

Presentazione


Questa dispensa è una risorsa di Spiraglio. É fatta per essere consultata dai volontari che intendono operare sotto l’egida dell’Associazione. É retaggio di due corsi di formazione tenuti nel corso del 1997-’98, rispettivamente a Monfalcone ed a Gorizia; parte tratta da pubblicazioni preesistenti e parte scritta da alcuni relatori più volenterosi.

Spiraglio ringrazia i relatori che hanno reso possibili quei corsi e quelli che verranno. Un ringraziamento particolare alla Lega per la lotta contro i tumori, sede di Monfalcone, che ci ha fornito materiale didattico. 

Introduzione


Perché esplode il volontariato? Perché c’è n’è tanto bisogno. Sia da parte di chi “riceve” sia da parte di chi “dona”. (Le virgolette indicano che non è possibile distinguere nettamente).


La prima cosa che insegniamo ai volontari è che forse hanno un problema. Sono persone fuori del comune perché forse hanno una ferita interiore cui cercano di non pensare prendendosi cura degli altri. Possibile. 

Ma questo che cosa comporta? Che la persona normale, quella che non ha una ferita, non si sognerà mai di fare il volontario? Che tutti i volontari impegnati nascondono qualche ferita psicologica e che farebbero meglio a mettersi in terapia? Falso. 

L’esplosione del volontariato è un fenomeno troppo ampio perché sia spiegato come una mera epidemia di ferite interiori. È un fenomeno sociale. Sintomo di una società che cerca di curare se stessa dalle proprie aberrazioni. 

Come risponde spontaneamente il corpo sociale nell’era industriale, quando la televisione sostituisce i rapporti, quando è vietato morire in casa propria, quando la gente si sente sola e disperata come non mai? Con varie forme di volontariato, appunto. Con l’auto-mutuo-aiuto, forme organizzate di solidarietà e di servizio civile. Il volontariato è la risposta più spontanea e giusta ai problemi del mondo moderno. Ecco il perché di tanto successo.

Oserei spingermi ancora più in là, affermando che anche il dilagare di certe malattie come cancro e depressione sono un sintomo del corpo sociale, un grido d’aiuto collettivo che non ha saputo tradursi in parole. Non può essere considerato solo un problema medico. È anche un problema sociale, che ha bisogno di risposte sociali. Non d’assistenza sociale! Ha bisogno di risposte collettive. Tutti siamo chiamati a dare una qualche risposta, secondo le possibilità. Non occorre avere una ferita interna particolarmente dolorosa, cui non vogliamo pensare. Tutti siamo in realtà feriti dal vedere come crescono i nostri figli, come muoiono i nostri vecchi, come viviamo noi adulti, come si degrada rapidamente il nostro tessuto sociale, l’ambiente cittadino, rionale. 

È un problema politico e sociale ed ecologico che non può trovare risposte adeguate nella delega ai politici od ai medici. 

Un adulto sano, senza particolari ferite personali, realizzato, non può ignorare di far parte di una rete di rapporti umani e sociali che lo nutrono e che creano anche degli obblighi morali. La collettività è responsabile del benessere del singolo e quando questo singolo sta bene deve sentirsi responsabile della collettività, per renderla più umana, più bella, più sicura. 

I nostri figli, i nostri nipoti ci osservano. Da chi prenderanno l’esempio, da noi o dai modelli della televisione?

Fabrizio Bertini

IL VOLONTARIATO IN ALTRE ESPERIENZE ITALIANE E STRANIERE

Cancro e inguaribilità

La lotta ai tumori si fa in molti campi: prevenzione, cura, riabilitazione; ma vi è ancora un gran numero di malati che, pur beneficiando dei progressi acquisiti, non è destinato a guarire e morirà per la malattia.

Il percorso di questi malati è nuovo e sconosciuto: non va verso la guarigione, ma verso la morte, ed è reso arduo da problemi fisici, emotivi, sociali, spirituali. Problemi come il significato della sofferenza, la comunicazione della verità, la perdita del futuro, la preparazione alla morte.

Sono malati inguaribili, non incurabili; costituiscono una minoranza debole che necessita di promozione, sono numerosi ma non hanno alcun peso sociale. E' difficile persino sapere chi sono e dove sono, perché non c'è in Italia un registro nazionale dei tumori.

Dobbiamo aspettarci un loro aumento nei prossimi anni, effetto di una medicina che cura anche se non può guarire, e che diventa sempre più capace di assistere, quando lo scopo è il benessere psichico e fisico migliore possibile.

Anche con una stima molto prudente, più della metà delle persone che si ammalano di cancro morirà per la malattia e avrà bisogno d’assistenza, cura e riabilitazione espressamente concepite.

Questi servizi sono forniti dalla struttura sanitaria in modo certamente efficiente, ma spesso automatico e impersonale. C'è bisogno di persone di buona volontà che aiutino questi servizi a funzionare in modo umano. Vi è necessità di un volontariato moderno.

Il volontariato moderno

Si può considerare moderno un volontariato se, per ragioni storiche, culturali o religiose, è un'evoluzione degli atteggiamenti di solidarietà che sono stati sempre presenti nella società.

Ragioni storiche. Il volontariato è sempre esistito, ma cambiano i modi e i caratteri, alcune forme sono diventate inattuali, hanno perso le loro premesse di civiltà. Ad esempio il volontariato militare ha perso l'alto valore morale che aveva in anni non lontani.

Ragioni religiose. Basti l'esempio del Nordamericana, dove l'assistenza assume forme diverse per la diversità fra gruppi etnici e fra le religioni che vi sono rappresentate, e dove la semplice carità di stampo cattolico è una forma d’aiuto ormai superata, oggetto di memoria ma non di nostalgia.

Ragioni culturali. Nei paesi anglosassoni e nelle democrazie nordiche il volontariato è in generale più sviluppato che in Italia. Il cittadino si sente impegnato a svolgere qualche tipo d’attività in favore della comunità.  Questo succede perché l'utopia dello stato assistenziale che si prende cura della persona dalla culla alla tomba è irrealizzabile, e comunque vi sono compiti che richiedono una prestazione che non può essere compensata.

Una cultura della solidarietà

Una cultura della solidarietà si può esprimere efficacemente con un intervento di volontariato solo se vi è un nucleo di concetti, d’idee, di forze, di programmi, che guida l'attività del singolo e ha valore di politica sociale. Il singolo volontario porta sollievo ad un bisogno, ma insieme ad altri individua i circuiti che condizionano l'esistenza di quel bisogno e cerca di cambiare il meccanismo.

Il volontario moderno è necessariamente associato ad altri e conosce le debolezze reciproche delle istituzioni e del volontariato per compensarle. L'istituzione da sola o l'associazione di volontari da sola non possono soddisfare tutti i bisogni del malato. Una cultura della solidarietà ha quindi bisogno di un terreno sociale favorevole, ma anche le persone devono avere almeno un requisito per poterla esprimere: devono essere adulti, secondo la definizione di uno psicologo, Erikson, per il quale adulto è colui che ha cura: di sé, degli altri e dell'ambiente.

Cura di sé significa proteggere se stessi, cioè mettersi in grado di svolgere l'opera di volontariato con serenità, efficacia e continuità, con la consapevolezza di non avere un ruolo marginale o accessorio o subordinato.

Cura degli altri per un volontario significa innanzi tutto rispetto; per esempio evitando di caratterizzare la propria opera con un'ideologia politica o religiosa.

Cura dell'ambiente significa conoscere e rimuovere le cause di bisogno e promuovere le condizioni, anche politiche, affinché le soluzioni applicate agli stati di bisogno siano definitive e ripetibili in analoghe situazioni.

Così concepita l'azione del volontario supera l'ambito caritativo, e diventa azione di politica sociale, altrimenti è beneficenza, perbenismo, filantropia, ma non volontariato.

Associazioni di volontariato

Per molte malattie esistono in tutti i paesi del mondo associazioni di malati per un mutuo soccorso, per il cancro questa tendenza si realizza in pochissime nazioni.

I malati di cancro sono un esempio delle nuove povertà che emergono nelle società avanzate, nelle quali non esistono più i poveri di pane, cui bisogna fare la beneficenza, ma aumentano i poveri di cultura, d’informazione, di servizi.

Gli Stati Uniti sono un esempio di quello che poi avviene anche negli altri paesi avanzati. In Nordamerica sono nate prima associazioni di malati sottoposti ad intervento chirurgico: mastectomizzate, laringectomizzati, colostomizzati. Negli ultimi anni si sono sviluppate anche associazioni di malati non guariti, come quelli con tumore del polmone. Esistevano già, sono aumentate e si sono diversificate negli obiettivi le organizzazioni e le associazioni che assistono i malati. Esse forniscono servizi finanziari, di tutela della salute, di trasporto, di supporto psicologico, d’educazione e informazione, di supporto ai bambini.

-Aiuto economico. Organizzazioni statali forniscono aiuti economici, assicurazioni contro la malattia, buoni pasto, pensioni a varie categorie di persone, aiuti ai figli dei malati, aiuto nella ricerca di un posto di lavoro. Organizzazioni private come assicurazioni, clubs, associazioni religiose, associazioni civiche, svolgono gli stessi compiti.

-Tutela della salute. Organizzazioni statali e private d’infermieri, medici, farmacisti, hospices si occupano d’assistenza domiciliare; alcune sono specializzate in assistenza a lungo termine o per particolari malati.

-Trasporto. Organizzazioni di trasporto pubblico, privato, militare trasportano malati "da letto a letto" sia per via terrestre che aerea, collegano familiari e malato, finanziano i trasporti, forniscono autisti volontari.

-Supporto psicologico. Aiuto emozionale e tecnico volontario di mastectomizzate, colostomizzati, laringectomizzati ad altri malati che saranno o sono stati operati. Visita di malati a famiglie e malati che hanno appena saputo della diagnosi di cancro. Supporto a famiglie di bambini malati. Supporto a bambini i cui genitori hanno il cancro. Assistenza professionale: servizi d’igiene mentale, servizi psicologici per bambini e famiglie, professionisti privati.

