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Cambiare Vita

KIT INFORMATIVO SULLE LESIONI CEREBRALI

Il presente opuscolo Cambiare Vita contiene informazioni sulle
lesioni cerebrali acquisite ed ¢ destinato alle persone colpite da
questo tipo di lesione o ai loro familiari.

Le informazioni riportate nell'opuscolo sono fornite da Headway
Victoria, servizio informativo e di supporto per i cittadini del Victoria
con lesioni cerebrali.

Cambiare Vita ¢ tradotto in 18 lingue:

Amarico Arabo Cambogiano
Cinese Croato Dari

Greco Indi Indonesiano
Italiano Macedone Polacco
Russo Serbo Somalo
Spagnolo Turco Vietnamita

Per ricevere una copia dell'opuscolo Cambiare Vita in una delle
lingue elencate qui sopra, potrete rivolgervi a Headway Victoria
(telefono 9482 2955 ; chiamata gratuita 1800 817 964 ; sito web
www.headwayvictoria.org.au). Per il servizio di interpretariato
potrete rivolgervi a Servizio di traduzione ed interpretariato

(telefono: 131 450). Il servizio & gratuito.
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“Con la definizione Cerebrolesione

LESIONI CEREBRALI
—-CAMBIARE VITA

Tornare a vivere dopo una lesione cerebrale implica
una serie di adattamenti e di disagi. La fase di
accertamento e il processo di recupero sono lenti

e difficoltosi per tutti coloro che ne sono coinvolti.
Potrebbe passare del tempo prima di riuscire a
capire I'entita del danno.

Lopuscolo Cambiare Vita € una semplice guida per
affrontare il vostro percorso di recupero e di cure
acute per le lesioni cerebrali. Le organizzazioni
citate in questo opuscolo operano a vostro
vantaggio in ogni fase del processo.

Nel periodo successivo ad una lesione cerebrale

€ importante acquisire informazioni e prendere
decisioni anche se potreste sentirvi confusi, indifesi
e inondati di informazioni. Inizialmente potreste
avere la sensazione di non comprendere fino in
fondo quello che il personale medico vi dice, il che
€ normale. Chiedete sempre delucidazioni quando
avete dei dubbi.

In caso di lunga degenza in ospedale, consigliamo
che un membro della famiglia o un amico vi
facciano visita spesso, per sostenervi. Essi potranno
tra I'altro aiutarvi a chiarire i vostri dubbi.

Normalmente un team di medici si occupa della
valutazione e del trattamento dei pazienti con
lesioni cerebrali. E importante sapere a quale
membro del personale medico rivolgersi per
risolvere i propri dubbi. Ogni ospedale dispone di
assistenti sociali e patrocinatori per i pazienti che,
oltre ad essere delle utili fonti di informazioni,

Acquisita (ABI) si indicano
le lesioni ai danni del cervello
che possono manifestarsi a

gualsiasi eta, dalla nascita in poi”.

potranno indicarvi la giusta direzione nei momenti
di confusione.

Per usufruire del servizio gratuito di interpretariato
chiamate il 131 450 del Servizio di traduzione ed
interpretariato.

Cos’é una cerebrolesione
acquisita (ABI)?

Con la definizione cerebrolesione acquisita (ABI)
siindicano quelle lesioni a danno del cervello che
si manifestano a qualsiasi eta, dalla nascita in poi.
Esse possono manifestarsi a seguito di malattie
come la sindrome di Alzheimer, una forte botta alla
testa o un movimento violento della testa (avanti
e indietro come in un incidente stradale). Questo
tipo di lesione cerebrale e spesso accompagnata
dalla perdita di conoscenza, breve (inferiore a 30
minuti) o prolungata (ore, giorni, mesi) cioé coma.
Le conseguenze di una lesione cerebrale possono
essere lievi, gravi, temporanee o permanenti.

Tra le cause piu comuni delle lesioni cerebrali vi

sono:
> Incidenti: stradali, sportivi, aggressioni
> Cadute
> Tumori
> Infarti (cerebrali) e aneurismi
> Infezioni come meningiti e encefaliti
> Abuso di alcolici e sostanze stupefacenti
> Interruzione della fornitura di ossigeno al

cervello a seguito di annegamento, infarto
cardiaco o soffocamento
> Disfunzioni neurologiche come la demenza
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Lesioni cerebrali minori

Anche le lesioni cerebrali lievi possono avere

delle conseguenze durature. Spesso i problemi
determinati da questo tipo di lesione sono
difficilmente individuabili. Una persona potrebbe,
ad esempio, avere difficolta a concentrarsi o
dimenticare facilmente le cose o non essere in
grado di prendere decisioni.

Se credete di aver subito una lesione cerebrale,
rivolgetevi al vostro medico che vi dira a quali test
specialistici potrete sottoporvi. Un documento
informativo sulle lesioni cerebrali minori &
distribuito da Headway Victoria (telefono : 9482
2955 ; chiamata gratuita: 1800 817 964).

La disabilita nascosta

Spesso ci si riferisce alla cerebrolesione acquisita
come alla « disabilita nascosta » per via delle sue
conseguenze sulle funzioni cognitive della persona
(schemi di ragionamento e comportamento).

I nuovi processi mentali, le abitudini e i
comportamenti inusuali non sono individuabili
facilmente, come nelle altre disabilita
(indebolimento della vista o tetraplegia).

Di conseguenza, gli sforzi che le persone con lesioni
cerebrali devono compiere sono sottovalutati e
ignorati dagli altri. E facile per esempio perdere

la pazienza con chi ha subito lesioni cerebrali

che possono determinare in queste persone la
perdita della memoria o un comportamento
eccessivamente aggressivo per motivi irrilevanti.

