ticino? L'APPROFONDIMENTO

di Cristina Pinho

Con te io posso
I1 valore dei familiari curanti

Se ne parla poco, ma senza di loro la qualita di vita delle persone che accudiscono
si vedrebbe sensibilmente ridotta, con gravi conseguenze anche per il sistema
sanitario cantonale. Attraverso alcune testimonianze cerchiamo di capire
cosa fanno coloro che si prendono cura dei propri cari, quali difficolta possono
incontrare e quali servizi sono stati creati per supportarli.
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ome esseri umani nasciamo bi-

sognosi della cura altrui, e nel

corso della vita il confronto con
questa necessita puo ripresentarsi pit
volte. «Siamo stati tutti dei gridi per-
duti nella notte» scrive Massimo Re-
calcati riprendendo Jacques Lacan;
«la vita pud entrare nell’ordine del
senso solo se il grido viene raccolto
dall’Altro, dalla sua presenza e dal suo
ascolto».
Lavoce di Cristina é salda quando con-
divide la propria esperienza davanti a
un folto pubblico: «Trascorrevo gior-
ni e notti intere accanto a mio figlio
adolescente, a volte stavo al suo fianco
svariate ore senza dire niente, mi sen-
tivo impotente, ma sapevo che per lui
era importante la mia presenza. Ero il
suo punto di riferimento, mi guardava
durante le visite dei medici per cercare
il mio sguardo, per tranquillizzarsi». Il
suo rapporto con Matteo, dopo cheal6
anni gli viene diagnosticato un tumo-
re, diventa strettissimo. Ora lui ¢ un
giovane uomo e sta bene, ma il percor-
so della malattia & stato lungo e dolo-
roso, costellato di interventi, terapie,
ricadute e continui esami. «Io e mio
marito ci siamo sentiti soli e smarriti
innumerevoli volte, soprattutto quan-
do dovevamo prendere decisioni ur-
genti, anche se da parte del personale
della clinica abbiamo avuto un grande
sostegno. Pure la scuola di Matteo, le
mie colleghe e il mio datore dilavoro ci
sono venuti enormemente incontro»,
un esempio di sforzi comuni tesi ver-
so la conciliabilita. Fondamentale per
non crollare, aggiunge, «é stato il sup-
porto della mia psicoterapeuta e quello
del mio psichiatra che in un momento
particolarmente critico miha prescrit-
to di interrompere temporaneamente
l'attivita professionale»:

Una risorsa insostituibile

Il 30 ottobre si & tenuta in Ticino la
Giornata dei familiari curanti e questa
¢ la testimonianza di una delle ospiti
dell’evento organizzato dalla Divisione
dell’azione sociale delle famiglie, che
fa capo al Dipartimento della sanita e
della socialita (Dss). Le parole di Cri-
stina, come quelle delle altre due don-
ne invitate a intervenire, hanno il peso
specifico del piombo, si sedimentano
nel profondo di chi ascolta con tutto
il carico di sofferenza e coraggio di cui
sono costituite. La Giornata é stata vo-
luta dal Cantone per mettere in luce
I'impegno di coloro che si prendono
quotidianamente cura di un congiun-
to con problemi di salute o perdita di
autonomia, fornendo sostegno fisico,
psicologico ed emotivo. E un riconosci-

mento e un ringraziamento a queste
persone che spesso lavorano nell’om-
bra e in silenzio, senza le quali la qua-
lita di vita di chi beneficia delle loro
cure si vedrebbe sensibilmente ridotta
e al contempo il sistema sanitario non
potrebbe stare in piedi in quanto i co-
sti esploderebbero. L'Ufficio federale
della sanita pubblica quantifica in al-
meno 600mila (di cui la maggior parte
donne) i familiari curanti in Svizzera
che regolarmente si prendono cura di
una persona cara e stima che ogni an-
no questi forniscano gratuitamente
80 milioni di ore di assistenza che se
dovessero essere remunerate corri-
sponderebbero a circa 3,7 miliardi di
franchi: un impatto immenso. Consi-
derando poi che con I'invecchiamento
della popolazione saremo sempre piu
confrontati con un crescente bisogno
di cure, ¢ indispensabile cercare di
capire in che modo valorizzare que-
sta preziosa risorsa che va a beneficio
dell’intera collettivitd, includendola
nell’equazione per affrontare la sfida
dell’evoluzione demografica.
Antonella - € la seconda testimonian-
za - improvvisamente si € trovata con
una mamma quasi bambina. Lascian-
do trapelare un misto di tenerezza e
sfinimento racconta: «A 78 anni, dopo
un’ospedalizzazione, mia mamma ¢
tornata a casa con una diagnosi di de-
menza senile e tendenza all’Alzheimer,
d’un tratto non piu autosufficiente: da
quel momento bisogna imboccarla,
vestirla, portarla in bagno, lavarla, fa-
re attenzione a ogni suo spostamen-
to. Non lavorando, mi sono assunta io
I'incarico di seguirla». Un atto d’amore
per permettere a colei che I'ha cresciu-
ta una senilita serena in quello spazio
domestico che la conforta. Nella sua
testa le cose si mescolano, lucidita e
ordine talvolta sfuggono, «ma la mam-
ma stabene, & circondata da affetto e ci
riconosce ancora; in casa anziani non
la voglio portare perché ho paura che
si lascerebbe andare». Una decisione
ritenuta «naturale», ma dalle implica-
zioni enormi, in primo luogo a livello
di rinunce: «All'inizio ero disperata
per questo cambiamento, esistevo so-
lo per occuparmi di lei, ero esausta, ho
passato settimane a piangere, non po-
tevo lasciarla sola un attimo nemmeno
per scendere in lavanderia o andare a
buttare la spazzatura». Poi, per caso,
Antonella entra in contatto con Pro
Senectute e insieme trovano alcune
soluzioni pratiche per migliorare la
situazione; «fino a quel momento non
sapevo nemmeno esistesse il concetto
di familiare curante», afferma un po’
sconsolata.
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CHISONO E COSA FANNO

