedere 
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come funzionano, dove sono e com’è strutturata la scheda. 
Nelle due diapositive a pagina precedente potete vedere cosa fanno le Associazioni. A livello nazionale c'è una
Cooperativa che si occupa di inserire i ragazzi al lavoro, la cooperativa “ EASY” di Vicenza, che prende i ragazzi trau-
matizzati, cerca di insegnar loro una professione e poi li inserisce nel mondo del lavoro. Ci sono case diurne, come
Casa Amica, Casa Azzurra e Casa di Andrea che cercano di fare delle attività di supporto alla riabilitazione per i trau-
matizzati. Inoltre, ci sono Associazioni che pubblicano notizie sulle GCA e sulle iniziative locali e nazionali  e ci sono
Associazioni che fanno prevenzione, come la nostra. Vengono anche organizzati vari convegni o meglio Giornate
Nazionali sul Trauma Cranico mirate a quelle che sono le esigenze delle varie Associazioni che fanno parte della
Federazione.
Tornando al concetto iniziale del trauma cranico inteso
come una vera e propria patologia familiare, come “un'epi-
demia silenziosa”, vogliamo proporre la risposta della
nostra Associazione, la frase che noi portiamo avanti e che
anch’io ho sperimentato di persona quando mia figlia a
nove anni ha avuto un trauma cranico e ha fatto il percor-
so di adattamento: ho sempre creduto che le Associazioni
possano essere un punto di riferimento, come “Un ponte
che collega un prima ad un dopo”. 
Se noi ripartiamo da ciò che rimane per rimettere le basi di
una nuova vita forse riusciamo veramente a essere fuori da
quella che è una condizione di disabilità.

A.TRA.C.TO. Onlus Associazione Traumi Cranici Toscani
C/o Ospedale del Valdarno “S. Maria alla Gruccia” - P.za del Volontariato, 2  - 52025 Montevarchi (AR)
E-mail presidente@atracto.it  Tel./Fax 0559106378 sede Cell. 3476024683
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L’ESPERIENZA NELL’AREA FIORENTINA: IL SOSTEGNO PSICOLOGICO

di Stefania Gnaldi
Consulente Psicologo, Psicoterapeuta Ass.C.A. in convenzione Azienda Sanitaria ASL 10

Faccio parte del gruppo multidisciplinare dell'Azienda sanitaria di Firenze di cui vi ha parlato prima la dottoressa
Chiaramonti e sono qui per presentarvi l'esperienza del sostegno psicologico ai familiari dei pazienti in stato vege-
tativo che è stato messo in atto nell'area fiorentina. Prima di parlarvi di questo servizio voglio però approfondire le

tematiche psicologiche che sottostanno a tale contesto. 
Quando pensiamo a pazienti in stato vegetativo o di mini-
ma coscienza non possiamo non porre la nostra attenzione
anche sui familiari, infatti la famiglia è parte integrante
della patologia del paziente in quanto è presente in ogni
momento, dalla rianimazione alla lungodegenza. Questo
accompagnamento è caratterizzato dalla presenza di mar-
cate difficoltà emotive che spesso fanno parte di tale per-
corso, come vedremo in seguito. 
Come sappiamo, il processo di sviluppo di ogni individuo è
caratterizzato da una serie di cambiamenti evolutivi che
scandiscono il passaggio da una fase a quella successiva.
Tale trasformazione implica il superamento di un equilibrio
per il raggiungimento di un altro nuovo equilibrio e ciò vale

anche per i gruppi. In particolare, vediamo come già nel 1968 Jackson ha definito con il termine di “omeostasi fami-
liare” quell'equilibrio che si crea all'interno di un nucleo familiare. Tale equilibrio è dato dalle relazioni che intercor-
rono tra i diversi componenti della famiglia e che può incrinarsi nel momento in cui subentrano delle crisi che pos-
sono essere di sviluppo o accidentali: intendiamo per crisi di sviluppo quelle crisi che fanno parte del percorso di
crescita di un individuo e possono essere, ad esempio, l'uscita di casa dei propri figli oppure l'adolescenza dei pro-
pri figli, la menopausa della moglie, ecc.; per crisi accidentali, invece, intendiamo quelle crisi che né l'individuo né,
in questo caso, il nucleo familiare possono prevedere o averne consapevolezza prima, come nel caso delle malat-