Bambini con lesioni cerebrali

| bambini colpiti da cerebrolesioni acquisite
devono affrontare il doppio delle difficolta rispetto
agli adulti perché il normale processo di sviluppo
viene compromesso e la crescita e piu difficile. Per
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informazioni e consigli utili per sostenere bambini
in fase di recupero potrete rivolgervi a:

Brain Foundation Victoria
(telefono: 9845 2950 ; chiamata gratuita:

1800 677 579)
Headway Victoria

(telefono: 9482 2955 ; chiamata gratuita:

1800 817 964)

Melbourne Citymission ABI State-wide
Paediatric Service (servizio pediatrico statale)
(telefono: 9385 6333)

CURE ACUTE
— IN OSPEDALE

La fase acuta delle cerebrolesioni acquisite prevede
il trattamento d'urgenza in ospedale. Poiché le
lesioni cerebrali sono spesso la consequenza di

un incidente, le condizioni potrebbero essere
complicate da altri tipi di ferite. Per diagnosticare
le Tesioni si eseqguono una serie di esami e il
personale medico cerca di rendere stabili le
condizioni del paziente.

In fase acuta potrebbero manifestarsi lesioni come:

> Lesioni cerebrospinali

> Rigonfiamento cerebrale
> Coma

> Amnesia post-trauma

Lesioni cerebrospinali

Dopo un incidente, spesso la persona deve
indossare un collare per ridurre i movimenti e
prevenire ulteriori danni alla spina dorsale, almeno
fino all'esecuzione di esami per verificare la
presenza di lesioni spinali.



“Le persone in fase di amnesia post-trauma (PTA)
si agitano facilmente e sono spesso incapaci di
tollerare troppo rumore o movimento”.

Rigonfiamento cerebrale

Quando si riportano gravi lesioni alla testa, il
cervello reagisce sviluppando delle tumefazioni. In
condizioni normali il cervello entra perfettamente
all'interno del cranio lasciando libero poco spazio.
Se il gonfiore non si arresta, il cervello potrebbe
subire una compressione e di conseguenza
ulteriori danni.

In caso di rigonfiamento cerebrale vengono
somministrati forti sedativi che influiscono sulla
respirazione del paziente e richiedono l'uso di
una macchina per la respirazione. Altri farmaci
agiscono sul fluido presente nell'organismo per
ridurre il gonfiore. In alcuni casi, per ridurre la
pressione e necessario un intervento chirurgico.

Coma

Larea piu interna e centrale del cervello € quella
responsabile del nostro stato di coscienza. Quando
quest’area viene danneggiata sopravviene il coma
- cioe la perdita di conoscenza.

Una lesione cerebrale leggera determina un coma
della durata di qualche minuto mentre una lesione
cerebrale piu grave determina uno stato comatoso
che dura giorni, settimane o mesi.

Siignora la quantita di informazioni che una
persona in coma riesce a ricevere. Sappiamo

pero che il cervello non lavora a pieno regime

e che non riesce a ritenere informazioni in
memoria. Sappiamo anche che il cervello ha una
limitata capacita di comprensione e di risposta a
sollecitazioni esterne come luce, suoni e contatto. A
volte 1a persona e consapevole di cio’ che le accade
intorno ma e incapace di reagire.

Una persona in coma non ha gli occhi aperti, non
parla e non esegue gli ordini.

Uscire dal coma

Quando il coma si attenua, la persona inizia a
reagire alle voci e alle sollecitazioni tattili anche
se molto lentamente. E un periodo di angoscia
per i membri della famiglia ma anche di grandi
aspettative.

La persona non si risveglia improvvisamente

dallo stato di coma, ma quando inizia ad aprire
ripetutamente gli occhi e a seguire i movimenti

di coloro che si muovono nella stanza allora €
cominciata la fase di recupero. Gli occhi sembrano
piu vigili e 1a persona diventa irrequieta.

All'inizio potrebbe non riconoscere nessuno e non
avere idea di dove si trova e perché.

Amnesia post-trauma

La fase successiva al coma e definita fase post-
trauma (PTA) ed & il periodo compreso tra la ripresa
di conoscenza e la capacita di ricordare eventi
quotidiani.

Durante la prima fase del PTA, 1a persona potrebbe
manifestare un atteggiamento disinibito o un
comportamento sessuale inappropriato. A

volte 1a persona e confusa, aggressiva, agitata,
chiassosa, irrequieta, disorientata o infantile. Una
volta superata la fase PTA questi comportamenti
vengono dimenticati.

In questa fase € importante ridurre al minimo gli
stimoli, il che significa consentire poche visite. Le
persone che attraversano la fase PTA si agitano
facilmente e non sopportano troppo rumore o
troppo movimento intorno a loro.
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Trattamento in fase acuta

[l personale medico esegue molte radiografie e
altri esami per comprendere meglio I'entita delle
lesioni prima di trasferire il paziente nel reparto
appropriato.

RM e TAC

La risonanza magnetica (RM) e Ta TAC consentono
di individuare la posizione e il grado della lesione
e di decidere se ricorrere alla chirurgia. La TAC
consiste in una serie di radiografie prese a livelli
diversi del cervello. La Risonanza Magnetica
grazie a un magnete e alle onde radio produce
un'immagine dettagliata del cervello.

Neurochirurgia

Nel reparto di neurochirurgia vengono trattate
persone con lesioni o malattie cerebrali e

della colonna vertebrale. Il personale operante
in questo reparto € costituito da infermieri
specializzati in lesioni cerebrali e spinali, neuro-
fisioterapisti, terapisti occupazionali, dietologi,
logopedisti e assistenti sociali. Per delucidazioni
su questi ruoli specifici potrete rivolgervi
all'infermiere responsabile.