-Educazione e informazione. Uffici pubblici che forniscono informazioni e sussidi audiovisivi, bibliografie; associazioni private che forniscono materiale educativo di vario genere. Corsi d’educazione e gruppi di supporto emozionale. Associazioni che distribuiscono il living will, che è una specie di testamento con il quale un cittadino, anche non malato, chiede che su di lui non siano compiuti atti terapeutici sproporzionati per tenerlo in vita.

-Supporto ai bambini. Sostegno e informazioni ai familiari. Alloggio ai familiari mentre i bambini sono curati. Corsi scolastici per i bambini in ospedale e a casa. Assistenza ai bambini morenti.

In Italia il percorso è stato simile. Prima associazioni di malati sottoposti ad intervento chirurgico, poi associazioni, nuove o già esistenti, che si sono occupate dei nuovi bisogni creati dal cancro e da tutte le sue manifestazioni. La Lega Italiana Lotta contro i Tumori in particolare ha coperto con le sue attività la gamma dei possibili interventi: educazione, informazione, prevenzione, cura, riabilitazione, sostegno economico, assistenza ai malati terminali.

Una strategia d’impiego

Un volontario che opera con malati di cancro è, nell'esperienza internazionale, il prodotto di un lungo lavoro di preparazione, e quando diventa operativo necessita di una struttura di supporto.

La strategia consolidata in tutti i centri all'estero e in Italia prevede le fasi di selezione, formazione, supervisione. Ognuna di queste presenta dei problemi che possono essere chiariti con qualche esempio.

-Selezione. Cerca di assumere nell'organizzazione il volontario ideale, anche se non vi è accordo su quali siano le sue caratteristiche.

Criteri di selezione presso il Royal Victoria Hospital di Montreal sono: stabilità, coscienziosità, perseveranza, lealtà, autodeterminazione, capacità di lavorare con gli altri, leadership.

In un hospice del Kentucky la selezione si effettua sulla base dell'atteggiamento verso la morte e sulla capacità d’avere empatia col malato. Questa semplificazione nasce da tre considerazioni: 

a) i tests elaborati per prevedere la futura efficienza dei volontari sono inefficaci; 

b) b) il buon senso del coordinatore dei volontari sembra ancora il miglior criterio di selezione; 

c) c) i costi aumentano quanto più i metodi di reclutamento e i criteri di selezione sono complessi. In Italia non vi sono molte esperienze di selezione. Le scarse comunicazioni d’associazioni italiane fanno pensare che nel nostro paese il volontario ideale per impegno e costanza sia una donna fra quaranta e sessanta anni, sana, con una situazione stabile dai punti di vista economico, affettivo, psicologico.

Formazione. La formazione dei volontari beneficia delle esperienze più generali fatte nella formazione professionale degli adulti. È certo che l'insegnamento attivo è il più efficace ed è adottato in tutti i programmi di formazione per sviluppare conoscenze, capacità e atteggiamenti. Esempi metodologici sono la discussione di casi, le simulazioni di situazioni, gli incontri di gruppo, i giochi psicologici.

Supervisione. In questa fase lo studio del Kentucky riporta alcune osservazioni del coordinatore: alcuni volontari seguono il corso solo come occasione d’approfondimento, altri considerano il proprio impegno solo come un'occupazione temporanea; molti volontari riferiscono di non avere informazioni dagli altri componenti dell'équipe, di non sapere cosa ci si aspetta da loro, di temere il primo incontro con le famiglie.

Compiti dei volontari

Alcuni problemi organizzativi riguardano i compiti dei volontari. Sono elencate alcune questioni e le relative soluzioni: 

Dove impiegarli? In Ospedale e a domicilio. 

Quando? In ogni fase della malattia: preventiva, diagnostica, curativa, nei controlli periodici, nella riabilitazione, nella palliazione, nell'accompagnamento del morente, nell'aiuto ai famigliari in lutto. Compito del coordinatore è assegnare i compiti in tempi brevi, considerando che i volontari vogliono sentirsi utili subito; due mesi sono il periodo di tempo dopo il quale alcuni volontari, se non impiegati, cominciano a lasciare l'associazione.

Con chi? Malato, famiglia, équipe d’assistenza.

Come? Molte organizzazioni assistenziali nordamericane e inglesi pubblicano rapporti sulle loro attività, giustificati anche dalla necessità di rendere pubblici i bilanci. La maggior quantità d’informazioni sull'impiego dei volontari tuttavia giunge dalle associazioni che si occupano d’assistenza nei centri per malati terminali.

Nell'hospice del Victoria Hospital, in Nuova Scozia, è stato fatto uno studio per misurare quantitativamente come i volontari svolgono i loro compiti.

Sono identificate cinque aree che caratterizzano l'attività del volontario:

1) 
Ascolto: ascoltare e rispondere, cioè dialogare ed esprimere comprensione per i bisogni del malato, dei familiari e dell'équipe, alleviare lo stress con l'accettazione e l'empatia.

2) 
Informazioni: cercare, controllare, fornire le informazioni.

3) 
Socializzazione: capacità di stare in compagnia e conversare.

4) 
Conforto fisico: prestare assistenza al bagno e alle altre cure personali con la guida di un infermiere e con l'approvazione del malato.

5) 
Conforto spirituale: leggere testi religiosi o altre forme di conforto spirituale.

La tabella mostra quanta percentuale del tempo che ogni volontario impiega con il malato, la famiglia e l'équipe è dedicata ad ognuna di queste aree.

Tab. I : 

Attività dei volontari e distribuzione del tempo in esse impiegato. (Ospedale di Halifax  Nuova Scozia)


Malato
Famiglia
Équipe

Ascolto
58 %
27 %
12 %

Informazioni
13 %
46 %
70 %

Socializzazione
13 %
18 %
18 %

Conforto fisico
10 %
2 %
0 %

Conforto spirituale
6 %
7 %


100 %
100 %
100%


È notevole il fatto che il volontario passa il 58 % del suo tempo nel dialogo col malato e, per quanto riguarda la raccolta d’informazioni, il 70 % del tempo in gruppi e riunioni con membri dell'équipe. 


Uno studio simile è in corso anche in Italia a cura della Lega di Milano. Sempre in Italia il Comitato Gigi Ghirotti ha effettuato uno studio per valutare la qualità dell'assistenza nei grandi ospedali per la cura dei tumori. La parte dello studio che riguarda l'attività dei volontari comprende una serie di domande rivolte ai volontari che operano negli ospedali, per valutare il rapporto con la struttura e con il malato. Nei rapporti con l'istituzione, le esigenze dei volontari sono, in ordine di frequenza: avere un contatto con gli altri operatori; avere degli spazi; avere un ruolo nel rapporto col malato. Nonostante queste carenze il volontario ha dell'ospedale e delle sue funzioni una visione più positiva delle persone che vi lavorano. Nei rapporti col malato il volontario, per il fatto di non avere un ruolo, stabilisce un rapporto più attento ai problemi personali e rassicurante, mentre quello degli altri operatori sanitari tende ad una drammatizzazione eccessiva o, all'opposto, ad una falsa rassicurazione. I volontari hanno una visione più aperta dei problemi legati alla dimissione del malato, sia che riguardino una convalescenza e riabilitazione, sia un reinserimento nella vita sociale.

Il futuro degli hospices

Un ultimo problema da considerare esaminando gli aspetti del volontariato oncologico riguarda alcune conseguenze sociali dell'attività assistenziale delle associazioni. Queste conseguenze, già documentate negli Stati Uniti, sono possibili anche in Italia, dove si ripetano gli stessi modelli.

Esistono negli Stati Uniti diversi tipi di hospices, cioè di centri per la cura degli inguaribili. Alcuni sono dei centri ospedalieri integrati da un servizio domiciliare, altri consistono in un'assistenza domiciliare prestata da associazioni d’infermieri, altri ancora consistono in un’assistenza domiciliare prestata da medici e infermieri assunti da un'associazione di volontari che organizza l'assistenza e raccoglie i fondi.

* N.B. Per brevità, in tutto il testo, i1 termine Lega è riferito alla Sezione Milanese della Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori.


Il primo tipo raccoglie circa il 50 % degli hospices, il secondo il 46 %, il terzo il 4 %. Tutte queste strutture ricevono dal 1982 un supporto economico dallo stato mediante un programma chiamato Medicare, che ammonta a 6000 dollari per ogni malato. Quest’intervento dello stato ha portato un cambiamento nell'atteggiamento degli hospices negli ultimi anni.

Mentre gli ospedali devono accogliere tutti i malati, le associazioni private d’infermieri e volontari possono sceglierli e pertanto tendono a prendere in carico quelli con una sopravvivenza più breve o che richiedono un'assistenza meno impegnativa. I risultati del loro lavoro sono apparentemente migliori e i loro costi più bassi. Gli ospedali devono curare i malati più gravi con lo stesso rimborso spese e si trovano in difficoltà. La loro assistenza sembra peggiore e i loro costi più alti.


Le organizzazioni private d’assistenza benché talvolta più efficienti che quelle pubbliche, potrebbero selezionare i malati in funzione dei servizi che possono offrire, proprio per confermare quest’efficienza e chiedere ulteriori fondi e risorse. Il risultato a lungo termine potrebbe essere di screditare l'assistenza che è prestata dai centri ospedalieri, mettendoli in difficoltà sia per il carico di lavoro sia per un’ineguale destinazione delle risorse disponibili.


Alcune tendenze simili si stanno verificando anche in Italia, dove esistono già associazioni di volontari, mentre non vi sono ancora associazioni d’infermieri specificamente organizzate per l'assistenza ai malati inguaribili.

ESPERIENZE DI VOLONTARIATO ONCOLOGICO ALL'ESTERO

Giorgio Di Mola

Premessa


Pare certo che al di fuori del nostro paese, in particolare nelle nazioni oltreoceano ed in Inghilterra, il volontariato sia concepito come una parte integrante ed indispensabile d’alcuni Servizi, pubblici e privati. Ciò che più sembra accomunarci con loro è proprio il concetto generale di volontariato in ambito ospedaliero od assistenziale; ciò che ci ha per molto tempo differenziato è stata la capacità di inculcare una coscienza "professionale", anche al volontario.


