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PROGETTO ALMA
Assistenza alle persone
con Lesione Midollare:
Armonizzazione delle

cure

Con il supporto non condizionato di



Concept di progetto

”Armonizzare le cure erogate alle persone  con lesione midollare.”

Non standardizzare ovvero renderle tutte uguali  azzerando la 

variabilità individuale delle persone con LM e  dei professionisti 

sanitari

Armonizzare i  percorsi di cura, intraprendendo modelli  di  cura 

comuni (uguaglianza di opportunità) e al  contempo percorsi 

personalizzati (riconoscimento  dell’autonomia)



I 16 Centri coinvolti 

- Unità Spinale di Cagliari 
- Unità Spinale di Cassano delle Murge (Ba)
- Unità Spinale di Firenze
- Unità Spinale di Niguarda, Milano
- Rehabilitation Istitute di Montecatone Imola (Bo)
- Unità Spinale di Ostia (Roma)
- Centro di Riabilitazione “Villa delle Ginestre” (Pa)
- Unità Spinale “Fondazione Maugeri” di Pavia
- Unità Spinale di Perugia
- Unità Spinale di Pietra Ligure
- Unità Spinale di Roma
- Unità Spinale “E.Morelli” di Sondalo
- Unità Spinale “Maria Adelaide” di Torino
- Unità Spinale “S.M. Misericordia” di Udine
- Unità Spinale di Negrar (Vr)
- Unità Spinale di Vicenza 



Vision del progetto 

“Condividere esperienze, conoscenze, capacità ed 

emozioni per migliorare la qualità della presa in carico 
delle Persone con lesione al midollo spinale, 

attraverso il rafforzamento del lavoro di equipe; 
valorizzando la co-costruzione di una rete in armonia 

fra servizi dedicati e territori.”



Comitato d’indirizzo

• Sergio Aito Unità Spinale di Firenze

• Lucia Bambagioni CNOPUS, Unità Spinale di Perugia

• Roberto Carone Unità spinale Torino

• Fabrizio Errani     Coloplast

• Raffaele Goretti Presidente FAIP

• Maria Giulia Marini    Fondazione ISTUD

• Antonio Massone       SINFER, Unità Spinale di Pietra Ligure

• Claudio Pilati SOMIPAR, Unità Spinale di Roma

• Luigi Reale                 Fondazione ISTUD 

• Gabriella Rossi Unità Spinale Niguarda Milano

• Aurelio Trigila Unità spinale Roma

• Patrizia Turrini            Coloplast

• Laura Valsecchi CNOPUS, Unità Spinale Niguarda Milano 



Ruolo del Comitato d’indirizzo

Mettere a disposizione

l’esperienza clinica

Avere un ruolo Essere

operativo e garante
contributivo della qualità
(non di immagine)  

Farsi portavoce della 

diffusione dei risultati
del progetto



Metodologia

Secondo un approccio di vera governance hanno preso parte 

ai tavoli di lavoro tutti gli attori coinvolti dal percorso assistenziale

partendo dalle Persone con lesione midollare.

Persone con lesione midollare

Infermieri

Fisioterapisti

Terapisti occupazionali

Psicologi

Assistenti sociali

Medici

Azienda fornitrice

Associazioni

Fondazione ISTUD



Le fasi del percorso della persona con 

lesione midollare

DALLA RICHIESTA 
AL RICOVERO IN 
UNITA’ SPINALE

PROGETTO INDIVIDUALE ORGANIZZAZIONE 
DEL FOLLOW UP

Cura e riabilitazione Sociale

Rappresentazione grafica  



Articolazione del progetto

- Riorganizzazione del Percorso Assistenziale 

(6-7-8 Febbraio 2008, Sirmione)

- Scelta degli indicatori di qualità e di misura

(10-11 Aprile 2008, Sirmione)

- Condivisione delle “indicazioni comportamentali”

(27-28 Novembre, Sirmione)

1. Tre incontri in 
plenaria

2.  Gruppi di lavoro multidisciplinari costituiti sia da professionisti sanitari 
che da professionisti sociali su ogni fase del percorso della persona con LM

