


LE INDICAZIONI DELLE CONFERENZE 
DI CONSENSO
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� Facendo riferimento anche alle Conferenze Conferenze 
di Consensodi Consenso fatte, in cui è stato più volte 
evidenziato e sottolineato, anche da parte 
delle Associazioni, l’importanza che 
l'informazione e il coinvolgimento della 
famiglia, siano strumenti indispensabili per il 
percorso riabilitativo ed assistenziale. 
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Dalla II CC è emerso che le persone con esiti di 
grave cerebrolesione, infatti, presentano una tale 
varietà di  situazioni, per quanto attiene al tipo e al 
livello di disabilità residua, e di limitazione alla 
partecipazione sociale, che le risposte socio 
assistenziali al termine del percorso riabilitativo 
intensivo ospedaliero, debbono necessariamente 
essere diversificate e flessibili in funzione dei bisogni 
presentati.
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� Nella III CC (Salsomaggiore 2010) è stato invece affrontato il 
tema sulla buona pratica riabilitativa nella riabilitazione delle 
persone con GCA. 

� Anche qui, in cui è stata fatta una ricerca della letteratura 
centralizzata, sistematica e riproducibile, condotta attraverso una
metodologa esperta (MEDLINE, EMBASE, CINAHL, Cochrane
Library, AMED,C2-RIPE, SPECTR, PsycINFO, PEDro e 
letteratura grigia) e con l’uso di strumenti strutturati e validati, 
finalizzati sulla qualità delle prove, è stato evidenziato che poco 
si è trovato nella letteratura, escluso quella clinica, sulla modalità
di comunicazione con le famiglie o sul lavoro fatto con i care 
giver.
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� L’assenza di risposte chiare sulla modalità di 
coinvolgimento dei familiari e la povertà delle 
ricerche esaminate configurano il coinvolgimento 
come accessorio.

� Potremmo concludere che mentre gli aspetti pratici 
della cura seguono percorsi ormai consolidati nel 
coinvolgimento dei familiari, non si intravede un 
terreno comune di costruzione di un sapere della 
cura che coinvolga i familiari.
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� Quello della comunicazione è infatti un momento fondamentale 
per la famiglia, un netto punto di svolta e non è possibile 
parlare genericamente alle famiglie o al care giver, dobbiamo 
tenere conto delle difficoltà che potrebbero esserci.

� Se non c’è una buona comunicazione potrebbe essere invece 
adeguato l'approccio metodologico dell'educazione terapeutica 
secondo i criteri raccomandati dall'OMS (Therapeutic Patient 
Education,1998).

� I risultati comunque che sono emersi dalle tre CC promosse a 
livello nazionale devono servire da linee guida per chi opera in
questo campo.
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� Un'informazione quindi doverosa, veritiera e fornita con gradualità
a seconda del disagio presente nella famiglia soprattutto quando
l'informazione risulta difficile.

� Per questo e' importante mettere a disposizione della famiglia una 
figura che sia in grado di conoscere la famiglia, identificare e
valutare il care giver, il modo ed il contenuto delle informazioni da 
dare, oltre che fornire l'indispensabile supporto psicologico nei 
momenti critici.

� E’ infatti documentata  la presenza di stress psicologico nel 50% 
dei caregiver. 
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CONCLUSIONI

Aver lavorato insieme a persone che rappresentavano discipline 
differenti ( medici, psicologi etc) è stato utile anche a noi come 
familiari, perché abbiamo avuto modo di confrontarci  e quindi  
possiamo comprendere meglio le difficoltà anche degli 
operatori, nell’affrontare i temi di nostro interesse.

Ci siamo resi conto con quali e quante limitazioni tutti noi, 
caregiver e operatori, dobbiamo  fare i conti nell’affrontare la 
cura dei nostri cari e quanto lavoro insieme ci sia ancora da 
fare. 

Le associazioni, quindi come portavoce dei bisogni delle famiglie, 
devono essere coinvolte come interlocutori attivi nelle varie 
iniziative.
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