Terapia intensiva

Ogni paziente ricoverato in terapia intensiva ha
un infermiere a disposizione. Le condizioni del
paziente sono monitorate 24 ore su 24. Scopo
della medicina d'urgenza e di mantenere stabile
la respirazione e ridurre il gonfiore del cervello. Un
paziente in terapia intensiva potrebbe:

> non essere cosciente

> essere cosciente ma incapace di parlare

> essere fortemente sedato

> avere garze sugli occhi per impedirne
l'essiccamento
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> avere tubi nel naso, nella bocca o in gola per la
respirazione assistita

> avere il capo completamente rasato dopo
l'intervento

» sudare eccessivamente.

Inizialmente potrebbe essere scioccante vedere
tutti quei macchinari collegati a qualcuno che
magari il giorno precedente era in perfetta salute.
Consigliamo di chiedere informazioni sui compiti
svolti da ogni macchina. Non abbiate timore di fare
domande agli infermieri per chiarire i vostri dubbi.

| familiari possono rassicurare la persona in
terapia intensiva semplicemente parlandole e
comportandosi come se fosse pienamente cosciente.

Una volta che le condizioni si sono stabilizzate,

il paziente viene dimesso da terapia intensiva e
trasferito in un altro reparto. E il momento giusto
per mostrare al personale medico gli effetti personali
del paziente, come ad esempio le foto precedenti

il trauma, contribuendo in tal modo a rendere i
rapporti tra infermiere e paziente piu intimi.

Visite in ospedale

Cosa é successo?

A volte si rende necessario dare al paziente, gia
di per se confuso e bisognoso di rassicurazioni,
notizie gravi. Rivolgetevi allo staff medico per
avere consigli sul modo migliore per informare
il vostro parente delle lesioni riportate e di
eventuali cattive notizie associate all'incidente.
F possibile che il paziente tenda a dimenticare
quanto gli viene comunicato. In tal caso
necessario ripetere I'informazione piu volte, cosa
che potrebbe turbare anche voi.



“Anche se la terapia medica non e in grado di riattivare
le cellule distrutte, il cervello tuttavia sviluppa nuovi
sistemi per elaborare le informazioni”

Ricordate sempre che gli assistenti sociali
comprendono a fondo 1a situazione e sono a
vostra disposizione per assistervi nei difficili
momenti.

Visite con bambini

Per i bambini spesso l'ospedale € un luogo
inquietante: strani odori, gente malata, strani
macchinari. Prima di entrare in un ospedale i
bambini dovrebbero essere preparati a quello che
vedranno. Per eventuali suggerimenti su come
preparare i bambini a confrontarsi con situazioni
simili potrete rivolgervi a:

Headway Victoria

(telefono: 9482 2955 ; chiamata gratuita:
1800 817 964)

Brain Foundation Victoria

(telefono: 9845 2950; chiamata gratuita:

1800 677 579)

RIABILITAZIONE

La riabiltazione comporta la terapia intensiva

a sostegno del naturale processo di recupero

e mira a ridurre il rischio di una disabilita
prolungata. Lobiettivo e di recuperare le capacita
precedentemente possedute e insegnare le
tecniche per risolvere i problemi sopravvenuti.
Anche se la terapia medica non e in grado di
riattivare le cellule distrutte dalle lesioni, il cervello
puo comunque sviluppare nuovi sistemi per
elaborare le informazioni. La fase intensiva di
riabilitazione puo durare anche un anno intero.

Ma il dottore aveva detto...

Spesso, durante il programma di riabilitazione,
la prognosi (valutazione delle condizioni del

paziente e possibilita di miglioramento) emessa
dall'ospedale sul paziente viene modificata. Questo
provoca reazioni negative nelle famiglie anche se
la valutazione fatta in fase acuta era corretta.

Va ricordato infatti che le condizioni di una
persona possono cambiare durante la fase di
recupero e che ogni medico specialista presenta la
sua prospettiva per quelle condizioni. Gli addetti
alla riabilitazione sono in grado di eseguire una
nuova valutazione delle condizioni sul lungo
periodo. Spesso viene emessa una nuova prognosi.

Scegliere il programma di riabilitazione
adatto

Per scegliere la struttura per la riabilitazione piu
adatta, bisognera tenere in considerazione:

la natura delle lesioni

il tipo di professionisti adatti

le esigenze riabilitative

la vostra disponibilita economica
I'idoneita alla copertura assicurativa

il luogo di residenza

il tipo di residenza (abitazione o alloggio
alternativo)

v ¥V ¥V VvV vV v v

Informatevi sulle opzioni a disposizione e sulle
possibilita di contattare o visitare le strutture per
verificare che i programmi di riabilitazione siano
adatti alle esigenze specifiche. La convenienza e
la posizione sono importanti ma le prime cose
da tenere in considerazione sono la qualita e il
livello del servizio offerto.

CAMBIARE VITA 9



Per maggiori informazioni rivolgetevi a:

Headway Victoria

(telefono: 9482 2955)

Servizio di traduzione ed interpretariato
(telefono: 131 450)

Durata del programma

| programmi di riabilitazione hanno una

durata e un’intensita variabile e coinvolgono
figure professionali diverse. Gli ospedali per

la riabilitazione consentono di usufruire dei
servizi per la riabilitazione con ricovero (presso la
struttura ospedaliera) o con day hospital. Il tipo di
riabilitazione dipende dai sequenti fattori:

> gravita della lesione cerebrale
> fase del recupero
> gamma di servizi disponibili

Le persone con lesioni gravi, per le quali i servizi
riabilitativi pit comuni non sono adatti, potranno
usufruire del programma Slow To Recover
Program (telefono: 8792 2396), un programma di
riabilitazione piu lento (slow-stream).

Durante la riabilitazione potrete richiedere un
incontro o partecipare a meeting e conferenze
sulla terapia somministrata al vostro familiare.