3.  Lavoro a distanza seguito dai responsabili di progetto per fase e coordinato

dalla Fondazione ISTUD

4. Consensus sugli strumenti prodotti in  ALMA da parte dei 65 partecipanti



I passi che sono stati fatti

1. Analisi epidemiologica ed organizzativa della domanda e dell’offerta di

salute delle strutture rappresentate in ALMA          

2. Definizione delle diverse fasi che compongono il percorso assistenziale

della persona con lesione midollare e formazione dei gruppi di lavoro

3. Mappatura delle fasi di percorso mediante Flow-Chart

4.  Individuazione e classificazione delle criticità

5.  Definizione degli obiettivi e degli strumenti da adottare per perseguirli

6.  Sintesi e presentazione delle evidenze



I passi da compiere

1. DIFFONDERE i risultati del progetto ALMA nelle Unità Spinali e 
nei Centri di Riabilitazione.

2.  TESTARE i nuovi strumenti proposti 

3. TRASFERIRE ed IMPLEMENTARE gli strumenti
contestualizzandoli all’interno della propria realtà di riferimento 

4. MONITORARE al fine di individuare eventuali criticità e spazi di

miglioramento

5. RIVEDERE l’utilizzo degli strumenti



Aspettando il posto letto

CRITICITA’
Difficoltà nel raccogliere le informazioni necessarie a valutare

l’appropriatezza del ricovero e a definire il carico assistenziale 

per la buona gestione dell’accoglienza. 

OBIETTIVO
Scheda di raccolta dati che il DEA di II livello invia in Unità

Spinale necessaria per la richiesta di un posto letto. La scheda

deve essere sia semplice e completa (dati anagrafici, dati 

clinici, bisogni assistenziali, bisogni sociali, riabilitativi ecc.)

STRUMENTO PRODOTTO DAL CONSENSUS ALMA
Scheda di richiesta ricovero

DALLA RICHIESTA 
AL RICOVERO IN 
UNITA’ SPINALE

PROGETTO INDIVIDUALE ORGANIZZAZIONE 
DEL FOLLOW UP

Cura e riabilitazione Sociale

Gruppo n.1, Responsabile “dott. Claudio Pilati”











Rete Trauma Center Unità Spinale

DALLA RICHIESTA 
AL RICOVERO IN 
UNITA’ SPINALE

PROGETTO INDIVIDUALE ORGANIZZAZIONE 
DEL FOLLOW UP

Cura e riabilitazione Sociale

CRITICITA’
La richiesta di ricovero in Unità Spinale da parte dei DEA 

interregionali che non sono sede di USU arriva in ritardo per 

molteplici cause. E’ difficoltoso formalizzare un criterio di selezione 

delle richieste di ricovero condivisibile  

OBIETTIVO
Elaborazione di protocolli condivisi che definiscano percorsi e flussi 

informativi, tempi e responsabilità delle strutture mandatarie e di 

quelle riceventi.

STRUMENTO PRODOTTO DAL CONSENSUS ALMA Elaborazione 

di una mappa delle attività relative al processo di selezione dei 

pazienti con LM riabilitati e gestibili presso l’Unità Spinale Unipolare. 

Gruppo n.2, Responsabile “dott. Antonino Massone”
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Il progetto riabilitativo

CRITICITA’
Mancanza di un progetto riabilitativo globale che valorizzi con la 

stessa importanza aspetti clinici e aspetti sociali e che costituisca 

uno strumento unico sia per la stesura che per la verifica

OBIETTIVO
Disegnare un progetto 

riabilitativo globale coinvolgendo in modo corale tutti i 

professionisti (Medico, Infermiere, Fisioterapista, Terapista 

occupazionale, Assistente sociale, Psicologo, Animatore, maestro

di sport). Ogni item deve essere personalizzato a seconda di 

variabili neurologiche, fisiche, psichiche, anagrafiche e sociali

STRUMENTO PRODOTTO DAL CONSENSUS ALMA
Elaborazione di un progetto riabilitativo

. 