Uno dei problemi maggiori, che ancora ci differenziano dal volontariato all'estero, è la definizione dei ruoli, che hanno portato alcune organizzazioni a programmi avanzati, nei quali sono previsti compiti specifici comprendenti anche la ricerca.


Un altro aspetto riguarda ancora il problema aperto e fonte di polemiche vivaci, soprattutto nel nostro paese, sull'opportunità del volontariato, in quanto sarebbe pur sempre un simbolo dell'inefficienza di un Servizio che dovrebbe comunque essere offerto in modo completo e continuo dall'intervento pubblico.

La motivazione del volontariato


Non è semplice identificare la motivazione del volontariato al di fuori delle aree del nostro paese. Ciò è dovuto soprattutto a caratteristiche culturali lontane dalle nostre, senza contare le differenti organizzazioni sociali e dei servizi offerti alla popolazione. La politica giuoca poi un ruolo altrettanto importante, garantendo lo sviluppo di una coscienza volontaria in particolare dove le strutture permettono l'organizzazione e la gestione privata dell'assistenza. La nascita di servizi di volontariato anche in nazioni come l'Inghilterra, dove l'assistenza pubblica è largamente predominante, non sembrano dare totalmente ragione a quest'ultima ipotesi.


È certo che lo sviluppo di una necessità, in lenta ma progressiva crescita, soprattutto in campo oncologico (con tutte le complicazioni e attributi emozionali che ciò ha comportato), ha favorito la nascita del volontario in quest'area dove la presenza ed il contatto umano valgono a volte più d’ogni altra terapia.


L'emotività giuoca un ruolo particolare nella decisione di dedicarsi volontariamente ad un progetto d’assistenza al malato di cancro, soprattutto perché tale progetto, com’è facilmente verificabile, si attua più concretamente quando il cancro non è più guaribile e quando il ruolo di chi deve "prendersi cura" e palliare le sofferenze del paziente diventa più evidente e coinvolgente.


Per cogliere quanto grande possa essere la motivazione dei volontari al di fuori del nostro paese basti accennare al fatto che parecchi di loro provengono dal corpo stesso della sanità, o hanno ruoli nella sanità che in qualche modo "dimenticano" per fare il volontario.


Ricordo a questo proposito due infermiere del VIC di Montreal, che al di fuori del loro normale orario dì lavoro si occupavano come volontarie nell'ospedale stesso al letto di malati terminali. Lo stesso, sembrerà incredibile, facevano alcuni medici. Per poter comprendere queste scelte è necessario tenere presente anche la differenza di retribuzione.


Una motivazione che non va sottovalutata da parte di questi volontari è la coscienza di far parte di un servizio che permette un enorme risparmio alla comunità. A questo proposito tra i pochi studi "costi-benefici" relativi all'assistenza completa ai malati oncologici, risalta quello dell'American Hospice, che ha calcolato, per l'ultimo mese di vita dei pazienti un risparmio di più di 300 $ in media per paziente (dovuto non solo all'apporto del volontariato, ma permesso anche per la sua presenza).


È particolarmente evidente l'aggancio con quanto si diceva a proposito di differente mentalità e cultura. Ci dobbiamo, infatti, domandare quanti dei nostri volontari sono in possesso della stessa coscienza comunitaria. Quanti volontari inoltre hanno una completa coscienza del valore e delle possibilità offerte dal lavoro di gruppo?

Va sottolineato il fatto che all'estero, in campo oncologico, il volontariato conosce delle grandi possibilità di sviluppo per l'apporto che riesce a dare anche nella fase preventiva. A questo proposito è indicativo un rapporto della Cancer Association dove sono indicati i ruoli coperti da alcuni volontari che offrono la loro professionalità al servizio della prevenzione: un chirurgo che una o due volte al mese si presta per spiegare l'importanza della prevenzione; un'assistente sociale che visita le donne mastectomizzate per assisterle e consigliarle a vivere la loro nuova condizione; un avvocato che utilizza le sue risorse per raccogliere fondi e studiare gli aspetti legali inerenti all'organizzazione, ecc.


Più nota ed estremamente attiva è la sezione di volontariato oncologico USA, di cui compare un rapporto annuale pubblicato dall'American Cancer Society, che conta quasi tre milioni e mezzo di partecipanti attivi in diverse sezioni (dalla prevenzione all'assistenza domiciliare ed ospedaliera). Rientrano attualmente in diversi programmi che cercano di non interferire gli uni con gli altri (così com’è raccomandato di non interferire con nessun altro professionista dell'assistenza). Tra gli ultimi e più interessanti è il programma "Can Surmount" (“puoi superare” o "dominare" il cancro), per i pazienti affetti da cancro al primo stadio od una sua ricaduta, che ha come scopo quello di assistere il paziente di cancro per portarlo ad un adattamento alla sua malattia e al trattamento terapeutico.


Per riassumere, oltre a quelle già esaminate, le motivazioni che appaiono maggiormente descritte per il lavoro di volontario all'estero sembrano essere:

-
L'altruismo

-
La possibilità di sperimentare un'occupazione

-
Il fare un'esperienza

-
Lo "staccare" da incombenze derivanti dalla normale occupazione

-
La possibilità di socializzare

-
L'essere stimati

-
L'autostima

-
Il significato ed il senso dell'opera volontariale

-
Il riparare una colpa o un debito

-
La paura

-
L'avere credito

-
Il coinvolgimento con altre persone

-
L'essere richiesti e necessari

Il reclutamento e la selezione


La notevole motivazione suscita gran disponibilità e facilita il reclutamento per altro sostenuto da potenti campagne pubblicitarie, costruite con i più moderni mezzi di comunicazione di massa e sostenute da personaggi noti (del mondo dello spettacolo, dello sport, della politica ecc.). Non vi è poi molto di differente da quello che succede da noi con la Lega Italiana per la Lotta contro i Tumori. La differenza sta naturalmente nella quantità degli strumenti usati, più che nella qualità.


Maggiori difficoltà sembrano esserci in paesi più vicini al nostro, come la Francia, dove i problemi di reclutamento sono simili. Ciò è dovuto anche alla mancanza di strutture specifiche soprattutto nell'ambito dell'assistenza domiciliare (di cui alcune nate solo di recente). Inoltre, molto è ostacolato da dubbi ed incertezze sulla possibilità di correre il rischio di offrire un aiuto non preparato quindi poco efficace e "dannoso.


Tra i criteri di selezione che paiono meno simili ai nostri vorrei segnalare quelli recentissimi apparsi a proposito del già citato programma "Can Surmount". Il volontario domiciliare deve, se vuole dedicarsi al paziente:

[avere non meno di 16 anni

[avere od avere avuto il cancro

[essere in un periodo di almeno un anno post-diagnosi

[la sua domanda deve essere vista ed approvata secondo la politica vigente nell'unità o nel reparto di cui fa parte, inclusa l'approvazione da pane del medico curante

[l'aver portato a termine con successo la fase di preparazione

[essere riconfermato dopo un determinato periodo


Chi invece vuole dedicarsi prevalentemente ai famigliari dovrà, oltre ai requisiti precedenti, essere membro di una famiglia di una persona che ha o ha avuto il cancro.


Questo programma è inteso per le prime fasi del cancro o per i pazienti che hanno avuto una ricaduta e si suppone non interferisca con altri pazienti seguiti da altre Societies o Hospices nella fase terminale.


Gli Hospices chiedono generalmente requisiti differenti, non dissimili da quelli richiesti per il nostro volontariato, tra i quali la maggiore età e non aver avuto un lutto recente.

Formazione

I programmi di formazione differiscono notevolmente a seconda che il volontariato oncologico sia indirizzato ad un Servizio d’aiuto "indiretto" o "diretto" all'ammalato e che il volontario debba far pane di uno staff per la prevenzione o per la cura.

Facendo sempre riferimento al programma "Can Surmount", per quanto riguarda la formazione dei formatori, è suggerita un'agenda che può essere adattata alle necessità locali:

Introduzione ed obiettivi della formazione

Descrizione del ruolo dell'educatore

Esercizi sulla pianificazione di un'agenda

Discussione sugli esercizi ed esempi

Come comunicare e l'attitudine alla direzione

Discussione generale

Conclusioni

Valutazione


Per quest'ultima voce è suggerita una serie di domande, alle quali dovrà rispondere il partecipante al corso, del tipo:

1.
Vi sembra che il programma da noi preparato vi abbia concesso una sufficiente (insufficiente, eccellente ecc.) preparazione?

2.
Numerate dal migliore al peggiore argomento del corso.

3.
Esprimete le ragioni per le quali avete segnato come peggiore l'argomento n...

4.
Potete indicare dei campi nei quali preferireste un maggiore approfondimento?

5.
Quale pane o pani del programma preferireste che fossero modificate e come?


Più articolati sono invece i programmi per gli aspiranti volontari che agiranno nell'ambito dell'assistenza ai malati nella fase dì irreversibilità del cancro.


Senza scendere in particolari sui temi metterei l'accento su alcune evidenti diversità nell'affrontare l'approccio alla formazione che riguardano innanzi tutto un maggiore coinvolgimento personale nella preparazione. Ad esempio, vi è sempre all'inizio dei Corsi una sessione nella quale i partecipanti sì scambiano nome, esperienze e problemi personali inerenti all’oggetto della preparazione, conversando con il docente. I partecipanti sono spesso invitati a discutere in piccoli gruppi di tre o quattro persone i problemi sollevati durante l'incontro ed uno di loro, come rappresentante li espone al coordinatore. Soprattutto nella preparazione dei volontari che debbono assistere i pazienti inguaribili è dato il massimo accento a problemi filosofici e spirituali, inerenti alla morte ed il morire, forzando una riflessione approfondita su temi esistenziali e maturando la capacità di affrontare il tema della morte con serenità.