Rivolgetevi al medico o all'infermiere responsabile.

RIENTRO A CASA

Rientrare a casa, sentirsi nuovamente in un
ambiente familiare ma non essere piu in grado di
riprendere le vecchie abitudini puo essere difficile.
Cambiare Vita fornisce I'elenco di tutti i servizi utili
per affrontare il vostro nuovo stile di vita.
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Quanto ci vuole per un miglioramento?

Gli effetti a lungo termine di una lesione cerebrale
sono difficilmente prevedibili e a volte e necessario
attendere prima che il medico o il terapista possano
definire le possibilita di recupero del paziente.

Le cellule cerebrali non si rigenerano. Quelle
distrutte non possono essere sostituite ma, in alcuni
casi, le cellule vicine possono prendere il posto di
quelle danneggiate o morte e farsi carico del loro
lavoro.

F possibile che le cellule danneggiate continuino
a guarire ma la guarigone poi si rallenta. La
riabilitazione consente di trarre il massimo dal
naturale processo di recupero del paziente e di
riacquisire quante piu abilita e possibile.

| miglioramenti piu significativi sono quelli che si
verificano nei primi sei mesi anche se il paziente
continua a fare progressi nei successivi due anni,
dopo di che vi € un rallentamento del processo. In
linea generale, quando all'inizio i miglioramenti
sono troppo lenti, e probabile che le disabilita
siano permanenti.

Come cambia una persona dopo una
lesione cerebrale

Le persone che hanno subito lesioni cerebrali
possono manifestare un comportamento diverso
e non in linea con la loro personalita. Possono, ad
esempio, imprecare, essere aggressivi, mostrare
un comportamento infantile, essere fisicamente
irrequieti o agire d'impulso.

Confrontarsi con questi cambiamenti puo essere
difficile ma gli specialisti impegnati nel processo
di riabilitazione, come il neuropsicologo, riescono
a individuare queste alterazioni ed elaborano
strategie per la gestione del comportamento.



“Molte persone con lesioni cerebrali non sono piu in grado di
vivere sole...le possibilita di vivere fuori casa sono minime...
esaminate le opzioni... prima di selezionarne una”.

Attrezzature e supporti per la casa

Per compensare la perdita o I'indebolimento

di alcune abilita, potrebbero essere necessari
attrezzature e supporti particolari come sedia a
rotelle, girelli, dispositivi per alzarsi e strumenti per
comunicare (compresi registratori e computer).

Potrebbe anche essere necessario apportare
modifiche alla casa: installare una rampa o
allargare le porte. In genere, i finanziamenti
pubblici per attrezzature nuove o per la loro
sostituzione sono parziali e ripartiti oculatamente.
Le risorse principali a disposizione sono:

Ospedali pubblici

Quando il paziente € pronto per essere dimesso
e torna a casa, l'ospedale fornisce apparecchi e
strumenti, in prestito o in regalo. Se avete diritto
all'indennita per incidente o all'assicurazione
sanitaria, alcuni articoli verranno finanziati dalla
compagnia assicurativa o da quella medica.

Programma attrezzature e supporti

Si tratta di un programma statale per le persone
disabili che vivono all'interno della comunita.

[l programma e gestito da ospedali e servizi
sanitari pubblici autorizzati ma i requisiti per
l'accettazione sono molto rigidi. Per maggiori
informazioni rivolgersi a:

Department of Human Services Disability
Intake Service
(telefono: 1800 783 783)

Programma Continence Aids and Assistance

Scheme (CAAS)

[1 CAAS € un programma del Commonwealth che
fornisce assistenza alle persone che soffrono di
incontinenza permanente a seguito di un danno
neurologico (telefono: 1300 366 455).

Alloggio e sostegno

Molte persone con lesioni cerebrali non sono

piu in grado di vivere da sole e hanno bisogno

di assistenza per via di disabilita fisiche o
problemi di memoria e organizzazione. Alcuni
potrebbero perdere il posto di lavoro, oltre alla loro
indipendenza economica.

Le possibilita di vivere fuori casa sono ridotte e
dipendono dalle esigenze assistenziali e dal luogo
di residenza della persona. Le famiglie interessate
a questo tipo di sistemazione dovranno prendere
in considerazione le varie opzioni, valutandole con
attenzione prima di selezionarne una.

Tra le opzioni di sistemazione a disposizione:

Alloggio comunitario con assistenza

La sistemazione in strutture comunitarie
pubbliche o private € accessibile e consiste in
alloggi in gruppi abitativi con servizi assistenziali e
accompagnamento (consultare Accompagnatore,
Ritornare nella comunita, pg 13) o I'assistenza
outreach. Questo consente una migliore
organizzazione della vita di ogni giorno.

Un’altra possibilita di sistemazione € quella

in alloggi a proprieta condivisa (shared equity
housing) dove gli inquilini condividono la proprieta
della casa.

Il Ministero dei Servizi Sociali mette a disposizione
alloggi studiati appositamente per persone con
disabilita particolari.
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Per maggiori informazioni rivolgersi a:

Department of Human Services Disability
Intake Service
(telefono: 1800 783 783)

Case di cura e ostelli

| servizi offerti da case di cura e ostelli sono destinati
essenzialmente alle persone anziane con problemi
specifici della loro eta.

Servizi assistenziali residenziali

Alcuni alloggi privati forniscono assistenza
(personale e supervisione) ma non cure
infermieristiche. Si tratta di servizi rivolti
principalmente a persone anziane anche se in
alcuni casi vengono estesi anche a persone giovani
con lesioni cerebrali.

Pensioni e alberghi privati

Alcune strutture private forniscono assistenza a
basso costo a persone con esigenze assistenziali
minime. Alcune erogano anche il servizio pasti e
pulizia della casa.

