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Un colloquio empatico o un‘attivita svolta in comune possono dare forza ai familiari curanti. Foto: Fotolia

Dare sostegno ai familiari curanti

Mancanza di sonno, sfinimento, impazienza, irritabilita o persino disperazione: quanti familiari
curanti di parkinsoniani non sperimentano reazioni di questo genere di fronte alle sfide
comportate dal loro ruolo? E come se non bastasse, nei momenti piu calmi affiora anche il

senso di colpa.

Oggigiorno quello della cura dei con-
giunti non puo piu essere visto come un
tema secondario: sempre piti Spesso esso &
infatti trattato dai media, dalla politica, da
istituti di ricerca e di formazione, nonché
da molti fornitori di prestazioni. Se dieci
anni fa si parlava soprattutto del bisogno
di sgravio dei familiari, oggi si da piu spa-
zio a un approccio che sposta l'attenzione
dal problema alla soluzione.

Nel caso dei caregiver, occorre stabiliz-
zare l'equilibrio — gia alterato o potenzial-
mente a rischio nel futuro prossimo - tra
il carico da sopportare e le proprie risorse.
Cio puo essere ottenuto diminuendo il
carico, ma anche consolidando e attivando
le risorse disponibili.

Sgravio, informazione, empowerment

Con il termine «sgravio» si intendono
forme di sostegno di breve durata o per-
manenti che contribuiscono ad allegge-
rire il carico da sopportare. Mediante una
buona informazione, cioé¢ un migliora-
mento della base di conoscenze - ad es.
riguardo a malattie, offerte di sostegno esi-
stenti o condizioni quadro legali - la situa-
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zione di cura puo essere resa piti compren-
sibile, e quindi piu gestibile.

L'empowerment (traduzione letterale:
conferimento di potere) serve invece a sti-
molare le risorse e competenze del fami-
liare curante. In altre parole, bisogna dare
sostegno ai caregiver, che non di rado
devono sopportare per molto tempo gran
parte del carico. Cosi facendo, si incre-
menta la loro autoefficacia, contrastando
la spesso angosciante tendenza a rimpro-
verare a sé stessi di essere deboli, impa-
zienti o poco comprensivi.

A questo fine, € essenziale capire che
le esigenze poste dall’assistenza possono
essere gestite meglio non da ultimo adot-
tando strategie adeguate vertenti sulla
cura di sé o sul ricorso ad aiuti esterni. Cid

a maggior ragione quando i compiti assi-
stenziali mutano col passare del tempo,
diventando pitt complessi o gravosi. Con
questo presupposto, la fase di vita attuale
puo addirittura trasformarsi in una risorsa
per compiti e sfide successivi.

Cosa pesa di piu ai familiari curanti?

Su commissione di una piccola fondazione
regionale, tra fine 2014 e meta 2016 I'Isti-
tuto Terza Eta della Scuola universitaria
professionale bernese ha svolto uno stu-
dio nell’ambito del quale si sono rilevati i
problemi e le sfide di 14 familiari curanti.
Qui di seguito vengono citate a titolo d’e-
sempio tre delle tematiche emerse ripetu-
tamente durante le interviste.

La salute dei familiari curanti
«Piu passa il tempo, pit sento i miei anni. Spesso mi gira la testa e ho anche
gia avuto un crollo. E un fatto: la cura richiede tanta energia.»



TEMA SCOTTANTE

Alcuni caregiver riferiscono di soffrire di
problemi di salute quali dolori e disturbi
del sonno. Soprattutto nella relazione di
cura tra coniugi, si viene spesso a creare
un crescente squilibrio tra, da un canto, il
sempre maggiore bisogno di assistenza e,
dall’altro canto, lo stato del proprio corpo
che si indebolisce con 'avanzare dell’eta.
A prescindere dalla loro eta, numerosi
familiari curanti si rendono inoltre conto
di aver trascurato per troppo tempo il pro-
prio benessere.

Senso di colpa
«Laltro giorno ho ancora alzato la voce con mia
moglie, anche se in realta non vorrei farlo.»

Quando lo stress psichico sfocia in reazioni
involontarie quali gli scoppi d’ira nei con-
fronti della persona bisognosa d’assistenza,
si manifesta il senso di colpa, che nasce
anche dalla difficolta di trovare un equi-
librio tra I'impegno assistenziale e I'esi-
genza di avere una «vita propria». Il senso
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di colpa assilla inoltre molti familiari che,
provati dal carico globale generato dalle
loro tante mansioni (accudimento dei figli,
cura dei genitori, lavoro, ecc.), temono di
non riuscire a fare niente veramente bene.