Uno dei Corsi più completi a questo scopo è quello del Connecticut Hospice di New Haven. In questo Hospice la preparazione dei volontari è attuata attraverso tre piccoli gruppi di sei/otto persone, che a turno esplorano in tre sedute con il direttore dell'Hospice, i servizi ed i problemi che la struttura si trova ad affrontare. Nel corso, costituito da quattro sessioni di due ore sono discussi i seguenti temi:


Storia e sviluppo dell'Hospice: filosofia, obiettivi, caratteristiche


Tipi di servizi offerti e criteri d’accettazione


L'équipe interdisciplinare e la cooperazione


Indicazione di una lista di letture


Presentazione dei partecipanti e descrizione dei loro problemi ed interessi


Discussione sui libri consigliati


Esplorazione delle sensazioni sulla morte e le malattie

Sono esplicitamente poste le seguenti domande:

1 Se potessi scegliere dove vorresti morire?

2 Se potessi scegliere come e quando vorresti morire?

3 Pensa alla persona che vorresti che morisse per prima fra quelle che ti sono più vicine. Perché?

4 Che cosa ti fa più paura del morire?


Donare se stessi. In questa sessione i volontari sono invitati a riflettere sul volontario come persona che si può offrire totalmente al prossimo. Le seguenti domande devono essere completate con una serie di disegni o simboli da porre in uno spazio diviso in sei piccole aree:

1. Quale è la vostra risorsa di forza morale più forte o quale il maggior vostro punto di forza.

2. Cosa d'altro potrebbe essere significativo per descrivere la vostra forza?

3. Pensa a tre parole che ti descrivano in modo positivo e costruisci un simbolo.

4. Quali altre tre parole potrebbero servire?

5. Quale era la tua più grande paura da bambino?

6. Quale è la tua più grande paura adesso?


Supporto e comunicazione. Il ruolo del volontario come supporto dell'équipe. (Sono comuni gli incontri formali, e non, dei volontari che vivono gran parte della giornata insieme allo staff curante, offrendo qualsiasi tipo di aiuto spontaneamente o a domanda).


Segreto professionale e ascolto attivo. Imparare ad ascoltare. Tecniche di ascolto attivo.


Alla fine del corso il Coordinatore dei volontari si incontra ancora con i partecipanti per: 

1) una critica del corso; 

2) una reciproca valutazione delle capacità di assistere direttamente paziente e familiari;

3 ) un'accettazione formale, da parte dei partecipanti, di agire a domicilio; 

4) una spiegazione sulle più comuni procedure per iniziare l'attività.


Il volontario è abilitato ad operare quando lo staff clinico e gli istruttori sono d'accordo sulle sue capacità.


Per quanto riguarda l'operatività, si occupano nei campi più vari dell'assistenza sanitaria: dal posto in prima linea accanto al malato, alle retrovie, vicino al direttore, vicino agli amministratori, oppure in occupazioni ancora più umili, che riguardano semplicemente la pulizia o le faccende domestiche.


Una delle cose che fanno i volontari è quella di conoscere il paziente che seguiranno a domicilio quando questo è ancora ricoverato. E' evidente che un volontario presente nel reparto che senta la necessità di tornare a casa con questi pazienti, esprime completamente quello che è il ruolo totale e continuativo della sua opera. Ciò non può sempre essere messo in atto, anche perché i volontari che agiscono in ospedale hanno già un impegno gravoso e continuativo dentro la struttura.


E' anche importante riuscire a far capire al volontario la possibilità di dare un supporto al sanitario. Un medico ha bisogno certe volte, come tutti, di distrazione con la persona più normale che gli sta di fianco. E' utile e rilassante sapere che si ha vicino una persona paziente che parla d’altre cose, oppure (non come una serva) fa un caffè perché capisce che in quel momento di stanchezza può fare qualche cosa per lui. E' questa una situazione che si verifica costantemente negli ospedali americani, soprattutto negli Hospices. Sono volontari che "ci sono e non ci sono", che lavorano " dietro le quinte" che si fanno trovare sempre nel momento del bisogno.


Un altro aspetto di rilievo (e che ancora noi non realizziamo sufficientemente) è il supporto nella fase del lutto. Nei Paesi anglosassoni il volontario è la persona chiave nella fase del lutto. Egli agisce nella fase di follow-up per seguire la famiglia: vi sono delle équipes di volontari, preparate appositamente, anche per l'assistenza psicologica e spirituale, che seguono il paziente e la famiglia del paziente, ad un mese, tre mesi, sei mesi e nell'anniversario della morte.


Negli Stati Uniti addirittura sono arrivati all'assurdo di identificare dei volontari sostituti della persona defunta.


Per quanto riguarda la supervisione e la riconferma non vi sono poi molte differenze con quello che già si sta facendo da noi. Naturalmente la quantità maggiore di volontari permette una riconferma e una riselezione che da noi diventa un po' problematica quando ci sono volontari in numero inferiore alle nostre necessità.

PREPARAZIONE DEI VOLONTARI ALL'ASSISTENZA DOMICILIARE DEL MALATO TERMINALE E DELLA SUA FAMIGLIA

Giorgio Di Mola


Qual è lo scopo principale nel formare i volontari nell'ambito dell'assistenza oncologica ad un malato terminale?


Innanzi tutto quello di formare una figura di volontario "professionale", mi si consenta quest’espressione, ma soprattutto formare la coscienza di quello che può essere il rapporto nostro e del volontario con la persona morente.


Fondamentale è inculcare al volontario un altro concetto: che deve pensare non tanto a cosa è la malattia, o che cosa debba fare per un certo tipo di patologia, o una situazione di malattia, ma chi è la persona che deve assistere, e come accompagnarla alla morte.

Dobbiamo pertanto chiarire alcuni punti fondamentali ai volontari.


Prima di tutto in che cosa consiste e quali sono gli attributi del loro impegno che si configura come meritorio e gravoso. 


In secondo luogo ribadire che i malati da loro assistiti sono tutti destinati a morire in tempi relativamente brevi.


Terzo: che è necessario riconoscere alcuni limiti umani, propri della persona, e i limiti di chi sta vicino a questa persona, in primo luogo i medici.


Quarto: che non lavorano da soli e non lavorano solo in un gruppo di volontari, ma lavorano in un gruppo più grande: "L’équipe di cura".


Quinto: che è indispensabile aver approfondito una riflessione sulla morte individuale (non la morte collettiva, come per la bomba atomica) ma sulla propria morte, come persona.


Sesto: che occorre in questo lavoro aver gli strumenti per comunicare mediante un linguaggio comune.


Ultimo punto, non meno importante, è la definizione del ruolo. Che cosa diventerà il volontario? Diventa uno strumento di supporto, di cura e di prevenzione.

Adesso cercherò di sviluppare questi punti, per ognuno dei quali si potrebbe creare il tema ed il motivo di diverse lezioni ai volontari. E' ovvio che il corso dei volontari non è fatto solo da voi, che potete essere il coordinatore/trice, ma avrete altre persone alle quali sarà vostro dovere (identificate le rispettive competenze sui temi) affidare lo svolgimento di una particolare lezione.


Il primo punto: impegno. Lo abbiamo definito meritorio e gravoso. Va chiarito al volontario che il suo impegno deve essere di disponibilità, di presenza e continuità. Sono altri tre attributi, o sotto attributi con un comune denominatore: il fattore tempo. Se un volontario non dà tempo, non concede il suo tempo, d’ore, di giorni, di mezze giornate, questi attributi vengono meno.


È un impegno meritorio perché (anche questo è molto banale, ma va spiegato al volontario), il volontario è un professionista che non va pagato. Lui ha una forma di pagamento che è il riconoscimento di quello che fa: è l'unica forma di ricompensa che può avere. E un impegno gravoso fatto di momenti nei quali il volontario dovrà affrontare situazioni di lutto e molto probabilmente anche di stress fisico, non solo psichico. 


Secondo punto: i malati sono destinati a morire. Si chiarisce l'oggetto dell'assistenza: da chi va il volontario? Il volontario va sì da un paziente e, se è in ospedale, solo dal paziente. Ma se va a casa quando il malato è terminale, l'oggetto non è solo il malato ma anche la famiglia del paziente, e di là dalla famiglia, tutto l'universo sociale che gravita intorno al paziente. L'oggetto dell'assistenza sarà pertanto un'unità che chiamiamo "unità di cura" nella quale rientrano il paziente la famiglia e il suo universo sociale.


Bisogna poi chiarire il concetto di terminalità. La terminalità non è un concetto univoco, ma è un concetto dinamico: evolve nel tempo. Si potrebbe parlare di una pre-terminalità e di una per-terminalità, intesi come due momenti. Nel primo momento, che parte dall'istante nel quale si fa una diagnosi, per esempio di un cancro avanzato che fa presumere un’inguaribilità; una pre-terminalità: che arriva fino agli ultimi giorni di vita; e la terminalità che per alcuni è considerata contemporanea agli ultimi giorni o istanti di vita; quando oramai il malato ha salutato psicologicamente, fisicamente, concretamente, magari abbandonando anche la coscienza, il mondo e i rapporti di relazione.


Il terzo punto da chiarire è l'accettazione dell'evento: l'accettazione di una situazione di terminalità. In questo concetto va anche inserita la comprensione del ruolo limitato che comunque ha il volontario. E' vero che ha una potenzialità enorme, ma gli deve essere spiegato che anche il suo ruolo, come quello del medico, ha un certo tipo di limite, che gravita tra due estremi; un confine inferiore rappresentato proprio dal come valutare un limite superiore rappresentato dalla ricchezza di possibilità. Limitato perché non consisterà in nient'altro che accompagnare alla morte; ricco perché durante questo periodo, anche se breve, le cose che si possono fare, come voi spiegherete, sono moltissime.


Il limite: l'accettazione del limite dei curanti. A questo punto dovete in prima persona far capire che voi stessi avete accettato questo limite, come persone che vi avvicinate al malato terminale. L'esempio che voi darete con paragoni reali di com’è affrontata una situazione dal punto di vista clinico per portare una cura palliativa, possono essere uno strumento molto utile e concreto perché il volontario riesca ad assimilare bene questo concetto.