Residence gestiti dalla comunita

| residence gestiti dalla Comunita dispongono di
camere singole, arredate e con servizi condivisi. Per
accedere a questo servizio pubblico e necessario
rientrare in determinate categorie di reddito.

Per maggiori dettagli su questo tipo di
sistemazione, esteso anche a persone con lesioni
cerebrali, rivolgersi a:

Brain Foundation Victoria

(telefono: 9845 2950 ; chiamata gratuita:

1800 677 579)

Headway Victoria

(telefono: 9482 2955 ; chiamata gratuita:

1800 817 964)

Department of Human Services Disability Intake
(telefono: 1800 783 783)
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RITORNARE NELLA
COMUNITA

Una parte essenziale del processo di recupero e
costituita dalla possibilita di convivere con una
lesione cerebrale. | cambiamenti che possono
verificarsi nella vita di chi ha subito una lesione
di questo tipo hanno ripercussioni su un certo
numero di persone (la famiglia, gli altri parenti,
i colleghi di lavoro, i vicini di casa, le nuove
conoscenze e persino gli sconosciuti.

Il sistema migliore € quello di organizzarsi
scrupolosamente, individuando i nuovi bisogni a
casa, a lavoro, a scuola e all'interno della comunita.
Alcuni bisogni si estendono nel tempo mentre altri
cambiano da un giorno all'altro o variano

nel tempo.

Potrebbe essere necessario un aiuto

occasionale nelle faccende domestiche o per gli
spostamenti oppure l'assistenza per questioni di
amministrazione domestica come il pagamento
delle bollette e altri compiti come fare delle
telefonate.

Servizi e risorse

Una volta individuati i bisogni, potrete rivolgervi al
servizio comunitario adatto al vostro caso. Questo
potrebbe essere un compito lento e difficile ma la
cosa importante e insistere.

Alcuni enti hanno una esperienza limitata con

le persone con lesioni cerebrali e il personale
potrebbe non essere preparato a fornire questo
tipo di assistenza: potrebbe ad esempio accadere
che la lesione cerebrale venga confusa con
disabilita psichica o intellettiva.



“Gli addetti all’assistenza si occupano di
persone con lesioni cerebrali svolgendo
queil compiti necessari per vivere nella

Organizzazioni come Headway Victoria e Brain
Foundation Victoria sono concepite apposta per
aiutarvi a individuare il servizio piu adeguato
alle vostre esigenze, mentre gli ospedali per

la riabilitazione e i consigli locali forniscono
direttamente i servizi.

| centri sanitari comunitari (Community Health
Centres) mettono a disposizione programmi sociali
e di riabilitazione per le persone con cerebrolesioni
acquisite.

[l programma Brain Disorders insegna alle persone
con lesioni cerebrali gravi o problemi gravi di
salute mentale e comportamentali a vivere in
maniera autonoma (telefono: 9490 7366).

[l Transitional Living Centre & un programma
di addestramento intensivo che si svolge in un
contesto residenziale (telefono: 9426 6666).

Il Commonwealth Rehabilitation Service (CRS) é un
servizio dedicato esclusivamente alle persone con
capacita cerebrali indebolite (telefono: 8661 7111).

Melbourne Citymission State-wide ABI Case
Management Service € un servizio rivolto ad adulti
dimessi da ospedali/centri di riabilitazione di eta
compresa tra 18 e 64 anni, con lesioni cerebrali
lievi o gravi e che non hanno diritto a nessuna
indennita (il servizio & rivolto alle persone che
hanno subito la lesione massimo nei due anni
precedenti)(telefono: 9385 6333).

arbias fornisce informazioni sull’abuso di sostanze
alcoliche o stupefacenti che hanno prodotto lesioni
cerebrali (telefono: 9417 7071).

L' Alzheimer's Association fornisce informazioni
sulle persone affette da demenza (telefono:
9815 7800).

comunita”.

Transport Accident Commission (TAC) e Victorian
WorkCover Authority si occupano di coordinare e
dare informazioni sui servizi dedicati alle persone
che hanno diritto ad un’indennita secondo le
disposizioni di TAC o WorkCover (consultare
Questioni legali,pg 18).

TAC

(telefono: 1300 654 329)

Victorian WorkCover Authority
(telefono: 1800 136 089)

Per maggiori informazioni rivolgetevi a Headway
Victoria, Brain Foundation Victoria, al vostro
consiglio locale o all'assistente sociale della vostra
zona.

Accompagnatori

Gli accompagnatori si occupano delle persone
colpite da lesioni cerebrali aiutandole a svolgere
quei compiti necessari per vivere nella comunita.

Essi si occupano dell’assistenza alla persona,
dell'igiene, di questioni amministrative come

il pagamento delle bollette, di fare 1a spesa,
organizzare gli spostamenti, di effettuare la
manutenzione delle apparecchiature e dei
supporti e di individuare i programmi comunitari
piu adatti.

F consigliabile organizzare questo tipo di
assistenza prima di essere dimessi dall'ospedale
o dal centro per la riabilitazione. In alternativa
potrete chiedere alla persona che si occupa del
vostro caso di aiutarvi a presentare la richiesta di
finanziamento per tale servizio.

Chinon ha diritto a nessuna indennita potra
presentare la sua richiesta al Ministero dei Servizi
Sociali ed essere inserito in una lista di attesa che
prevede tempi molto lunghi.
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Gli accompagnatori rientrano anche nei
programmi erogati da consigli locali e enti dedicati
alle persone diversamente abili.

