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Ritratto

«Organizzazioni come AsFam dovrebbero
esistere in tutta la Svizzera, anzi in tutta
I’Europa», afferma Margrit Gull. I'idea che
i familiari curanti possano farsi assumere,
e quindi essere retribuiti per il loro lavoro,
la entusiasma. «Grazie a questo sistema,
tanti malati si sentono meglio, e lo stesso
vale per chi li accudisce».

Margrit Gull si prende cura di suo ma-
rito da piu di quattro anni. Da un anno &
impiegata da AsFam e percepisce uno sti-
pendio per la sua attivita di caregiver. Peter
Gull ricorda bene quando gli é stato chie-
sto se era d’accordo di assumere sua mo-
glie. Ovviamente ha risposto subito di si,
senza esitazione. «Non voglio certo essere
un peso per lei!».

Retribuite tre ore al giorno

Al mattino Margrit Gull aiuta suo marito
ad alzarsi, lo lava e lo veste. In seguito ta-
glia il cibo, gli da le medicine, lo accompa-
gna in bagno, lo porta sul balcone, fa eser-
cizi di movimento insieme a lui. E la sera
lo aiuta a coricarsi. Prende nota di ogni at-
tivita: in cambio, AsFam le paga tre ore al
giorno.

La malattia e stata diagnosticata nel
marzo 2017, dopo che Peter era caduto
alcune volte durante delle uscite in mon-
tagna, senza sapere perché. E pensare
che era stato attivo per anni come guida
escursionistica del Club Alpino Svizzero!
Quando i disturbi sono peggiorati e Pe-
ter ha iniziato ad avere difficolta a con-
trollare la mano sinistra, Margrit ha pen-
sato a un ictus. Ma gli accertamenti clinici
hanno rivelato che suo marito soffriva di
paralisi sopranucleare progressiva (PSP),
un parkinsonismo atipico. In questo caso,
il cervello non risponde ai farmaci, e di
conseguenza la malattia progredisce ra-
pidamente. «Ogni mese faccio pit fatica»,
dice Peter Gull.

«Cerchiamo di stare sempre un passo
davanti alla malattia», spiega sua moglie.
Gia poco tempo dopo la diagnosi, i co-
niugi si mettono alla ricerca di un alloggio
adatto ai disabili. Oggi i corridoi del loro
appartamento sono equipaggiati di corri-
mani, e Margrit Gull si avvale di un solle-
vatore, cosi da poter portare suo marito in
bagno, oppure traferirlo sulla sedia a ro-
telle, senza sforzare la schiena. Lo stipen-
dio percepito tramite AsFam le serve pro-
prio per acquistare questi mezzi ausiliari.
«Riceviamo un assegno per grandi invalidi,
certo, pero non basta per tutto».

Familiari curanti

Grazie allo stipendio, i coniugi Gull
possono acquistare mezzi ausiliari che
facilitano la vita quotidiana.

Piu liberta
Con i soldi guadagnati, Margrit e Peter
hanno potuto comperare una sedia a ro-
telle elettrica. Una carrozzina dotata di
un motore potente, precisa lei. «Cosi pos-
siamo andare a spasso insieme nel bosco,
oppure salire fino allo zoo, se vogliamo.
Con una sedia a rotelle normale, non riu-
scirei a spingerlo su sentieri ripidi».

Affinché le casse malati coprano le pre-
stazioni erogate dai familiari curanti, il
loro lavoro deve essere supervisionato da
infermieri diplomati. A Margrit cio non da
fastidio. Non si sente controllata, anzi: ap-
prezza lo scambio regolare con i professio-
nisti delle cure. «Posso rivolgermi a loro in
qualsiasi momento, e ricevo consigli su
questioni quali il rapporto giornaliero o i
nuovi mezzi ausiliari».

C’e anche un’altra offerta di AsFam che
le piace molto: puo farsi sostituire per un
paio d’ore da un’assistente AsFam e pren-

dersi un po’ di tempo libero. Grazie a que-
sta opportunita, adesso puo di nuovo fare
Aquafit, oppure andare dal medico senza
dover trovare un modo per portare con
sé anche suo marito. In determinati casi,
AsFam offre queste forme di sgravio per
evitare che i familiari curanti crollino a
causa del carico eccessivo.

Non tutti hanno reagito con entusiasmo
all'idea che i caregiver vengano pagati per
il loro lavoro. «Mi sono sentita rimprove-
rare di danneggiare la cassa malati, e que-
sto anche da persone nella nostra stessa
situazione», conferma Margrit. «Temono
che cio fara aumentare i premi. Ma é vero il
contrario: in questo modo, mio marito puo
rimanere a casa piu a lungo, e questa solu-
zione € sicuramente piu economica della
degenza in una casa anziani.»

Thomas Schenk

Leggete anche Uintervista a Ruedi Kunz, fondatore
e direttore di AsFam - Assistenza per le famiglie con
familiari curanti a pagina 34.

Peter Gull con sua moglie Margrit, che lo assiste da oltre quattro anni.
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