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LE PERSONE CHE CURANO

Nell'approccio protesico le persone che ruotano intor-
no alla persona con demenza, siano esse familiari, amici,
volontari o professionisti della cura operanti a vari livelli,
costituiscono uno degli elementi cardine della “protesi”
in rapporto dialettico con le altre due componenti, vale
a dire con lo spazio fisico e con i programmi/attivita. Si
ritiene inoltre che il processo di cura della persona con
demenza, sia al domicilio che in ambito istituzionale, si
svolga allinterno di un triangolo sociale di cura com-
prendente il malato, i caregiver informali e quelli formali.
In questa logica la famiglia viene considerata come par-
te essenziale e il lavoro dei professionisti € volto alla ri-
cerca del benessere del malato, ma anche di chi del ma-
lato si occupa ed € quindi finalizzato a sostenere il fami-
liare e in generale i caregiver informali lungo tutto il de-
corso della malattia. Al tempo stesso la famiglia & consi-
derata come risorsa, sia in quanto depositaria di quel sa-
pere biografico individuale che puo aiutare a meglio
comprendere la soggettivita del malato, sia in quanto
parte direttamente coinvolta nel processo di cura e d'as-
sistenza.

Nel lungo percorso della malattia la vita familiare viene
di fatto trasformata dalla malattia stessa: i familiari assu-
mono, talvolta gradatamente, talvolta bruscamente,
sempre con modalita variabili, il ruolo di caregiver e ab-
bandonano pit o meno volentieri i ruoli precedenti. Il
coinvolgimento oggettivo e soggettivo che un familiare
sperimenta nel corso dell'assistenza al proprio caro, mu-
ta nellarco dellintero periodo d'accudimento: dall'ac-
quisizione del ruolo, al suo riconoscimento, all'abbando-
no del ruolo stesso. Studi longitudinali evidenziano dif-
ferenze individuali nell'adattamento al ruolo di caregi-
ver: mentre alcuni caregiver riferiscono continui e cre-
scenti livelli di carico assistenziale e di stress, altri sem-
brano in grado di adattarsi ai cambiamenti associati alla
progressione della malattia.

Anche il malato risente di queste trasformazioni, speri-
menta vissuti di perdita di ruolo e di deprivazione di
senso che aggravano l'esperienza frustrante determina-
ta dal danno cognitivo. Per il familiare la comunicazione
della diagnosi, sebbene venga fatta con ottemperanza ai
criteri della comunicazione delle cattive notizie, rappre-
senta spesso un dolore intollerabile, tanto da portare
ad un'iniziale negazione a cui fa seguito, in un arco di
tempo non lungo, un vissuto di rabbia diffusa che non
sempre il familiare riesce a gestire non solo nel breve,
ma anche nel lungo periodo. Una rabbia non gestita ag-
gravata dalla mancanza d'informazioni circa I'evoluzione
della malattia, genera frustrazione, impotenza e senso di
colpa; impedisce al familiare di chiedere aiuto e lo por-
ta a scivolare inevitabilmente verso reazioni depressive,
verso il burn out, con il rischio di abusi e maltrattamen-
ti nei confronti del malato.

La comprensione di queste dinamiche, la creazione di
momenti in cui il familiare venga guidato in una intro-
spezione positiva nella quale non manchi lo spazio al ri-
conoscimento del dolore e alla sua partecipazione, |'a-
nalisi dei problemi concreti e la pianificazione costrutti-
va delle soluzioni, la costante informazione sull'evoluzio-
ne della malattia, rappresentano il vero sostegno al fa-
miliare nel percorso di accettazione della malattia e del
ruolo di caregiver.

LA FAMIGLIA E IL RICOVERO IN RESIDENZA:
RIFLESSIONE SUI RISULTATI DI UNA RICERCA CONDOTTA
NEL “NucLEO ALZHEIMER”

II'momento dell'istituzionalizzazione, sia transitoria che
definitiva, della persona con demenza, anche quando si
collochi come parte integrante di un percorso di cura
consapevole, non rappresenta sempre per il familiare
una soluzione che ponga fine ai suoi doveri assistenziali
e risolva la fatica e I'angoscia che l'occuparsi del proprio
congiunto ha comportato fino a quel momento. Le in-
formazioni emerse in un'analisi condotta presso i Nuclei
Alzheimer delllstituto Golgi rappresentano lo spunto
per alcune riflessioni.