tie. In ogni caso in cui si verifica una crisi, una perdita o un
lutto, si avvia un processo di riadattamento alla vita che
comporta tempi di elaborazione variabili, soprattutto a
seconda del significato che tale crisi acquista per l'indivi-
duo. 
Una delle crisi più difficili da superare è la perdita di una
persona che amiamo, infatti quando perdiamo una persona
amata non abbiamo solo la perdita della persona deceduta,
ma la perdita dei ruoli, delle relazioni con essa, la perdita
delle speranze e la raffigurazione stessa di un futuro. 
Il processo di superamento della crisi del lutto implica la
mobilitazione di risorse non soltanto a livello individuale,
ma che si collocano in un continuum che va dall'individuo,
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alla famiglia, alla comunità e alla società. Questo va a incidere o meno sul superamento della crisi del lutto. 
Inoltre, la capacità di superare tale lutto, ossia la resilienza individuale nei confronti del trauma, è fatta di movimen-
ti complessi il cui risultato non è né fissato nel tempo né
corrisponde a un'uniformità di modi. 
Il primo a occuparsi dell'elaborazione del lutto fu Sigmund
Freud nel 1915, il quale definì il lavoro di elaborazione del
lutto come "difficile e lento, che comporta un processo
interno estremamente doloroso di abbandono graduale".
Egli, come altri studiosi successivamente, osservò come
l'elaborazione del lutto fosse simile in tutte le culture: la
prima fase è sempre lo shock e l'ultima è la reintegrazio-
ne; le fasi intermedie possono non seguire un ordine fisso
e intercambiarsi fra loro. Da molte ricerche è emerso come
tale elaborazione del lutto comporta circa un anno dal-
l'evento. 
Le principali fasi riscontrate sono: l'intorpidimento, poi la
ricerca della persona morta e il desiderio del suo ritorno.
Quindi la disorganizzazione e la disperazione. Infine la rior-
ganizzazione e il recupero. 
Quanto detto finora riguarda l'elaborazione di un lutto in
una situazione normale; tuttavia non esistono soltanto stati
luttuosi con perdita definitiva, ma abbiamo anche degli stati
luttuosi che furono definiti da Boss nel 1999 come "perdite
ambigue". Facciamo riferimento a due casi. Un caso in cui le

persone sono fisicamente assenti ma psicologicamente pre-
senti, come accade con tutte le persone scomparse: noi sap-
piamo che ci sono, però sono fisicamente assenti. E l’altro
caso in cui le persone sono fisicamente presenti ma psico-
logicamente assenti. In quest’ultimo caso possiamo far rien-
trare la condizione dei malati di Alzheimer dove abbiamo la
presenza della persona ma che, per molti aspetti, non è più
quella con la quale avevamo prima una relazione. 

In questi casi si parla di lutti parziali dove l'elaborazione del lutto avviene soltanto per parti identificative della per-
sona, infatti viene elaborata la parte che riguarda la capacità di relazionarsi, gli affetti e le autonomie, parti non più
esistenti di una persona che invece è presente, come accade nella condizione dei pazienti in stato vegetativo o di
minima coscienza. Questa è la situazione che delinea lo stato di elaborazione del lutto che riguarda i familiari di
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pazienti in stato vegetativo e che risulta essere un processo
bloccato, ossia che avviene soltanto per alcune parti, ma
non può compiersi perché la persona è ancora in vita. 
Ripercorrendo un po' le tappe del cammino che fanno i
familiari accanto al paziente, vediamo come inizialmente
l'imprevedibilità dell'evento e la minaccia di morte di un
proprio caro sono gli elementi principali che colpiscono la
famiglia. In una prima fase ci si trova ad attraversare un
periodo fatto di confusione e disorientamento, catapultati in
una nuova realtà dove l'unica cosa certa è l'incertezza per il
futuro. Tali sentimenti spesso perdurano per molto tempo,
infatti perdurano nel periodo della rianimazione fino a gran
parte della lungodegenza. Ovviamente, bisogna sempre
tenere in considerazione l'individualità personale. 

Bisogna pensare che solo col passare del tempo i familiari del paziente cominciano a entrare sempre di più in que-
sto nuovo mondo e a usarne il linguaggio fino a poco tempo prima sconosciuto. Infatti, diversamente da noi opera-

tori sanitari che abbiamo scelto di lavorare in questo mondo
e impariamo a conoscerne il linguaggio, talvolta le persone
che si trovano in questa situazione non ne hanno mai avuto

esperienza prima. 
Inizialmente la famiglia condivide tale realtà, ma con il pas-
sare dei mesi e degli anni va delineandosi all'interno di essa
un caregiver principale che si occuperà prevalentemente del proprio caro. Egli diventerà l'anello che collega i due
mondi molto differenti, ossia quello dentro la casa di cura e quello fuori la casa di cura. 
Da quanto detto finora si capisce bene come il carico emotivo della famiglia, o meglio del caregiver, sia notevole e
quindi come questi abbia bisogno di uno spazio personale e individuale dove il proprio vissuto emotivo possa esse-
re elaborato. In questa prospettiva è nata l'idea di fornire ai familiari dei pazienti in stato vegetativo un sostegno psi-
cologico. 
Tale servizio, fortemente voluto dall'associazione ASS.C.A. che è un'associazione onlus che si occupa da tempo delle
gravi cerebrolesioni acquisite, viene fornito dall'Unità di Neurologia dell'UsL 10 di Firenze, è attivo dal novembre 2007
e viene fornito direttamente in due case di cura di Villa delle Terme, quella di via Cassia in località Falciani e quella