Il termine familiare curante ('equivalente
in italiano di family caregiver) siriferisce a chi
presta regolarmente assistenza, sorveglianza

g accompagnamento, a titolo non
professionale e in maniera totale o parziale,
auna persona dipendente da terzi. Nella
maggior parte dei casi questa figura ha un
vincolo di parentela con la persona assistita:
possano essere genitori che accudiscono
figli bisognosi, oppure figli e nipoti che si
occupano di genitori, zil, nonni, 0 ancora ['aiuto
trasversale tra fratelli, coniugi o conviventi;
sono compresi nella categaria anche amici,
vicini 0 conoscenti che prestano accudimento.

Grazie alle prestazioni del familiare curante

la persona bisognosa di assistenza pud
continuare a vivere al proprio domicilio. Sotto lo
slogan «Con te fo posso», lo scarso 30 ottobre
¢ stata indetta in Ticino, in concomitanza
con altri cantoni, una Giornata dedicata al
tema, rivelatasi una valida opportunita per
incentivare il dialogo e la riflessione su questa
realta spesso sottovalutata.

Prendersi cura di chi cura
Informazione e sensibilizzazione sono
da incrementare, e il Dss sta investen-
do su entrambe per ovviare alla diffusa
carenza di consapevolezza anche e so-
prattutto all’interno di questa stessa
realtd. Quella del familiare curante e
spesso un’attivita difficile e destabiliz-
zante, a cui non di rado si accompagna
l'insorgere di diverse problematiche.
Queste possono essere sensazione di
sovraccarico e grande stanchezza, so-
litudine, isolamento sociale, senso di
colpa e di inadeguatezza, trascuratez-
za degli altri affetti e di sé stessi a sca-
pito del benessere e dellarealizzazione
personali.

Per preservare la propria salute fisica
e mentale, e avere le energie per con-
tinuare ad assistere il proprio caro, &
fondamentale concedersi del tempo
per rigenerarsi, riconoscere e gestire le
emozioni legate al prendersi cura e al
far fronte ai cambiamenti nel percorso
della malattia o della disabilita. Sul no-
stro territorio esistono numerosi enti
e associazioni che lavorano in questo
ambito e sono pronti a tendere una
mano con una serie di servizi e pre-
stazioni che vanno dalla consulenza
allo sgravio a domicilio, dalle proposte
formative ai servizi di appoggio. Dal 30

ottobre si trova in rete un nuovo sito
creato appositamente per fornire in-
formazioni in merito (vedi correlato).
Si tratta di aiuti che possono fare la dif-
ferenza, come emerge anche dalla sto-
ria di Maria - altra ospite della Giorna-
ta - che ¢ afianco di suafiglia Nicoletta
dal giorno della sua nascita, 24 anni fa.
Nicoletta presenta un ritardo cogniti-
vo associato a una diagnosi di autismo
che la rende non autosufficiente. In
settimana - «quando riesco a metterla
sul pulmino» dice Maria - frequenta
un centro diurno dell’Otaf, il resto del
tempo € la mamma ad occuparsene.
«Sono dell’idea che per lei il posto mi-
gliore dove vivere sia a casa, che la me-
dicina piu efficace sia avere vicino me
e suo papa, che le vogliamo bene e la
capiamo anche nei momenti di disagio
e difficoltax.

Momenti che con larrivo dell’adole-
scenza si sono fatti pit1 frequenti: Nico-
letta ha cominciato ad avere degli epi-
sodi di aggressivita e a non volersi pitt
separare dalla mamma, perdendo ad
esempio il piacere di partecipare alle
colonie estive. «L'ultima volta ho im-
piegato mesi a programmare tutto nei
minimi dettagli assieme ai diversi ope-
ratori, ma il giorno dopo la partenza
mi hanno chiamata perché era in crisi

totale. Sono partita in auto con mio fi-
glio, ho fatto Lugano-Firenze in lacri-
me chiedendomi dove avevo sbagliato;
lei stava male e pure io perché era un
anno che aspettavo quella settimana
per riprendere fiato: un fallimento.
Al ritorno ho chiamato Pro Infirmis
che mi ha proposto una colonia di un
weekend al mese, creata ad hoc intor-
no ai bisogni delle persone con autismo
e per sgravare i familiari. Sta andando
a meraviglia, era proprio cio che ci vo-
leva, sono contentissima — dice mani-
festando un sollievo commovente -. I1
primo fine settimana I’ho passato inte-
ramente trail letto e il divano».