Emarginazione sociale

«A volte mi pesa il fatto che non viene mai piu

nessuno a trovare mia moglie.»

In pubblico, le persone affette da patolo-
gie demenziali, dalla malattia di Parkinson
oppure da altre limitazioni o anoma-
lie comportamentali visibili si scontrano
spesso con I'incomprensione, il rifiuto, la
stigmatizzazione o persino l’emargina-
zione sociale. Cio fa soffrire anche i loro
familiari.

Dare forza ai congiunti

Questi tre esempi dimostrano che le offerte
di sgravio, da sole, non possono offrire una
risposta risolutiva ai bisogni descritti qui
sopra. Molti carichi non scompaiono come
per incanto solo perché sono disponibili
offerte di sgravio sufficienti e finanziabili
grazie alle quali di tanto in tanto i caregi-
ver si possono concedere una pausa.

Cosa possono fare i caregiver
per rinforzarsi?

= Ogni giorno pensi consapevolmente a qualcosa che ha gia fatto e che le ha regalato

forza ed energia. Lo scriva come parola chiave in un diario personale (ad es. ascoltato la
mia musica preferita, telefonato a un‘amica, osservato il cielo stellato). Provi a fare un
primo piccolo passo per riavvicinarsi a questa esperienza.

Cerchi di capire quali sono i suoi personalissimi punti forti. Come si spiega il fatto che
lei riesce da settimane, mesi o anni a far fronte al suo impegnativo compito di familiare
curante?

Prenda coscienza del fatto che qualsiasi corsa di resistenza include momenti in cui si
arriva al limite e si vorrebbe mollare. In queste situazioni, riduca il ritmo, chieda aiuto,
accetti lincoraggiamento delle persone che le sono care. E ammetta a sé stessa/o le
proprie debolezze.

Se si trova all'inizio di un compito assistenziale: sappia che non si trattera di uno sprint,
bensi di un percorso di resistenza. Adegui quindi la sua situazione di vita e le sue man-
sioni a questa sfida.

Accetti la tristezza per tante cose che non sono pil possibili. Pero non permetta che la
tristezza prevalga su tutto. Prenda coscienza del fatto che in fin dei conti la tristezza e
espressione di amore, speranza e ricerca di un senso. E allora, rifletta spesso su que-
ste domande: dove sento la forza del mio amore? Dove avverto la forza della speranza?

Dove inizio a scorgere le tracce di un senso?

Prof. Elsmarie Stricker, docente alla Scuola universitaria professionale bernese

Idealmente le persone che vivono una
situazione di questo genere andrebbero
rafforzate, ovvero rese consapevoli di sé,
del proprio valore (empowerment). A que-
sto fine occorre sensibilizzare i familiari
curanti verso una migliore
percezione del loro corpo,
affinché possano riconoscere
in tempo i propri limiti e
organizzare l'aiuto necessa-
rio. Mediante colloqui empa-
tici, i congiunti che hanno
manifestato reazioni spiacevoli dovute allo
stress possono inoltre essere aiutati a riac-
quistare l'autostima. A tale proposito, nel
quadro dello studio succitato alcuni care-
giver hanno menzionato I'effetto molto
terapeutico di un gruppo di auto-aiuto per
congiunti.

Dato che non sempre e non ovunque si
puo usufruire di offerte di sostegno ade-
guate, sorge un interrogativo: i familiari
curanti possono forse fare essi stessi qual-
cosa per rafforzarsi al fine di sopportare
meglio il carico attuale e futuro? (Vedi
riquadro)

Appare insomma chiaro che a livello
di societa resta ancora parecchio da fare.
Ad esempio bisognera continuare a infor-
mare per contrastare la stigmatizzazione
dei comportamenti anomali dovuti a una
malattia. Cio vale in particolare anche per
il Parkinson. Sensibilizzando 'opinione
pubblica si puo stimolare la disponibilita
ad aiutare da parte delle persone vicine,
disponibilita che i familiari curanti perce-
piscono come un segno di stima, e quindi
anche come empowerment.

Prof. Elsmarie Stricker,

docente alla Scuola universitaria professionale bernese

La Prof. Elsmarie Stricker, docente presso
U'lstituto Terza Eta della Scuola universitaria
professionale bernese. Foto: pgc
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