Coniugi e figli. | caregiver sono in questo studio risultati
distinguibili in coniugi e figli. | primi di eta media piu alta,
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assistevano pazienti in media piu giovani di loro di 8-10
anni; erano prevalentemente pensionati, coabitavano
con il malato, avevano minore scolarita, meno frequen-
temente dei figli avevano altre persone da assistere, ri-
cevevano aiuto prevalentemente da parenti, al contra-
rio dei figl che venivano aiutati in prevalenza da assi-
stenti privati e immigrati.

[ livelli di stress e i suoi correlati. Nellanalisi di questo

gruppo di familiari sono emerse correlazioni significati-

ve tra livelli di stress ed alcune variabili, quali:

— essere di sesso femminile (p<,005);

— avere un grado di parentela stretto (coniuge) (p<,001);

— assistere malati con eta inferiore di esordio della ma-
lattia (p<,01);

— avere minor scolarita (p<,001);

— avere una vicinanza abitativa o coabitare (p<,001).

Lo stress si correlava positivamente anche con il pun-

teggio delNPI (Neuropsychiatric Inventory, una scala di

misurazione dei sintomi psichiatrici e comportamenta-

i), p<,001, tale correlazione si manteneva anche quan-

do I'RSS (Relative's Stress Scale: una scala di misurazio-

ne soggettiva dello stress dei familiari) veniva suddivisa

in “area psicologica”, “area delle abitudini di vita”, “area

dei sentimenti negativi”.

Stress e relazione di aiuto. Coloro che dichiaravano di
non aver bisogno di aiuto alla dimissione e/o non pre-
vedevano dei mutamenti del proprio quotidiano alla di-
missione del loro congiunto avevano livelli di stress
maggiormente elevati (p<0.05).

Al momento della dimissione, per altro ritenuto oppor-
tuno dalla gran parte dei caregiver (78%), la maggior
parte di essi (78%) giudicava migliorato il proprio con-
giunto, mentre solo il 5% lo giudicava peggiorato; nella
quasi totalita dei casi (80%), veniva espresso rispetto al-
le modalita di cura, una corrispondenza tra le aspettati-
ve e il risultato. La maggioranza dei familiari (65,2%), pur
con difficolta, pensava di essere in grado di affrontare i
problemi posti dall'assistenza del malato, ma non esigua
(30%) era la quota di coloro che esprimevano scarsa fi-
ducia riguardo alla possibilita di farcela: si trattava per la
maggior parte (66,7%) di coniugi. La maggior parte dei
caregiver aveva programmato un aiuto successivo al ri-
torno al domicilio, ma non era scarsa, specie fra i coniu-
gi, la quota di chi, pur avendone bisogno, non aveva at-
tivato aiuti. Quasi due terzi di chi rispondeva (73,2%)
prevedeva mutamenti nel proprio quotidiano: il muta-
mento principale riguardava la riorganizzazione familia-
re per i figl e l'aiuto esterno per i coniugi.
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Stress e genere. Si confermano quindi alcuni dati gia no-
ti in letteratura quale la relazione tra stress e genere
femminile e quella tra stress e vicinanza nella relazione.

Riflessioni. Anche per quel che riguarda i “primary objec-
tive stressors” si confermava la correlazione positiva tra
disturbi del comportamento e livelli di stress ed emer-
geva come i disturbi comportamentali fossero in grado
di influenzare il benessere psicologico del familiare, di
condizionarne le abitudini di vita e di produrre senti-
menti negativi. Non stupisce quindi che costituissero il
motivo principale alla base della richiesta di ricovero, se-
guiti dal peso della dipendenza nelle attivita del quoti-
diano che appariva come il motivo pill frequentemente
associato. | livelli di stress aumentavano quanto pit pre-
coce era 'eta d'esordio della malattia, come a indicare
la difficolta da parte del familiare ad entrare precoce-
mente nel ruolo di caregiver, forse in un momento del-
la vita in cui questa possibilita neppure era presa in con-
siderazione. Questo aspetto si lega anche alla questio-
ne relativa alle modalita d'assunzione del ruolo di care-
giver che sembrano condizionare gli outcome del pro-
cesso stesso di caregiving. Il dato relativo alla difficolta
che, proprio i caregiver piu stressati mostravano nel
chiedere aiuto, forse pure in rapporto a tratti di perso-
nalita pit nevrotici (che condizionano negativamente le
modalita di assunzione del ruolo), imanda anche al di-
battito sul tipo d'aiuto da offrire ai familiari. La letteratu-
ra sembra fornire una certa evidenza circa I'opportuni-
ta di dare aiuti molto finalizzati, ad esempio tesi ad alle-
viare i problemi connessi alla dipendenza nel quotidia-
no; questo tipo di sostegno parrebbe infatti ritardare il
ricorso allistituzionalizzazione. Le variabili individuate
come fonte di stress per coniugi e figli erano distribuite
diversamente: il cambio delle abitudini pesava maggior-
mente per il coniuge; 'impegno di tempo, I'assistenza di
aftre persone e la mancanza di servizi risuftava di mag-
gior peso per i figli.