DALLA RICHIESTA 
AL RICOVERO IN 
UNITA’ SPINALE

PROGETTO INDIVIDUALE ORGANIZZAZIONE 
DEL FOLLOW UP

Cura e riabilitazione Sociale

Gruppo n.3   Responsabile  Sergio Aito

Gruppo n.4   Responsabile  Laura Valsecchi





Il progetto riabilitativo

OBIETTIVO

STRUMENTO PRODOTTO DAL CONSENSUS ALMA
Elaborazione di un progetto riabilitativo

. 

DALLA RICHIESTA 
AL RICOVERO IN 
UNITA’ SPINALE

PROGETTO INDIVIDUALE ORGANIZZAZIONE 
DEL FOLLOW UP

Cura e riabilitazione Sociale

Gruppo n.5   Responsabile  Raffaele Goretti



ATTORI AZIONI STRUMENTI

RICOVERO 
Reparto acuti

Équipe USU

DEA Protocollo
Reparto Acuti-USU

Progetto individuale

Cartella clinica USU

Persona + Famiglia

USU

Scheda 1
Comunicazione ricovero

Équipe USU + Territorio**

Persona + Famiglia

Piano di dimissione
(30 gg prima)

Scheda 3
Scheda dimissione

Dimissione
USU

Attivazione
Progetto Individuale

Case Manager
Territoriale

Attivazione risorse
Interistituzionali/comunitarie

Attivazione risorse
Interistituzionali/comunitarie

UMVDa

Indicatori

USU +Territorio**

Territorio

Ricovero USU

Scheda 2
Scheda pre-dimissione

Progetto individuale

ICF
+

Scale Misurazione

Monitoraggio

**Territorio

Il percorso della persona con lesione al midollo spinale

Comunicazione 
ricovero al Territorio*

Individuazione percorso
per complessità

bisogni assistenziali

Valutazione
Appropriatezza
ValutazioneValutazione

AppropriatezzaAppropriatezza

Scheda 
UMVDa

Verifica 

USL/Comune
Privato Sociale

* MMG, Direzione Distretto, Resp. CdS -- **Distretto: MMG/CdS/Serv. Riab.ne/Centro Riab.ne Intensiva

1 2

USU
Follow-up

Il percorso della 

Persona con 

lesione al midollo 

spinale



Il progetto riabilitativo

OBIETTIVO

STRUMENTO PRODOTTO DAL CONSENSUS ALMA
Elaborazione di un progetto riabilitativo

. 

DALLA RICHIESTA 
AL RICOVERO IN 
UNITA’ SPINALE

PROGETTO INDIVIDUALE ORGANIZZAZIONE 
DEL FOLLOW UP

Cura e riabilitazione Sociale

Gruppo n.6   Responsabile  Aurelio Trigila

































DALLA RICHIESTA 
AL RICOVERO IN 
UNITA’ SPINALE

PROGETTO INDIVIDUALE ORGANIZZAZIONE 
DEL FOLLOW UP

Cura e riabilitazione Sociale

La pianificazione delle attività

Gruppo n.7   Responsabile  Lucia Bambagioni

CRITICITA’
. 

OBIETTIVO

STRUMENTO PRODOTTO DAL CONSENSUS ALMA



Contesto

La persona con LM ha completato la riabilitazione 
globale in USU e sta per essere dimesso

� attivazione del MMG di riferimento
� ad un mese dalla dimissione programmata, condivisione del

progetto individuale
� L’équipe dell’USU e quella del territorio hanno verificato il

punto d’arrivo della persona alla dimissione e quanto deve
ancora essere completato del progetto stesso. 