I limiti non sono solamente del medico naturalmente, ma di tutte le persone che a questo tipo di lavoro si dedicano: dall'infermiera, allo psicologo, all'assistente sociale, al flsioterapista, all'assistente spirituale.


Altri limiti che vanno accettati e compresi sono i limiti spazio temporali nei quali il paziente viene a trovarsi necessariamente per la sua condizione di malattia. Ci sono pazienti che hanno un universo d'azione limitato alla loro casa, oppure alla fine delle scale della loro casa; altri un universo limitato addirittura ai bordi del letto nel quale sono costretti a vivere o ai braccioli della poltrona nella quale sono seduti. Il compito del volontario è proprio quello di riuscire a comprenderli, cercare di ampliarli fin dove possibile, facendo capire al malato e ai famigliari che molte volte, anche in una situazione d’immobilità, vi può essere la possibilità di spaziare di là dal confine segnato dai bordi del letto,.


Il quarto punto è il lavoro di gruppo, il lavoro di équipe. Il volontario deve lavorare in un gruppo; questa équipe ha alcune caratteristiche dì cui la fondamentale è la multidisciplinarietà, la multimodalità, l'approccio diversificato a seconda delle esigenze del malato. Vanno spiegati il significato, la necessità, l'importanza e lo spirito di quest’approccio. Innanzi tutto va identificato e chiarito un attributo del l'équipe di "cura palliativa". Non trovo un attributo migliore proprio per il gruppo che si occupa della cura dei sintomi o comunque di palliare una situazione senza dover guarire il malato.


Si dovrà rispondere perciò a domande del tipo: che cos'è quindi la cura palliativa? Che cosa s’intende per cura? Che cosa s’intende per palliazione? Che cosa è la medicina in quest’ambito?


È molto importante far capire al volontario qual è il suo spazio e qual è l'importanza che occupa questo tassello nell'ambito dello schema dell'équipe; in altre parole: far capire che l'équipe non sussiste senza il volontario. L'équipe è una struttura, è un organismo nel quale tutte le parti hanno il loro significato, quando una parte viene meno l'organismo s’indebolisce. Il volontario è una parte fondamentale di quest’organismo: potete assimilarlo al cuore, inteso anche in senso simbolico, un qualcosa che ha un significato umano.


Il problema del lavoro di gruppo è maggiore in ambito ospedaliero. Tutte le volte che noi parliamo alle infermiere, loro fanno sempre e solo riferimento all'ospedale. E chiaro: l'esperienza domiciliare è un'esperienza nuova che non è stata attivata ovunque; anzi gli esempi che conosciamo in Italia, sono una ventina. Quelli strutturati più o meno come i nostri, saranno dieci, forse meno.


L'esperienza in ambito ospedaliero e la possibilità di attivare un tipo di ruolo volontaristico o infermieristico al letto del malato terminale, è condizionata dalla presenza di reparti o Unità di Cure Palliative, che non esistono.


I nostri volontari in Istituto Tumori, sono avvantaggiati perché hanno un servizio che si occupa di loro ed in più perché c'è maggior facilità di entrare in contatto con il malato. È un meccanismo che va da sé. E più difficile immaginare come possa un volontario farlo invece in un altro ambito ospedaliero nel quale questo servizio non esista.


Il quinto punto, sul quale vorrei soffermarmi di più, è quello della morte individuale.


Mi permetto di segnalarvi degli strumenti per documentarvi sulla possibilità di dare un'istruzione in campo tanatologico (sulla morte) a questi volontari.


Gli strumenti che voi potete usare sono di tipo teorico identificabili: 

a) nella storia (intesa come storiografia della medicina; 

b) nella psicologia; 

c) nella filosofia e nell’antropologia culturale.


Vi posso solo anticipare come usare alcuni di questi strumenti e perché usarli.


È solo attraverso un lavoro già realizzato da persone che comunque hanno già compiuto questa riflessione professionalmente, che si può capire quale cambiamento abbia avuto l'idea ed il modo di comportarsi dell'uomo nei confronti della morte, nelle varie epoche storiche, sino alla nostra. Capire come mai oggi per esempio noi siamo in qualche modo debitori di un certo tipo d’assistenza a queste persone, un'assistenza che in fondo c'è sempre stata, anche se non organizzata. 


Un'assistenza ha dovuto organizzarsi in qualche modo per pagare un debito nei confronti di un atteggiamento verso la morte che non è più di tipo naturale. Si parla di medicalizzazione della morte, di disumanizzazione della morte, di morte non più domiciliare. Sono tutti argomenti che possono essere criticati, rivalutati, approfonditi, ma che hanno alla loro base una gran verità, quella che non si riesce più oggi ad accettare la morte com’evento non controllabile. È per questo che la medicina, e alcuni pensatori laici, cercano di appropriarsene attraverso strumenti e vie particolari, molto spesso discutibili. È il momento in cui voi potete fare una disamina abbastanza approfondita ed una critica anche sulle strutture che oggi sono usate per accompagnare il malato morente; sulla necessità, sull'effettivo uso, sull'utilità dì queste strutture, sul significato che possono avere per ognuno di noi. In pratica chiedersi: "Io vorrei veramente andare a morire in un reparto di cure palliative, in un Hospice? Vorrei che una équipe d’assistenza domiciliare invadesse la mia casa o si presentasse da me per insegnarmi come morire? Non sarebbe forse meglio che io imparassi prima come morire e mi chiarissi le idee su dove, come e, se potessi, quando morire?"


Questi sono i temi di riflessione fondamentale che voi potete proporre; in più c'è uno spazio amplissimo per l'approfondimento del campo che riguarda il lutto ed il cordoglio.

Il lutto ed il cordoglio sono due argomenti spesso dimenticati per l’incapacità di conoscere gli strumenti con i quali affrontarli in maniera concreta e per una certa svalutazione delle problematiche proposte da queste condizioni. Più recente ancora della tanatologia, dello studio sulla morte ed il morire, c'è lo studio e l'approfondimento delle dinamiche del lutto e del cordoglio applicate alla clinica: cioè le situazioni che si possono sviluppare in termini anche patologici per una cattiva elaborazione del lutto e del cordoglio. Questo tipo di conoscenza si è sviluppata proprio nell'ambito dell'assistenza ai malati morenti. Sempre per il discorso di una continuità nell'assistenza ci si è accorti che al di là del dolore controllato, esistevano altri sintomi, che, una volta curati facevano emergere il problema della morte e del morire e, una volta morto il paziente, rimanevano i famigliari con problemi di tipo psicologico e fisico per la difficoltà ad elaborare il lutto.


Tutte le volte che tratto quest’argomento mi sembra di fare un'opera un po' "artificiale": nel senso che mi chiedo sempre come mai oggi si debba parlare di morte, di lutto, di cordoglio. Elaborazione del lutto e perché una volta non se ne parlava. La risposta è che oggi non "si fa" il lutto, è scomparso. Recentemente, in provincia di Ferrara, raccontavo ed esprimevo queste perplessità sull'attuale incapacità di elaborare il lutto. Dicevo che il lutto nelle città è scomparso e dicevo: "Per fortuna voi in questa campagna avete i vostri riti". Mi hanno guardato come per dire: "Guardi che da noi non esiste più". Purtroppo, anche la cosiddetta cultura suburbana ha eliminato il lutto. Anche dove il lutto poteva resistere di più, è scomparso.


In una comunicazione personale, Alfonso Maria Di Noia mi segnalò che in alcune regioni (Lucania, Abruzzo e Molise soprattutto) esiste ancora una ritualità molto strutturata, molto precisa nel lutto e nel fare il cordoglio, garantita anche dalla presenza di persone che si prendono carico e hanno il ruolo quasi di mantenere questa tradizione. Questa è quella che si chiama in termini più corretti "cultura": cioè l'avere un comportamento che tradizionalmente si ripete. Dove è scomparso il lutto è comparsa in maniera sempre più evidente la paura della morte, perché con il lutto si riafferma la vita. Si capisce meglio guardando al lutto come a qualcosa che riverbera dal centro alla periferia, cioè dai famigliari fino a tutti gli altri componenti della società e che prima o poi deve finire (il riverbero in fondo è un’identificazione col morto, con il cadavere). Il tutto si fa per identificarsi col cadavere: ci si veste di nero perché lui non c'è più, non può più vestirsi; non si mangia, perché lui non può più mangiare; non si fanno le feste, perché lui non può più divertirsi; lo si fa uscire dalla porta dietro di casa perché non ritorni più ecc.. C'è quindi una contaminazione, una paura del morto che se durasse per sempre vorrebbe dire morte per tutti. 


Ad un certo punto il riverbero s’interrompe, proprio per la cultura, per una ritualità che riesce a "non interrompere'; una ritualità ben definita. Si dice che il lutto deve durare una certa quantità di giorni; oppure qualcuno nel gruppo sociale interviene per fare smettere il lutto.

In un piccolo paese della Lucania le persone in lutto non mangiano. Un gruppo di compaesani ha il compito (come regola) di portare il cibo ai famigliari del defunto finche non usciranno dalla condizione luttuosa. A quel punto ricomincia la vita. Ma se tutto questo non c'è, che vita può ricominciare? Se si ha fretta di far sparire il cadavere, che morte c'è stata? E la vita dove è andata a finire?


Quindi bisogna cercare di precisare bene questi punti, non tanto per il piacere di riferimenti nostalgici, ma per far capire che tutte queste cose sono cultura da rispettare. Se un napoletano viene a Milano e vuole vivere il lutto come richiede la sua tradizione bisogna lasciarglielo fare. Lì volontario ha un ruolo importantissimo in questo: nel recuperare certi riti, certe tradizioni, conoscerle.


A proposito della morte è poi importantissimo che, di là da un’esposizione scolastica d’argomenti ed esempi sulla morte individuale, si creino dei piccoli gruppi d’incontro dove si rifletta e si realizzino delle discussioni sui propri vissuti di morte.