Per informazioni o eventuali problemi con i servizi
che prevedono I'intervento di un accompagnatore
potrete rivolgervi a:

Department of Human Services Disability
Intake and Response Service

(telefono: 1800 783 783)

Action for Community Living

(telefono: 9489 2999)

Gruppi di supporto e difesa (Patrocinio)

Vivere nella comunita per chi ha subito lesioni
cerebrali puo essere difficile : i bisogni specifici
di queste persone spesso vengono ignorati

e non compresi. | servizi di supporto e difesa
assistono, proteggono e favoriscono gli interessi
di questi soggetti e, allo stesso tempo, forniscono
informazioni essenziali.

Headway Victoria e il principale servizio a difesa
delle persone con lesioni cerebrali che risiedono
nel Victoria. Esso e collegato ad altri gruppi di
supporto dello stato dedicati alle persone con
lesioni cerebrali, ai loro familiari e agli assistenti.
Tali gruppi si sostengono reciprocamente e
forniscono consulenza e informazioni (telefono:
9482 2955 ; chiamata gratuita: 1800 817 964).

Action on Disability in Ethnic Communities (ADEC)
€ un'organizzazione comunitaria che rappresenta
idiritti e le esigenze di persone disabili di cultura e
lingua diversa da quella inglese e dei loro assistenti.
ADEC si occupa di tutelare, informare, orientare,
addestrare e fornire consulenza (telefono:

9480 1666).
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Bear in Mind € un gruppo comunitario educativo
e di auto-tutela dedicato alle persone con lesioni
cerebrali acquisite (telefono: 9639 7222).

L'ufficio del Patrocinatore Pubblico (Public
Advocate) e un ufficio indipendente per la tutela
dei diritti legali che promuove gli interessi, i diritti,
la dignita dei residenti del Victoria con disabilita.
Fornisce consulenza e in determinate circostanze
anche difesa (telefono:9603 9500).

Gestione del caso

Le persone con lesioni cerebrali e le rispettive
famiglie hanno esigenze molto particolari. £
importante individuare con attenzione questi
bisogni specifici affinché tutti ricevano i servizi e
l'assistenza adatta. Le famiglie possono fare queste
valutazioni direttamente o richiedere I'intervento
di un “case manager”.

| compiti del case manager sono:

> fornire informazioni e organizzare servizi in
linea con le vostre esigenze

> fornire informazioni sui vostri diritti
assistenziali in situazioni diverse

> fornire assistenza, sul lungo periodo,
eseguendo sistematicamente la valutazione di
bisogni e servizi

Per informazioni sui servizi relativi alla gestione
del caso (case management) dedicati alle persone
con lesioni cerebrali rivolgetevi a:

Headway Victoria

(telefono: 9482 2955 ; chiamata gratuita:
1800 817 964)

Brain Foundation Victoria

(telefono: 9845 2950; chiamata gratuita:

1800 677 579)



“...richiedere un aiuto per gestire la situazione.
E utile parlare con professionisti in grado di
comprendere le vostre sensazioni”.

Supporto psicologico (Counselling)

A volte potreste sentirvi stanchi e schiacciati dal
peso delle difficolta e non avere la forza necessaria
per andare avanti. In questi casi € utile richiedere
un aiuto a professionisti in grado di comprendere
le vostre sensazioni.

Commonwealth Care Link (telefono 1800 059 059)
fornisce un servizio di supporto psicologico per chi si
occupa di assistenza.

The Bouverie Family Centre ¢ specializzato in
terapia per le persone con lesioni cerebrali e per i
loro familiari. Il centro inoltre fornisce un servizio
di supporto psicologico e di addestramento per
gestire comportamenti difficili (telefono:

9376 9844).

Il servizio di consulenza sul comportamento ABI
Behaviour Consultancy Service fornisce supporto
psicologico e consulenza alle persone con un
comportamento difficile o scostante. E possibile
ottenere consulenze telefoniche, individuali e per
la famiglia (telefono: 9383 7176).

Guidare, viaggiare e spostarsi

Le persone che hanno subito lesioni cerebrali
hanno spesso voglia di tornare a guidare. Alcuni
pero non sono piu in grado di guidare a causa delle
conseguenze della lesione cerebrale:

> epilessia

> reazioni rallentate

> difficolta a concentrarsi

> indebolimento della vista e dell'udito
> problemi di memoria

Chi ha subito lesioni cerebrali lievi o modeste dovra
superare un test con il terapista occupazionale
prima di rimettersi alla guida.

Per le persone incapaci di guidare

Il programma Multi-Purpose Taxi (telefono: 9320
4360 01800 638 802) finanzia al 50% (meta

della corsa) le persone con disabilita specifiche.

E possibile che vengano stabiliti dei limiti al
finanziamento a vostra disposizione. Per usufruire
del servizio e richiesto un certificato medico

che dimostri la vostra idoneita a usufruire del
finanziamento.

Assistenza per i trasporti pubblici

Il servizio Accessible Transport Unit ¢ dedicato alle
persone disabili che prendono il tram, 'autobus o il
treno (telefono: 9655 8908).

Sono disponibili agevolazioni per il trasporto
pubblico per i possessori della tessera Health Care
Card emessa da Centrelink (telefono: 13 2717).

Travellers Aid Society (telefono: 9654 7690)
fornisce consulenza su questioni relative ai
trasporti pubblici, I'acquisto dei biglietti, su come
salire e scendere da tram, treni e autobus.

Le informazioni sui servizi di assistenza ai disabili
presso le stazioni ferroviarie sono disponibili
presso il Metlink (telefono: 131 638).

Alcuni comuni dispongono del servizio di
trasporto comunitario o di autisti volontari

per I'accompagnamento dei pazienti alle visite
mediche. Inoltre sono a disposizione servizi

di assistenza per le faccende domestiche che
integrano anche un servizio di trasporto minimo.
Per informazioni rivolgetevi al vostro comune.

Se avete diritto all'indennita, la compagnia
assicurativa potra accordarvi la fornitura di servizi
di questo tipo.