� Supporto sociale delle strutture territoriali (x es.: domicilio,
inserimento lavorativo, assegnazione di personale di supporto
o di assistenza, …)

La pianificazione delle attività



Contesto

è stato compilata la scheda di “goal planning” per 
verificare il raggiungimento degli obiettivi stabiliti e la 

consapevolezza da parte della persona con LM

� consegna della lettera di dimissione

- Lettera clinica generale di dimissione → Medico

- Lettera riabilitativa → Ft e TO

- Lettera assistenziale → Infermieri

� copia progetto individuale sottoscritto da équipe USU ed 

équipe Territorio (Del. Regione Umbria)

� compilazione del Goal Planning da parte della persona con

lesione midollare per una autovalutazione



Contenuti: 

• Data primo Follow Up e orario

• Numero telefonico da contattare per conferma

• Nominativo di riferimento (es. Infermiere di  
Ambulatorio) da contattare

• Elenco documentazione da portare per la visita

• Indicazione visita (valutazione multidisciplinare) 

• Lettera per il MMG contenente i tempi per il F.U. 
successivo (da richiedere telefonicamente come il 1°)

• Indicazione esami da fare preliminarmente con il MMG

La lettera di dimissione



Principali fasi del Follow Up: 

• Tipologia di Follow Up:  di controllo o per complicanze

• Tipologia di regime:     - Ambulatoriale

- Ricovero (previsione durata)

- Day Hospital

• Documentazione esami da effettuare c/o ASL e portare:

- Esami ematologici

- Esame urine/eventuale urinocoltura

• Esami da valutare caso per caso ( Rx, TC)

• Tempi:           1° Follow Up 2-3 mesi

2° Follow Up 6 mesi

3° Follow Up 1 anno

Primo Follow Up



Valutazione dell’autonomia

Aspetti che possono limitare l’autonomia della persona e che 
richiedono una valutazione complessiva e strutturata presso 
l’Unità Spinale:

• Val complessiva sfinteriale

• Monitoraggio tono

• Valutazione del dolore

• Valutazione dell’Autonomia (ADL)

• Verifica ausili



DALLA RICHIESTA 
AL RICOVERO IN 
UNITA’ SPINALE

PROGETTO INDIVIDUALE ORGANIZZAZIONE 
DEL FOLLOW UP

Cura e riabilitazione Sociale

La valutazione dei bisogni attesi e disattesi da parte delle persone con lesione 
midollare sul territorio 

Gruppo n.8   Responsabile  Gabriella Rossi

CRITICITA’
. 

OBIETTIVO

STRUMENTO PRODOTTO DAL CONSENSUS ALMA



1 - La prognosi deve essere sempre comunicata alla persona con lesione midollare?



3 - La comunicazione della prognosi va data nel più breve tempo possibile 
compatibilmente con l’equilibrio  clinico e psichico della persona?



4 - Entro al massimo quanti giorni deve essere fatta la comunicazione della prognosi? 



7 - La comunicazione della prognosi spetta al medico?



7bis - Se no a chi spetta?

• Al primario

• E' preferibile avere anche il supporto dell'intero team in maniera che il pz. 

capisca che c'è univoca visione sulla sua prognosi, anche se chi comunica 

deve essere il medico.

• E' preferibile che la comunicazione venga effettuata con l'equipe

• Il percorso comunicativo è un atto  molto importante che va definito 

(quando, a chi, con chi, e da parte di chi) raccogliendo le osservazioni di tutti 

i membri del team. Generalmente suggerirei che sia il "primario" a farlo 

• Con tutta l'equipe

• E’ frutto della elaborazione complessiva dell'équipe e della valutazione 

della persona che riceve la notizia

• Potrebbe avvalersi anche di qualche altra figura professionale

• Possibilimente insieme ad altri membri dell'equipe



La presa in carico della persona con 
lesione midollare: implementazione dei 
percorsi di cura integrati

Progetto CCM sotto il Coordinamento della Agenzia Nazionale 
dei Servizi Sanitari Regionali (AGENAS)



La presa in carico della persona con 
lesione midollare: implementazione dei 
percorsi di cura integrati

Definire l’incidenza delle lesioni midollari nel periodo 2013-2014

Descrivere i percorsi di cura al fine di promuovere l’appropriatezza 
nelle Unità Spinali

Rivedere le Linee Guida della Conferenza Stato Regioni del 2004



Progetto ALMA continua……

Per il materiale visitate:

il sito ISTUD

Il sito COLOPLAST

Il sito CNOPUS

Grazie per l’attenzione