Un altro punto è quello del linguaggio; della comunicazione. Il volontario vi chiederà sempre dei chiarimenti sul tema della verità al malato. Se però voi non avete chiaro se dire la verità al malato, comunicargli la diagnosi, allora dovrete ancora prima ragionare su che cosa vorreste che vi dicessero se aveste una malattia mortale, altrimenti non riuscirete mai ad entrare in un contatto costruttivo con il volontario che vuole sapere queste cose. E' poi importante che il linguaggio sia comune. 


Una delle cose che ho colto maggiormente all'estero è proprio la capacità del gruppo di lavoro che si occupa di malati terminali di avere un linguaggio comune; un linguaggio che capisce anche il malato, che parte dal malato ed arriva al direttore del Servizio. È chiaro che se voi dovete operare in un gruppo che ha come obiettivo quello di accompagnare il malato a morire dignitosamente, il problema fondamentale sarà di far capire a tutti che cosa ci si prefigge di fare, malato compreso, il quale idealmente dovrebbe scegliere, per lo meno, come morire (se è cosciente), o dovrebbe poter scegliere un "pool" di possibilità che voi gli date. 


Quindi è importante che tutti ragionino con lo stesso sottofondo di significati, che le parole si capiscano evitando di entrare in una "torre di Babele", dove uno dice che sa, Faltro dice che vorrebbe sapere, l'altro ancora dice che è forse meglio non sapere e così via, creando situazioni difficilissime da controllare. Già le difficoltà sono molte, le famiglie sono in crisi per molti motivi, se il volontario entra con le sue idee preconcette, le sue ansie e le sue paure, la situazione diventa presto insostenibile.


Nel linguaggio della comunicazione va anche specificato al volontario com’entrare nelle case, o com’entrare nell'ospedale. In un ospedale forse è più semplice, ~ supporto è più immediato, l'équipe di cura è vicina (il volontario è già in qualche maniera ufficializzato). Il volontario che entra in ospedale è conosciuto: in una casa deve essere presentato.


Al volontario andranno chiariti alcuni punti per il suo approccio con la famiglia, ed il rispetto che deve avere per alcuni concetti: 

1) la ritualità (nella famiglia esistono delle ritualità) delle abitudini; 

2) i simboli che la famiglia dà e offre; 

3) le credenze che sono della famiglia stessa.


Veniamo all'ultimo punto inerente al ruolo del volontario come strumento di prevenzione, di supporto e di cura. Che cosa dovrete comunicare al volontario in modo che possa diventare strumento di cura? Innanzi tutto: che cosa facciamo? Cioè che cosa dobbiamo fare concretamente? Ecco questo è il momento in cui forse si possono dare alcune idee, qualche input più specifico e concreto al volontario.

Gli aspetti più concreti consistono:

l) nell'imparare una blanda fisioterapia. Il volontario non è un fisioterapista, non lo diventerà mai, ma la blanda fisioterapia vuol dire che deve essere capace, quantomeno, di sapere come fare alzare il malato dal letto, come accompagnarlo per mano, ai servizi per esempio o (rispettando i limiti che ha questo malato) fargli capire che può avere qualche attività;

2) nella capacità di alimentare il malato terminale.

3) nell'offrire motivi di distrazione. Molti volontari hanno caratteristiche personali che li aiutano in questo, magari perché sanno suonare uno strumento o sanno disegnare molto bene, o amano leggere o sanno intuire certe esigenze del paziente che, soddisfatte, possono essere piacevoli e distraenti. Distrazione naturalmente che va estesa anche alla famiglia.


Fra gli obiettivi di cura da parte del volontario quello che più deve essere sottolineato è il cercare di ripristinare quella sensazione di controllo che il paziente sta perdendo gradualmente sulle sue funzioni. Va chiarito che il paziente in fase terminale e in particolare il paziente oncologico, è un paziente in continua evoluzione e cambiamento, purtroppo negativo. Ci saranno momenti positivi, ma dopo i momenti positivi i momenti negativi saranno peggiori di quelli di prima. Sarà perciò un continuo degrado. Che andrà accettato e nel quale andranno riconosciute quelle possibilità anche se minime di ripristino d’alcune funzioni fondamentali corporali, fisiche.


Un altro punto è il volontario come strumento di supporto. Il volontario può essere avvertito attraverso la presenza, una presenza che è stata definita "caritatevole" nel senso più vasto del termine per la capacità di donare senza dover chiedere niente in cambio. A proposito di sentimento caritatevole, c'è anche da considerare il ruolo religioso del volontario come persona capace di collegare l'essere presente con il futuro; occorre far capire al volontario che il cambiamento dell'ammalato, il suo degrado, è qualche cosa che ha in fondo un senso, anche per chi lo vive com’esperienza "esterna". E un concetto molto difficile, perché bisognerebbe averlo assimilato e capito per primi, vivendo vicini a pazienti che muoiono ed avendo soprattutto incontrato persone che, con il loro modo di morire c’insegnano qualche cosa d’importante. 


Qualcuno ha detto molto bene che dobbiamo essere noi i primi ad imparare da chi muore e non certo possiamo insegnare qualche cosa se prima non abbiamo visto come si muore.


Un altro intervento è quello dell'ascolto attivo con la capacità di riconoscere i dettagli e le necessità primarie. Il volontario è la persona che ha più tempo e che quindi più facilmente può avvicinarsi a questo tipo di problematica, che è molto poco considerata dalla medicina. La medicina guarda alle esigenze più fisiche del malato, i sintomi, ma gli altri dettagli sono moltissimi: capire per esempio che il paziente ha bisogno di un bagno, anche se non lo chiede perché gli sembra inutile oramai, è una cosa molto importante.


Il supporto va poi portato dal volontario anche nella fase del lutto, ma soprattutto prima che il paziente muoia, nella preparazione della famiglia all'evento luttuoso.


Il terzo e ultimo punto da trattare a proposito di volontariato come "strumento", come "capacità di affrontare la situazione", è la prevenzione. Il volontario come può agire? Attraverso una prevenzione delle preoccupazioni come per es. la preoccupazione burocratica: cioè tutte le preoccupazioni che una famiglia o un paziente può avere per le piccole pratiche, che vanno dalla riscossione della pensione o gli incartamenti da sbrigare a quelle piccole preoccupazioni quotidiane, come riuscire a sostenere una madre che deve dedicarsi all'assistenza del marito malato e non può più seguire i bambini a scuola, non può più fare determinati tipi di faccende domestiche generando una grossa ansia che sì riflette su chi si sta assistendo. Questa quotidianità si riassume in tre azioni che sono quelle di:

1) accompagnare i famigliari ed il malato, 

2) di seguirli e 

3) di precederli nelle loro necessità.


Ancora: la prevenzione delle crisi d’adattamento del nucleo famigliare, come per esempio saper riconoscere i ruoli della famiglia, capire quale di questi ruoli verrà poi a mancare quando il paziente morirà, e incominciare a identificare la persona che dovrà ricoprire questo ruolo. Chiunque può coprire questo ruolo come volontario. Nelle famiglie, per esempio, quando il marito muore e la moglie rimane con tutti i doveri che ha il marito, andrà aiutata nel ruolo del marito.


Terminata la formazione del volontario, bisogna garantirsi che sia sempre più motivato con le seguenti modalità: 

1) nella possibilità di offrirgli un aggiornamento, una specializzazione, un approfondimento delle sue conoscenze, 

2) mediante un supporto psicologico continuo non solamente da parte di psicologi, ma da tutti i membri dell'équipe, attraverso occasioni periodiche (incontri programmati tra i volontari, occasioni estemporanee, che si possono presentare per festeggiare qualche ricorrenza).


Per terminare vorrei segnalarvi un esempio concreto di come si possa impostare una lezione sul tema della morte. In un libro di Gabriel Garcia Marquez "L'amore ai tempi del colera" c'è una frase che trovo stupenda, perché riassume brevissimamente quello che noi vorremmo dire e fare: "ognuno è padrone della propria morte e l'unica cosa che possiamo fare, arrivato il momento, è aiutarlo a morire senza paura né dolore". Da questa frase possiamo evidenziare tre elementi fondamentali da sviluppare: 

1) la padronanza della morte, 

2) la paura 

3) il dolore. 


Padronanza della morte. Che cosa s’intende per padronanza della morte? come si cerca di padroneggiare oggi la morte? Con la cultura e l'educazione; come stiamo facendo noi in pratica, cercando di avere una certa padronanza della morte in senso intellettuale, razionalizzante. Poi con la comunicazione: mettendo al corrente con lo scambio d’informazioni; con la medicalizzazione, questa è la padronanza che vuole avere il corpo medico; e poi con altri due aspetti fondamentali: il suicidio e l'eutanasia.


Per quanto riguarda invece la paura, di che cosa si ha oggi paura? Rispetto alla malattia e alla morte? Dell'isolamento, morire da soli. La solitudine al momento della morte: si muore da soli con grandissimo disagio, angoscia e paura. Poi, la paura degli altri, non tanto la nostra paura della morte. Credo che nessuno abbia paura della morte piuttosto si ha paura del morire, di come si muore e dell'incapacità degli altri ad entrare in contatto con noi al momento della morte, del nostro morire; l'incapacità degli altri di affrontare questo momento e la gran capacità invece di comunicarci delle angosce, quelle che sono le loro angosce.


Poi la paura della perdita d’autonomia e della privazione intesa non solo in senso tisico, come mutilazione, ma anche psicologico: non essere più padroni della propria capacità decisionale.


Vi segnalo anche due frasi tratte da un libro d’E. Kubler Ross, "La morte e il morire", dove sono riportate delle interviste fatte a persone che stanno morendo: "dimmi hai paura di morire? perché non mi parli della morte?". 


Questa è una persona che chiede a chi l'assiste: "come mai non mi parli della mia morte, io so che sto morendo, e tu non me ne parli?" E poi: "tutto ciò che devo sapere è che ci sarà qualcuno a tenermi la mano quando n’avrò bisogno; ho paura, voi forse avete fatto l'abitudine alla morte - dice questo paziente ai sanitari - per me è nuova, non mi è ancora capitato di morire!".