Istruzione

La maggior parte di scuole, universita e istituti
sono in grado di assistere persone con lesioni
cerebrali. Per informazioni sui servizi a disposizione
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potrete chiamare direttamente le strutture.
l'assistenza normalmente consiste in:

> assistenti (“aides”) nelle scuole elementari
e secondarie

> addetti al collegamento per le disabilita negli
istituti e presso le universita

> scuole speciali per bambini con gravi
disabilita

> strumenti e apparecchiature (registratore, ad
esempio) presso le scuole e le istituzioni

> tempi maggiori per la preparazione degli
esami e intervento di una persona che prenda
gli appunti

E disponibile assistenza finanziaria per gli adulti
che siiscrivono a corsi particolari.

Per informazioni e assistenza per la scuola
primaria e secondaria rivolgetevi a:

Association of Children with a Disability
(telefono: 9500 1232 0 1800 654 013)

Per informazioni sull’assistenza finanziaria per i
corsi approvati:

Commonwealth Rehabilitation Service
(telefono: 1800 624 824)

Centrelink Disability, Sickness and Carers
(telefono: 13 2717)

Impiego e formazione

Molti adulti con lesioni cerebrali devono affrontare
cambiamenti nella loro vita lavorativa e adeguarsi
alle nuove circostanze. Alcuni potrebbero ritornare
a svolgere la loro professione con la necessaria
assistenza. Per altri potrebbe essere necessario
apportare delle modifiche al lavoro o al posto di
lavoro. In certi casi la scelta migliore € un lavoro
part-time o un lavoro diverso. | programmi e le
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organizzazioni elencate qui di seguito possono
aiutarvi nella fase di rientro al lavoro:

Commonwealth Rehabilitation Service
(ABI program)

Il servizio di riabilitazione Commonwealth
Rehabilitation e finanziato dal Commonwealth
e fornisce consulenza, supporto psicologico,
addestramento, aggiornamento e supporto alle
persone con lesioni cerebrali.

Il servizio, inoltre, fornisce e organizza assistenza
finanziaria per I'addestramento, supporto sul posto
di lavoro, attrezzi e modifiche al posto di lavoro e
informazioni e formazione dei datori di lavoro e dei
colleghi di persone con lesioni cerebrali.

Commonwealth Rehabilitation Service
(telefono: 1800 624 824)

Centrelink

Lente governativo per l'assistenza sociale
Centrelink fornisce consulenza e informazioni
relativamente ai programmi per I'impiego, gli
assegni e i sussidi a disposizione. Centrelink si
occupa inoltre di assistere persone con indennita
di malattia (Sickness Allowance), titolari di
pensione per disabili e del loro inserimento in corsi
di formazione professionale e di riabilitazione.

Centrelink Disability, Sickness and Carers
(telefono: 13 2717)

Tempo libero e attivita ricreative

Le attivita ricreative e sociali sono una parte
essenziale del processo di riabilitazione. Tutti
hanno bisogno di distrarsi dalle fatiche della
riabilitazione e dall'impegno di convivere con le
lesioni cerebrali acquisite.



“E assolutamente necessario per le persone
colpite da lesioni cerebrali e per i loro

Rivolgetevi al vostro comune per conoscere le
risorse e i servizi a disposizione delle persone
disabili come il programma ricreativo Access for
All Abilities destinato ai disabili e il programma
Home and Community Care, sempre gestito dal
comune e altri centri sanitari comunitari.

Headway Victoria (telefono: 9482 2955 ; chiamata
gratuita: 1800 817 964) e Brain Foundation
Victoria (telefono: 9845 2950 ; chiamata grautita:
1800 677 579) raccolgono informazioni sui
programmi ricreativi dedicati alle persone con
lesioni cerebrali.

Companion Card

La Companion Card (tessera di accompagnamento)
e stata studiata per quelle persone con

disabilita permanenti che hanno necessita
dell'accompagnatore per frequentare luoghi o
partecipare ad eventi e consente di pagare un
unico biglietto. Essa e valida per molti importanti
eventi pubblici e per i trasporti pubblici (telefono:
1800 650 611).

Sollievo dal carico assistenziale

F assolutamente necessario, per le persone con
lesioni cerebrali e per iloro parenti, prendersi
una pausa, 'uno dall’altro, per un giorno, una
notte o un periodo piu lungo. Ognuno ha bisogno
di conservare la sua salute e il buon umore e si
impegna a lasciare agli altri il proprio spazio.

| servizi di sollievo dal carico assistenziale possono
essere erogati direttamente presso la vostra
abitazione o in altro luogo, sistematicamente o

in casi di emergenza. Nella pratica, tuttavia, sono
pochi i servizi di questo genere che offrono un
livello elevato di flessibilita.

familiari prendersi una pausa...”

Per prendersi una pausa e consigliabile:

> individuare programmi ricreativi su base
giornaliera per chi ha subito lesioni cerebrali
(rivolgetevi al vostro comune)

> assumere una persona che si occupi delle
faccende domestiche per qualche ora alla
settimana

> chiedere a un membro della famiglia o a un
volontario di fermarsi il fine settimana

> assumere una persona per l'assistenza
notturna ( occasionalmente o regolarmente)

> richiedere al comune il servizio di sollievo dal
carico assistenziale

> avere accesso a un posto letto per brevi
periodi presso una casa di cura, un pensionato
0 un servizio residenziale assistito

> alcuni ospedali privati offrono un servizio
respite a pagamento

> rivolgersi ad un fornitore di servizi per disabili
0 a organizzazioni statali come Yooralla
o0 Scope per i servizi di sollievo dal carico
assistenziale.

