
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Audizione di Fulvio De Nigris 
 

 

 

 

 

 

 

 

direttore  

Centro Studi per la Ricerca sul Coma  

membro  

Osservatorio nazionale  

sulla condizione delle persone con disabilità 

Ministero Politiche Sociali 

 

 

 

 

Esame dei disegni di legge  

nn. 2801 e connessi 

 (disposizioni anticipate di trattamento) 

  

 

giovedì 18 maggio, ore 9, Commissione Igiene e Sanità Roma 





“Grande apprezzamento per  la 

vostra iniziativa”  

                         Martin Schulz 

       

Sotto l'Alto Patrocinio 

 del Parlamento Europeo 

Sotto l'Alto Patronato 

 del Presidente della Repubblica 
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 struttura postacuta rivolta a persone  

con esiti di coma e alle loro famiglie  
 

direttore Prof. Roberto Piperno  

 



Tutto cominciò da Luca... 



Luogo di cura, luogo di vita 









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



Destinatario del “processo” 

riabilitativo 

 

PERSONA CON 

GCLA 

NUCLEO FAMILIARE  

RELAZIONI AMICALI 

“SISTEMA” PERSONA 



Progetto Riabilitativo 
Individuale, intensivo, multi-dimensionale,  

integrato con musico- e arte- terapia. 

Progetto Famiglia 
adjustment, educazione, consegna  

di strumenti e addestramento. 

Un modello paradomiciliare in ospedale 
I familiari sono gli “esperti” della persona. Pertanto 

sono membri attivi del team, organizzatori della vita 

quotidiana e della ecologia sociale del Centro. 
 

Vengono accompagnati alla dimissione assistita con 

supporto informativo, psicologico ed educativo. 
 

E’ l’ultimo segmento di un processo di cura 

ospedaliero che prepara al rientro a domicilio. 

Chi? 
1. Stato Vegetativo (Multi-Society Task Force on PVS. N Engl J Med 1994)   

2. Minimally Conscious State (Neurology 2002; 58:349–353) 

3. Pazienti “slow to recover” 

4. Gravi Disabilità che necessitano di un setting “transitional living” 



Moduli abitativi 
          per rispettare l’ambiente familiare nella 

convivenza con la malattia 



Caratteristiche degli utenti 

 Situazioni con grave 
cerebrolesione acquisita 
(GCLA) con DRS>16   

 

 Non prima di 60 giorni dall' 
evento causale  

 

 Fase postacuta, buon 
compenso clinico e basso 
rischio di instabilità  

 

 Inviati dalla Medicina 
Riabilitativa del Trauma Center 
di Bologna 

 

 Età dai 14 anni in su 



Spazi per attività riabilitative 

• Sala di rieducazione motoria 
(fisioterapia)  

• piscina terapeutica  

• laboratorio di terapia occupazionale  

• laboratorio di riabilitazione cognitiva 

• laboratori per attività espressive e 
psicomotorie (musica e teatro)  

• unità abitativa  

• spazi verdi attorno all’intera struttura  

Spazi per attività valutative e ricerca 

• Laboratorio NFPT (EEG e PE 
cognitivi) 

• Laboratorio di Neuropsicologia 

• Ambulatorio di psicologia clinica 



progetto 

clinico 

assistenziale 

progetto 

educativo 

famiglie 

progetto 

psicologico, 

sociale 

e di comunità 

progetto 

motorio 

funzionale 

progetto 

comportamentale 

cognitivo 

Sistema 

persona 

La complessità del gruppo di lavoro e le caratteristiche 

strutturali permettono anche linee di progetto riabilitativo che 

non possono trovare collocazione in una struttura 

tradizionalmente ospedaliera. 