Per quanto riguarda il dolore (è una cosa che a molti di voi sembrerà banale ma va specificata), il famoso dolore totale (fisico, psichico, interpersonale, finanziario e morale) cito ancora una frase di un'infermiera in fase terminale, che sta morendo: "sono il simbolo della vostra paura comunque essa sia, della vostra paura di ciò che purtuttavia noi sappiamo che dovremo affrontare tutti un giorno". Qui c'è molto di questa paura degli altri, non tanto di chi sta morendo.

Questi sono tutti temi che si possono sviluppare con i volontari.


Voglio fare un'ultima citazione da un libro di Ceronetti, il quale fa una riflessione sulla malattia mortale e dice: "Quando si affaccerà la malattia mortale spero di rendermene conto e di essere aiutato a vederci chiaro, il problema sarà come resistere, come sottrarsi senza troppo martirio naturale alle cure (lui dice "alle cure", io dico "le terapie" perché "cure" è un'altra cosa). 


La malattia pensata fa meno paura, gli esami senza fine e le terapie, tutta la macchina medica mi angoscia, non mi rassicura, sarà una lotta contro una potenza, il come offrire il fianco ad un unguento. lì problema più urgente sarà di trovare un medico, non una terapia!".

Aspetti culturali della malattia cancro:

La cultura è un insieme di significati condiviso e sentito come reale da un gruppo sociale. I significati più comuni sollecitati dal cancro sono:

· Cancro = morte

· Cancro = malattia incurabile

· Cancro = degenerazione, infezione, contagio.

· Cancro = tragedia senza senso

· Cancro = destino ingrato. 

Quando i significati sono così negativi è inevitabile che la maggior parte degli individui si metta in uno stato di attesa fatalistica ("quando capita è destino, non c'è nulla da fare"). Da questo punto di vista il cancro occupa nell'immaginario collettivo il posto occupato dalla peste dal colera dalla TBC, per il vissuto di angoscia e di impotenza che comporta.

Tuttavia i significati, le credenze, sono qualcosa che può essere modificato. Non sono altro che abitudini di pensiero, più o meno radicate, collegate con eventi esterni. Esaminandole criticamente, discutendo, ascoltando opinioni autorevoli, prendendo in considerazione esempi che le mettano in crisi un individuo, un gruppo di persone con storia possono cambiare il significato di una realtà come il cancro. Un lavoro del genere può essere realizzato sistematicamente anche con strumenti tratti dalla psicoterapia, (vedi ad esempio lo Stage sull’ottimismo che è una risorsa di Spiraglio).

Esempi di significati più positivi attorno alla malattia cancro:

· Crisi radicale dell'organismo, da cui si può riemergere per tempo, in modo positivo.

· Gli esistenzialisti sottolineano che l'esperienza del proprio morire permette anche la possibilità di una vita più autentica. 

· Crescita spirituale 

· Crescita sociale (volontariato)

· Malattia curabile e prevenibile

Per inserire questi aspetti in un quadro più ampio prenderemo in prestito l'analisi di Ivan Illich: NEMESI MEDICA. Red edizioni. (Riportiamo di seguito uno stralcio liberamente tratto dal libro)

Contesto sociale: Società industriale, medicina industriale.


La società industriale dispone di grandi quantità di beni materiali facilmente accessibili a tutti. Finché tali beni si integrano con le capacità del singolo o del gruppo di utilizzare le risorse naturali di cui dispone c'è un effettivo aumento del benessere. 


Quando la quantità e la disponibilità di beni eccede una quantità critica, i beni stessi ingenerano dipendenza, diventano soffocanti, paralizzano l'autosufficienza del singolo e dei gruppi sociali, producono più svantaggi che vantaggi. 


Questo succede quando la società è troppo condizionata dalle esigenze dell'industria (produrre, incrementare i consumi ed i profitti, seguire le esigenze del mercato mondiale) trascurando così i bisogni essenziali delle persone e dei gruppi sociali.


Questi paradossi del progresso si riflettono anche nella medicina moderna, soprattutto in quella parte della medicina che maggiormente risente del progresso industriale e tecnologico: la medicina centralizzata, ospedaliera.


La medicina industrializzata produce un bene chiamato assistenza sanitaria. Tale "merce" è in concorrenza con valori naturali, non commercializzabili che gli individui producono liberamente.


L'uomo guarisce, si cura e cura gli altri. Queste attività libere non sono monetizzabili ma rischiano di essere svalorizzate se c'è troppa offerta di tecnologia sanitaria. In altre parole, più la medicina industrializzata è in grado di dare controlli, terapie consigli, servizi tempestivi ed estesi a tutti, più viene inibita la capacità della gente comune di curare da sé la propria salute e di prendersi cura di chi è ammalato. Tale inibizione diventa talvolta attiva. La medicina avanzata trasforma cioè l'autoaiuto, l'automedicazione, le cure tradizionali in atti illeciti, con risultati paradossali. (Es: il recente episodio di Cattinara in cui un paziente è morto in attesa del 118, a centro metri dal pronto soccorso.)


Oggi, in epoca postindustriale la tecnologia consente di ridurre le distanze, consente anche di portare la tecnologia sanitaria al domicilio. Con ovvi risvolti positivi per il pronto intervento e per la qualità della diagnosi e della cura. Il progresso tecnologico rende facilmente accessibili al domicilio prestazioni che una volta erano disponibili solo in ospedale. Fino ad un certo punto questo progresso va nel senso di migliorare la qualità della vita del singolo ma possiamo riconoscere anche il rischio di sviluppi paradossali. Quando la società concede troppa attenzione ai bisogni della medicina industriale (molti casi clinici omogenei da inserire nei protocolli terapeutici più che casi umani, nuovi mercati in cui esportare tecnologia e servizi) ci rimette il buonsenso ed in definitiva l'uomo.


La tecnologia al domicilio può comportare la stessa disumanizzazione dei rapporti tra le persone che si può osservare in ospedale. Se la tecnologia sanitaria portata all'esasperazione è un modo per non affrontare il problema del morire o del rapporto con la sofferenza allora non può portare ad un miglioramento della qualità della vita. 


Le cure palliative al domicilio cercano di dare una risposta alla sofferenza anche quando la guarigione non è più possibile. L'obiettivo è quello di migliorare la qualità della vita del malato ma se questa risposta si riduce solo ad una serie di merci e di prestazioni tecniche si trascura qualcosa di importante. Cosa? Dice Ivan Illich: "La cura diventa un culto morboso quando è un rito che toglie ogni aspettativa da se stessi a dalle capacità umane e orienta tutta l'attenzione sulla tecnologia, quando toglie al tessuto sociale ogni aspettativa dalle proprie risorse e rimanda tutto al tecnico che decide diagnosi cura e riabilitazione." (Es: il dolore si può controllare non solo con l'anestesista ma anche con la distrazione, il calore umano ed altri poteri della mente).


"Il sovrasviluppo della tecnologia sanitaria finisce per fiaccare le capacità della gente di reagire agli eventi ambientali e corporei, restringe e paralizza le reazioni spontanee del corpo sociale."


Se accettiamo questa analisi comprendiamo la necessità di riconoscere ed incentivare quei sani processi di autocorrezione che si possono riconoscere nella nostra società. 


Processi che nascono dal basso (volontariato, automedicazione, terapie dolci ed alternative). Ma esistono anche processi di correzione delle aberrazioni della medicina che nascono dall'alto come le misure di contenimento della spesa, l'affermarsi del principio della qualità del servizio e soprattutto della qualità di vita dell'utente. 


Esistono tuttavia anche tentativi di correggere la crisi della medicina proponendo analisi e soluzioni che peggiorano la situazione. Tra questi forse c'è l'esportazione dell'ospedale sul territorio ma anche la ricerca da parte dell'utenza del massimo di tecnologia e di delega possibile o il facile slogan della malasanità e della ricerca di capri espiatori tra gli operatori professionali. Correzioni che tendono ad un aumento della spesa, dei controlli, della tecnologia; con risultati spesso paradossali.

(Es: Se un paziente muore in ospedale per infezione ospedaliera si dà la colpa al tale ospedale senza riconoscere che l'ospedalizzazione impropria è aberrante.)


Il ridimensionamento dell'ospedale, la valorizzazione della medicina di base e dell'intervento non professionale nell'Ospedale e nel territorio vanno nel senso di un riequilibrio a mio avviso sano ed inevitabile. Ma ciò che veramente conta per determinare la qualità della cura e della vita dei malati è la capacità del tessuto sociale di riconoscere cosa stà accadendo, quali sono i rischi e i benefici di un servizio, quali sono le proprie capacità, i propri diritti naturali ed agire di conseguenza. 


La gente deve capire che il problema di una sanità insoddisfacente non si risolve colpevolizzando il personale sanitario (quantomeno non solamente) ma anche riassumendosi la responsabilità della cura intesa nel senso di prendersi cura di sé, del proprio ambiente umano e naturalistico. La gente che si lamenta della sanità deve riconoscere che è essa stessa parte del problema per aver accettato (inconsapevolmente) il delirio di onnipotenza della medicina avanzata.


Coloro che vogliono una sanità a misura d'uomo non possono continuare a spremere denaro e prestazioni specialistiche ad oltranza dalle istituzioni sanitarie ma devono cominciare ad interrogarsi sulle proprie capacità di prendersi cura della propria esistenza e del prossimo. Devono riconoscere come sia facile cadere nelle lusinghe di una medicina intesa come risposta ad ogni disagio, finanche quello della morte. 


Per favorire questo riequilibrio dal basso (nel senso di valorizzare il prendersi cura non-professionale) la medicina stessa deve dare alla collettività motivazione, disciplina e formazione che accrescano le capacità autocurative e la tolleranza del disagio proprio ed altrui.