Ponti tra isole

Ifamiliari curanti sono unarisorsaim-
portantissima anche per I'ambito me-
dico, spiega Riziero Zucchi, professore
all’Universita di Torino. «Per affronta-
re al meglio la disabilita o la malattia
- argomenta — sono necessarie le cono-
scenze scientifiche dei professionisti,
ma anche quelle di tipo concreto do-
vute all’esperienza: i familiari curanti,
passando regolarmente tempo con la
persona assistita, la conoscono in mol-
teplici suoi lati e acquisiscono compe-
tenze che magari il personale formato
non ha. E dunque fondamentale che
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Pambito sanitario e sociale riconosca-
no il valore dei familiari curanti come
interlocutori validi, persone con saperi
complementari a cui bisogna attribui-
re dignita. Per questo € necessario for-
mare e sensibilizzare gli operatori in
tal senso, e incoraggiare i familiari ad
esprimersi».

Inoltre, al di 14 delle problematiche,
i familiari curanti conoscono la sto-
ria umana del proprio congiunto e la
possono testimoniare. Come ha voluto
sottolineare Danilo Forini, direttore
di Pro Infirmis, «coloro che beneficia-
no delle cure non sono solo dei pazien-
ti, dei beneficiari, degli assicurati, ma
dei concittadini preziosi, delle persone
che partecipano appieno a creare la
ricchezza umana della nostra colletti-
vitd. Occorre imparare a considerarli
non solamente come portatori di bi-
sogni a cui rispondere - d’altronde il
paradigma per cui si & o sani o malati
¢ desueto —, ma anche e soprattutto at-
traverso le loro abilitd e competenze,
come individui con un ruolo e un posto
attivo nella societa. Uno Stato sociale &
solido e forte non solo se ¢ in grado di
rispondere alle necessita, ma se riesce
al contempo a individuare e valorizza-
re le risorse individuali dei singoli cit-
tadini, anche quelli pit fragili».

UN CANTONE NELLA RETE

Una guida alle misure di sostegno
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Da poco ¢ attivo il nuovo sito ti.ch/
Jamiliaricuranti, dove si trovano
le principali misure di sostegno pre-
senti nel cantone e/o a favore dei fa-
miliari curanti. Ecco una panorami-

ca dei vari ambiti, ognuno corredato
online da una scheda informativa:

Consulenza sociale

Mi occupo regolarmente del mio con-
giunto e non so a chi rivolgermi per
sapere a quali prestazioni abbiamo
diritto.

Assistenza e cura a domicilio
Non riesco piit a occuparmi da solo
dell’assistenza del mio congiunto.

Pasti a domicilio
Il mio congiunto non mangia piu re-
golarmente.

Mezzi ausiliari
Un letto elettrico potrebbe aiutarmi
nei miei compiti di cura e assistenza?

Telesoccorso

Ho paura che il mio congiunto abbia
bisogno di aiuto e non riesca ad aller-
tare nessuno.

Trasporti
Il mio congiunto non é pit in grado di
utilizzare i mezzi pubblici.

Volontariato

Sapere che il mio congiunto é sempre
solo mi fa male. Qualcuno potrebbe
fargli compagnia ogni tanto?

Assistenza a ore

Non posso piit lasciare solo il mio con-
giunto, nemmeno per brevi periodi.
Chi puo sostituirmi al domicilio per
alcune ore?

~ N

for
Badanti
Il mio congiunto non puo pii rimane-

re a casa senza la presenza continua
di qualcuno.

&

Centri diurni

Vorrei che il mio congiunto frequen-
tasse un centro diurno e partecipasse
ad attivita ricreative adeguate alle
suerisorse.

Soggiorni temporanei

per anziani

Chi si puo occupare del mio congiunto
in caso di un imprevisto, oppure per
brevi periodi programmati?

Cure acute transitorie

e soggiorni terapeutici
temporane1

I1 mio congiunto é stato in ospedale e
deve rimettersi prima di poter tornare
acasa.

Cure palliative

Malgrado la grave malattia vorrem-
mo tanto curare a casa il nostro con-
giunto.

Soluzioni abitative

in ambito protetto

Vivo lontano dal mio congiunto. Vor-
rei che potesse contare sulla presenza
di qualcuno in caso di bisogno di cure
e assistenza o necessita di uscire ac-
compagnato.

Case per anziani

e case medicalizzate

II nostro congiunto non pud piu ri-
manere a casa da solo. Non é sempre
orientato e ha grosse difficolta nella
mobilita.