  

La Casa dei Risvegli Luca De Nigris è 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 300 le persone che sino ad oggi si sono avvalse 

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

 



Il 75% delle persone ritorna a casa con un buon grado di 

autosufficienza 

  

 



L'altro 25% rimane in una condizione di stato vegetativo o 

minima coscienza e torna a casa o in strutture di 

lungo/assistenza 

  



Il Progetto del Dopo 

OBIETTIVI: 

- proseguire sul territorio gli interventi a valenza socio-educativa apportati 

dall’associazione al modello riabilitativo della Casa dei Risvegli Luca De Nigris  

 

… per una continuità di relazione  

con il sistema famiglia, dopo le dimissioni  

da una struttura riabilitativa come lla 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 



Rientro a domicilio o in  

altra struttura 

Ospedale 

Maggiore Bologna  

Casa dei Risvegli 

Luca De Nigris 

 
interventi a valenza 

“sanitaria” 

interventi a valenza 

“sociale” 

PROGETTO del DOPO 

Coma to community 

Dove ci collochiamo 

Azienda USL 

Bologna 

 

Associazione 

“Gli amici di Luca” 

 

“Esiti di coma: 

una sinergia di professionalità 

al servizio della persona 

Sistema  
famiglia 





Laboratori e atelier 





         Grazie per l’attenzione 



 

 

 

 

 

 

disegni di legge nn. 2801 e connessi 

(disposizioni anticipate di trattamento) 

osservazioni 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

Prima del “fine vita” 

un percorso integrato 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

Libertà di scelta  

non contrapposta al  

Diritto di cura 

• No all’accanimento terapeutico, no al “fine 

vita” come priorità disgiunta dalla vita 

• No all’abbandono terapeutico 

• Si al morire bene integrato nel vivere bene 

anche nella convivenza con la malattia 

• Si ad una corretta comunicazione sugli stili di 

vita di nuclei familiari che convivono assieme 

ad una persona con grave disabilità 

 

 



Contro 

abbandono e desistenza terapeutica 

 Migliaia di persone vivono in 

stato vegetativo o minima 

coscienza, accudite da un 

familiare/caregiver  

• Chiedono assistenza, 

condivisione e 

risocializzazione 

• Pretendono uno stato di 

normalità, derivante dal loro 

stile di vita e dai bisogni di 

cui necessitano per il loro 

caro.  



Idratazione e nutrizione 

atti dovuti 

- funzione vitale e atto 

dovuto come dice al 

punto 4 la “Carta di San 

Pellegrino sui diritti delle 

persone in Stato 

Vegetativo” del 2006 

(aggiornata nel 2016) 

redatta dalle associazioni 

di familiari  

  

 





 

 

 

 

 

 

Comunicare il “fine vita” 

come priorità ed emergenza di vita, 

può essere dannoso 

 

 

 

 

 

 

 

 



34 

• E' un “pensiero debole” che  si sta 

introducendo in rianimazione. 

• Come scegliere tra chi ce la può 

fare e chi no? 

 

Eutanasia della mente 
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Disegni di Pietro Scarnera dal libro 

“Diario di un addio” 



Gli inguaribili non sono incurabili 

•    Curare questa persone vuol dire 

accompagnarle in un percorso lungo, difficile, 

colmando l’ansia del risveglio tanto atteso e 

vivendo la continua  consapevolezza del 

presente.  

•     Le famiglie vanno dunque riconosciute, 

sostenute nella cura di questi soggetti, nelle 

libertà individuali, nel prosieguo della vita 

quando - risveglio o non risveglio - si ha a che 

fare con disabilità più o meno gravi che 

accompagneranno la persona per il resto della 

sua vita.  



Pordenone  

Bergamo 

Genova - Salerno   

Bologna  

San Pellegrino Terme  

Roma – Messina  

Fossano  CN   

                 EBIS 
European-Brain-Injury-Society  

 Manta CN 



 

 

 

 

 

 

 

Un po' di bibliografia 

 

 

 

 

 

 

 

 



Ministero  

della Salute  
Seminario permanente  

sugli stati vegetativi e  

di minima coscienza 

Vi.Ve 
Vita Vegetativa 
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Da tutta Italia 
un servizio gratuito 

Per essere aiutati 

Per ricevere gratuitamente le  

“Guide famiglia sul “Coma” 

 (per affrontarlo con coraggio e serenità) 

La rivista “Gli amici di Luca Magazine 

Info@amicidiucait - info@amicidilluca.it www.comunicareilcoma.it 

www.casadeirisvegli.it   www.conferenzaconsensoassociazioni.it/ 

 

800 998067 

mailto:info@amicidiluca.it