VOLONTARI

Diversamente dal familiare, il volontario sceglie di occu-
parsi della persona con demenza, questa liberta di scel-
ta porta con sé numerosi risvolti positivi che ben giusti-
ficano la definizione di God Sends (doni di Dio) conte-
nuta nel GentleCare. | volontari hanno voglia di cono-
scere e di imparare, desiderano la nuova esperienza,
sperano di portarla a termine con successo, sono mos-
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si da un ideale di dedizione, dalla speranza di essere uti-
li, sono orientati a risolvere i problemi, hanno bisogno di
stringere nuove relazioni. Come doni non vanno quindi
sprecati e sciupati, le strutture hanno la possibilita e il
dovere di rispondere a questo desiderio multiforme of-
frendo una guida creativa e competente al volontario.
| volontari svolgono un ruolo diverso dal personale pro-
fessionale, non lo sostituiscono e al tempo stesso costi-
tuiscono un ponte tra la struttura e la comunita presso
la quale possono farsi portavoce di esigenze che vice-
versa non arriverebbero mai al mondo esterno. Il coin-
volgimento dei volontari nell'assistenza richiede quindi
una pianificazione attenta e sensibile. E percio possibile
orientarsi seguendo un percorso a fasi:

—la fase di reclutamento. Riguarda tutto lo staff delle
strutture ed e utile che tutti si impegnino nella ricer-
ca di candidati adatti. Questi verranno poi valutati da
un responsabile perché si possano meglio conoscere
non solo le motivazioni pit forti, ma anche le attitudi-
ni e le abilita specifiche. Nell'lambito del Gentle Care
queste ultime sono considerate preziose perché pos-
sono essere ‘sfruttate” nella costruzione dei pro-
grammi e delle attivita proposte ai malati. Cosi un
“pollice verde" rappresenta il volontario ideale per il
giardinaggio, un pianista dilettante il volontario ideale
per un lavoro di reminiscenze, un professore in pen-
sione il volontario ideale per un circolo di lettura e
cosi via. Al termine del reclutamento, volontario e re-
sponsabile concorderanno un programma condiviso
e un tempo di verifica delle difficolta e dei risultati;

— la fase della formazione. Analogamente al familiare, il
volontario deve conoscere la malattia, comprenderne
limpatto sul malato, essere al corrente delle migliori
strategie di comunicazione, ma deve anche conosce-
re 'organizzazione che lo staff si € data nel prendersi
cura del malato, comprenderne la filosofia, conoscer-
ne i punti di forza e i punti di debolezza;

— la fase del sostegno. Affinché il volontario non rimanga
un elemento avulso dal gruppo di lavoro € necessario
accoglierlo, orientarlo, sostenerlo fino a quando questi
non si senta in grado di lavorare da solo. Tale compito
puo essere affidato ad un coordinatore con funzioni di
vera e propria guida, tuttavia & necessario che tutto lo
staff sostenga il volontario, ne riconosca il valore e lo
dimostri. Un feed back regolare, aperto e onesto € uti-
le al volontario come a tutti coloro che operano all'in-
terno di un gruppo, di un‘organizzazione.

Il volontario ha bisogno di essere riconosciuto per I'ap-

porto e il contributo che offre. Il riconoscimento miglio-
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re & quello di essere considerato nei fatti, membro a
tutti gli effetti dell'equipe di lavoro.

CONCLUSIONE

L'analisi dei bisogni e dei problemi che nell'approccio
protesico rappresenta la base su cui costruire e svilup-
pare il progetto di cura, prende quindi in considerazio-
ne i punti di vista dei diversi attori del triangolo sociale
descritto. Quanto emerge da questa fase analitica, si
configura come frutto di una mediazione tra bisogni da
essi espressi, bisogni peraltro non sempre confluenti, ta-
lora propriamente divergenti e fonte di dilemmi etici. La
mediazione tra bisogni complessi rappresenta il presup-
posto da cui si dipana la concretizzazione del concetto
di alleanza terapeutica tra operatori professionali e fa-
miliari, che tende alla condivisione teorica e pratica de-
gli obiettivi di cura attraverso lo scambio reciproco dei
saperi, lassunzione di responsabilita specifiche e condi-
vise, il riconoscimento e il rispetto reciproco dellimpe-
gno profuso e dei rispettivi valori di riferimento.
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