Per maggiori informazioni rivolgersi a:

Carers Victoria (informazioni disponibili in diverse
lingue, telefono: 1800 242 636 ; sito web www.
carersvic.org.au)

Commonwealth Carer Respite Centre
(telefono: 1800 059 059)

Brain Foundation Victoria

(telefono: 9845 2950 ; chiamata gratuita:

1800 677 579)

Yooralla

(telefono: 9650 4077)

Scope

(telefono: 9843 3000)
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QUESTIONI LEGALI

Nello stato del Victoria, il luogo in cui il paziente
deve essere curato e il tipo di indennita cui ha
diritto e stabilito in base alle cause della lesione
cerebrale.

Lesioni riportate a sequito di incidente
stradale

Se la vostra lesione cerebrale e 1a consequenza di
un incidente (auto, moto, treno, tram) avete diritto
a un’indennita in accordo con il Transport Accident
Act del 1986 e la commissione Transport Accident
Commission (TAC) nata da questa legge. Il TAC
coprira le ragionevoli spese per:

trasporto in ambulanza
servizi medici
riabilitazione

assistenza infermieristica
servizi collegati

v ¥ Vv VvV Vv Vv

sostegno ai disabili

TAC (telefono:1300 654 3209;
sito web www.tacvic.gov.au)

Lesioni riportate sul lavoro

Le persone che riportano lesioni cerebrali a seguito
di incidenti sul posto di lavoro o collegati alla

loro professione usufruiscono della copertura
assicurativa del Victorian WorkCover Authority.

Le persone con i requisiti idonei hanno diritto a
sovvenzioni o alla copertura delle ragionevoli
spese per:

> trasporto in ambulanza
> mancato guadagno
> servizi sanitari
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> riabilitazione
> Servizi assistenziali e correlati

Victorian WorkCover Authority (telefono:
1800 136 089 ; sito web : www.workcovervic.gov.au)

Danni civili (in conformita della legge
consuetudinaria)

| danni civili sono stabiliti da un’apposita corte
che ha il compito di accertare le responsabilita. Se
qualcun‘altro e responsabile delle lesioni che avete
riportato, probabilmente avrete diritto al rimborso
dei danni civili.

Assicurazione personale e diritto alla
pensione

In caso di disabilita o decesso, le polizze
assicurative personali come l'assicurazione sulla
vita (disabilita e morte) o le polizze pensionistiche

prevedono il risarcimento. Controllate le polizze per
aggiornarvi sul loro contenuto.

Le polizze a volte sono di difficile interpretazione.
Se pensate di aver diritto ad un indennita,
rivolgetevi ad un avvocato o chiamate la
compagnia assicurativa per chiarire i vostri dubbi.

Se non avete diritto all’indennita

Non tutti coloro che hanno riportato lesioni
cerebrali hanno diritto a un’indennita. Se siete
titolari di un’assicurazione sanitaria, il diritto
all'indennita dipende dal grado di copertura
stabilito. Controllate 1a polizza e consultate la
compagnia assicurativa in caso di dubbi.

Se non siete titolari di un’assicurazione sanitaria, il
sistema sanitario pubblico € a vostra disposizione.

A seconda del reddito dichiarato potrete usufruire
di indennita da parte di Centrelink.



“Un membro della famiglia potrebbe essere chiamato a
prendere decisioni per conto della persona con lesioni
cerebrali... in alternativa potra essere nominato un tutore

Altre questioni legali

Prendere decisioni

Dopo una lesione cerebrale potrebbe essere
necessario prendere delle decisioni importanti.
Un membro della famiglia potra occuparsi di
questo aspetto per conto della persona che ha
riportato le lesioni al cervello.

Si tratta di decisioni relative alla terapia, alle
finanze o legate a questioni legali e che sono sorte
a sequito delle lesioni o precedentemente. Una
volta dimessi e rientrati a casa sara necessario
risolvere altre questioni legate alle finanze, al
lavoro o ad altre responsabilita.

Quando ci sono decisioni che nessun membro
della famiglia € in grado di prendere, allora I'Ufficio
del Patrocinatore Pubblico (telefono: 9603 9500)
nomina un tutore indipendente. Lufficio offre
assistenza e distribuisce opuscoli informativi (in 11
lingue diverse) su questioni quali atti di procura,
processi decisionali, tutela e amministrazione delle
questioni personali.

Scelta di un avvocato (solicitor)

Avete bisogno di un avvocato per presentare
la domanda di indennizzo? Victoria Legal Aid
(telefono: 9269 0237) € a vostra disposizione
per aiutarvi a fare la scelta giusta, fornendo
consulenza legale gratuita e telefonica.

Se invece desiderate discutere la vostra situazione
direttamente, potrete recarvi presso il centro
legale comunitario della vostra zona che valutera
la vostra situazione e la possibilita di usufruire di
assistenza legale gratuita e di patrocinio gratuito.

indipendente (guardian) ...”

Se vi rivolgete a un legale privato verificate la sua
competenza e la sua capacita di comunicare le
cose in maniera chiara e comprensibile. Listituto
Law Institute of Victoria (telefono: 9607 931)
fornisce un elenco di avvocati specializzati in
indennita a seguito di incidenti.

Anche Headway Victoria (telefono: 9482 2955)
fornisce un elenco di legali con esperienza nel
settore delle indennita.

Programma Terzi (Independent third person)

Se per qualsiasi motivo la polizia intende sottoporvi
a interrogatorio perché sospettati o vittime di un
crimine, potrete richiedere la nomina di una terza
persona (Independent Third Person, ITP).

Lintervento di un ITP agevola la comunicazione tra
voi e la polizia, tutelando i vostri diritti e assistendovi
durante le fasi dell'interrogatorio formale. La polizia
dispone dei nominativi degli ITP della vostra zona

e potra contattarli da parte vostra. Per maggiori
informazioni rivolgersi a :

Ufficio del Patrocinatore Pubblico:
(telefono: 1800 136 829)
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