132I CDquaderni di Segesta



di via Marconi a Firenze. 
Per inciso, questo servizio fa parte di un più ampio progetto che si occupa di prendere in carico anche pazienti con
grave cerebrolesione acquisita e i loro familiari. In questo caso il servizio viene erogato presso l'ospedale “Piero
Palagi” (ex IOT)  dove ai pazienti con grave cerebrolesione acquisita e ai loro familiari viene offerta la possibilità di
accedere a una serie di prestazioni che includono: una segreteria informativa, la valutazione neuropsicologica, una
visita neurologica, la disposizione di un piano di intervento con relativi accertamenti clinici, colloqui di supporto psi-
cologico e rieducazione cognitivo-comportamentale. 
Tornando al servizio vero e proprio, la frequenza degli incontri con lo psicologo in casa di cura avviene settimanal-
mente in una prima fase, per passare poi ad incontri con cadenza quindicinale, ove possibile. Si lascia sempre aper-
ta la possibilità per consulenze successive in momenti in cui subentrino complicanze al familiare in stato vegetativo
persistente, infatti si è notato come il tono dell'umore dei familiari e del caregiver sia strettamente connesso con la
stabilità del paziente in stato vegetativo. 
L'attività condotta in questi anni ha evidenziato come, nella maggior parte dei casi seguiti, il caregiver del paziente
in stato vegetativo dedichi l'intera giornata al proprio caro per tutta la durata della degenza che, il più delle volte, si
conclude con il decesso. Tale dedizione ha degli effetti collaterali che portano il caregiver a un isolamento sempre
maggiore da ciò che sta fuori la casa di cura, all'instaurarsi di meccanismi di sensi di colpa per la possibilità di poter
vivere una vita normale, l'incapacità di potersi concedere qualsiasi forma di svago, come una cena fuori o un cinema,
e la progressiva diminuzione di attenzione nei confronti degli altri familiari, per esempio degli altri figli. Si compren-
de l'impatto drammatico che tale modo di agire determina quando gli anni di degenza si protraggono. 
Si è notato come i colloqui di sostegno favoriscano l'abbassamento dello stato depressivo, il miglioramento dell'umo-
re, il recupero di un'autonomia personale.

Inoltre, le famiglie che vedono il proprio caro giacere in condizione di stato vegetativo persistente provano frequen-
temente un senso sordo di impotenza, rabbia e disperazione. Questi sentimenti perdurano per tutta la durata della
degenza, ovviamente con un andamento ondulatorio, cioè ci sono momenti in cui si faranno sentire di più e momen-
ti in cui si faranno sentire di meno; tuttavia, questi sentimenti si riversano, il più delle volte in senso negativo, nei
confronti del personale sanitario creando così momenti di incomprensione. 
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Lo psicologo in questi casi ha avuto una funzione di mediatore fra le esigenze delle due parti. 
Quest’obiettivo viene inoltre favorito da periodiche riunioni multidisciplinari in cui ogni situazione viene analizzata,
rafforzando la percezione di un'effettiva presa in carico e creando una forte sinergia con una ricaduta decisamente
positiva sulla famiglia.

Concludo il mio intervento presentandovi una lettera che un padre ha scritto al proprio figlio in stato vegetativo. 

“La tua anima, a metà strada fra questo mondo e l'Aldilà, 
librandosi al di sopra di esso, scrutando verso l'abisso, 
indecisa se restare qui o lasciarsi tutto dietro le spalle. 

Non trovi pace, vagando fra l'oscurità e la luce, 
fra vita e morte, fra la disperazione e la speranza. 

E i  giorni passano, uno dopo l'altro, ed ancora non si sa se 
la morte è il destino finale o la speranza porterà un nuovo alito. 

E mentre ti libri fra questi due mondi, 
aspettando il permesso per entrare nell'Aldilà 
ma senza la possibilità di rientrare in questo, 

resto qui seduto e aspetto la tua decisione con sofferenza ed amore.”
R. Brotman
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