Il volontariato sociale è uno degli aspetti di questa tendenza a recuperare le capacità di ogni sistema macro o micro sociale di prendersi cura di sé stesso. Esso esprime anche il bisogno di recuperare il valore del singolo, del rapporto, e di tutti quegli aspetti che vengono inariditi dall'approccio rigidamente biomedico e dalla medicina industriale o postindustriale. 

Contesto culturale: La cultura di una società è un sistema di significati


Nelle culture tradizionali curare significa consolare, assistere, tollerare chi soffre, assecondare i processi naturali di guarigione o di passaggio. Il dolore e la morte sono visti come sfide per l'individuo in una cornice di significati esistenziali.


La società industrializzata, la medicina industrializzata, disponendo di un formidabile progresso tecnologico tendono a trasformare il significato della sofferenza. 


La sofferenza non è più vista come una normale componente di un lucido e consapevole confronto con la realtà ma come segnale di un bisogno di protezione e di trattamento tecnico.


Ancora Illich: "La civiltà medica è un sistema di tecniche che toglie senso al dolore, lo banalizza, deresponsabilizzando il singolo. La persona che soffre oggi trova un contesto sociale e culturale incapace di dare senso all'esperienza che lo schiaccia. Il dolore non ha alcun valore, non pone alcun interrogativo, è un problema tecnico. Anche l'ansia associata al dolore e alla morte diventa un problema tecnico, curabile". Cos'è accaduto? Il progresso della medicina ha alimentato la convinzione che si possa trovare rimedio a tutto. Ogni desiderio ogni problema può trovare una risposta tecnologica. La vecchiaia può essere rallentata, ogni malattia vinta. Anche la morte potrà essere vinta e comunque si riduce ad un problema tecnico. La felicità ed il benessere sono insomma un problema tecnicamente risolvibile, in corso di perfezionamento. Corollario di questo assioma è che ogni fallimento della cura è espressione di un errore tecnico, cioè è espressione di malasanità.


Il potere di questo mito all'interno della nostra cultura ( ma non è forse un delirio?) spiega l'isolamento in cui può trovarsi improvvisamente chi si ammala di cancro o di altre malattie che richiamano alla mente l'ineluttabilità della morte. Dolore e sofferenza mettono in crisi il mito della società di oggi: felicità e benessere per tutti dalla nascita alla morte. Chi soffre e chi muore deve essere anestetizzato, affidato alle cure ed ai tecnici, trasformato in un problema tecnico più che umano ed esistenziale. 


Confrontarsi invece deliberatamente con chi soffre o stà morendo, lasciarsi interrogare da questi eventi, dal dolore, dalla solitudine sono il tentativo sano del tessuto sociale di riequilibrare il proprio modo di pensare, la sua cultura, il suo agire.


Compito del volontariato sociale quindi non è solo quello di dare una mano, offrire solidarietà, portare umanità in un terreno fin troppo medicalizzato ma è anche quello di favorire la ricerca od il recupero di significati. Non solo a vantaggio di chi soffre o stà affrontando l'angoscia del morire ma anche per sé stessi e per gli operatori tecnici.


Il volontario è una persona che nel mentre aiuta qualcuno si aiuta e si lascia interrogare dalle domande importanti. Come? Semplicemente stando vicino a chi soffre o muore, riequilibrando così quell'altra tendenza così facilitata dalla cultura odierna che è quella di fare finta che la morte non esista e nemmeno la sofferenza. In questo modo arricchisce la vita dell'ammalato ma anche la sua stessa vita e la cultura della équipe e della società di cui fa parte. 

Nelle culture primitive ma anche nei secoli passati della nostra storia la malattia del singolo comporta uno sforzo di tutto il villaggio o del tessuto sociale di cui fa parte per favorire la guarigione. 

La medicina industriale ha attivamente scoraggiato questi aspetti della guarigione ma l'evidenza dei dati scientifici ha costretto a correggere il tiro. Il calore umano, il sostegno emotivo, gli affetti, i rapporti, perfino le preghiere hanno dimostrato di costituire parte integrante della guarigione assieme agli interventi specifici della medicina. Quand'anche la guarigione fosse impossibile, l'integrazione psicosociale del singolo è una variabile importante della Qualità della sua Vita anche per quanto concerne il dolore. 

Evidentemente il sostegno psicosociale non può essere un bisogno cui rispondere con psicologi od assistenti sociali. I tecnici non possono sostituirsi al tessuto sociale per garantire sostegno, considerazione e tutti i valori che sono impliciti nel rapporto umano. Queste figure devono casomai stimolare la rete sociale di sostegno laddove è inadeguata e devono incoraggiare il formarsi di occasioni di auto aiuto. Il resto deve tornare nelle mani del tessuto sociale. Le varie forme di volontariato sono espressione di questa riappropriazione delle capacità auto curative dei gruppi sociali. L'armonizzazione delle cure mediche con la rete dei rapporti umani reali può dare i risultati migliori.

Aspetti Psicologici Individuali.


Per individuo possiamo intendere sia l'ammalato che ogni singola persona che si confronti direttamente con la malattia neoplastica.


Il punto di partenza essenziale per intendere l'assistenza psicologica è l'equivalenza ben radicata in profondità nella mente di tutti:

CANCRO = MORTE


Nonostante l'educazione sanitaria insegni a sperare, al momento dell'impatto della diagnosi ognuno si confronta con quell'idea, trovandosi impreparato.


L'ostentazione delle immagini di morte che si può osservare nei mass media non deve trarre in inganno. Nello spettacolo, nell'informazione si accettano solo le forme di morte violenta che si possono ancora credere diverse dalla fine che ci toccherà. È anche questo un modo per allontanarne gli aspetti esistenziali da se stessi ed alimentare l'idea che la morte è qualcosa che capita agli altri.


Il cancro invece, al pari dell'assistere ad un incidente d'auto mortale, quando ci tocca direttamente spazza via il modo convenzionale di pensare alla morte e ci costringe a reagire dal vero. È opportuno allora inquadrare lo stile di affrontare la morte in prospettiva storica.

BREVE STORIA DELLA MORTE IN OCCIDENTE


Prima del 1700 la malattia e la morte sono un fenomeno quotidiano e fortemente connesso (spesso la malattia porta alla morte). Ci si ammala facilmente e altrettanto facilmente si muore. Proliferano i manuali sull'arte di morire, il cui tema centrale è : Vita e malattia sono l'apprendistato per una buona morte, coronamento ed esaltazione del proprio percorso esistenziale. 


In questa epoca il morente è l'attore centrale e regista del suo trapasso. Sa che è giunta la sua ora e la gestisce secondo le modalità suggerite dal costume. 


L'uomo della fine del medioevo aveva una consapevolezza molto acuta di essere un morto a breve scadenza. La morte era sempre presente, metteva in crisi le sue ambizioni, avvelenava i suoi piaceri. La passione per la vita era perciò molto più intensa di oggi.


Nel 1700, con l'illuminismo comincia la svolta. Nonostante la medicina non sia ancora decollata, la morte è vista non più come il momento supremo dell'esperienza terrena, od il castigo di Dio ma come un evento della natura che si può combattere con la ragione e la medicina. La malattia acquista un significato scientifico, un fenomeno da studiare e così anche la morte. Si muore ancora molto ma comincia la battaglia dei medici per sconfiggere le malattie e la morte.


Nel 1800 arrivano le prime grandi scoperte della medicina ed appare l'ospedale. Alla fine di questo secolo compare un primo importante ribaltamento nel modo di intendere la morte. 


Mentre fino alla fine del medioevo la morte era uno spettacolo, una rappresentazione intensa da non perdersi, cui partecipavano tutti i parenti, compresi i bambini e le persone di passaggio, alla fine di questo secolo compare il divieto della morte. È sconveniente parlarne con gli anziani, è sconveniente qualunque accenno che turbi l'ideale di felicità. 


La scienza e la tecnologia medica consentono di attribuire al medico il potere di allontanare la morte. Parallelamente si instaura il divieto di ricordare l'ineluttabilità della morte. Quasi bisognasse soffrire e morire di nascosto per non turbare il sogno, la felicità dei sani. 


Nel XX secolo, la morte non è più una presenza quotidiana. L'aspettativa di vita si aggira nei paesi sviluppati attorno gli 80 anni. La medicina che ha trionfato sulle malattie infettive si scontra però con il limite delle malattie degenerative. Il cancro, tra queste, è la seconda causa di morte ed occupa nell'immaginario collettivo il posto un tempo tenuto dalla peste e dalla tubercolosi. Il divieto della morte è un fenomeno che interessa soprattutto il morire da cancro. Si muore in ospedale, ai malati si nasconde una prognosi infausta. Si cerca di tenere la morte più lontano possibile dalle coscienze. 


Negli Stati Uniti, dove per la prima volta si registra il comparire di tale divieto si assiste oggi ad un compromesso tra spinte opposte di divieto e di cerimonialità recuperata. 


Questi cambiamenti hanno investito la nostra area culturale con un po' di ritardo seguendo l'onda dell'industrializzazione e del cambiamento di cultura da essa indotto. 
Prima di tale cambiamento, attorno agli anni trenta i termini del morire erano :

· il malato sapeva di morire

· aveva messo in ordine gli affari e la distribuzione dei beni

· i parenti si riunivano attorno al letto per l'ultimo saluto

· il trapasso avveniva dolorosamente ma rapidamente

· dopo il trapasso il morto era visitato da parenti e vicini per essere onorato

In altri termini:

1. prima della morte è il morente che presiede e comanda

2. dopo la morte è il morto cui si rende visita ed onore


Dopo il cambiamento che nelle nostre zone si colloca attorno agli anni sessanta si osserva che:

1. il morente è privato dei suoi diritti. È una persona sotto tutela, come un minorenne o come uno che abbia perduto la ragione. Non ha più diritto di sapere che stà morendo.

2. sembra che nessuno sappia che uno sta per morire

3. il momento del trapasso non è relativamente rapido ma lungo, estenuante, in presenza di un corpo irto di tubi e di aghi, (cure palliative).

4. quando la morte arriva o meglio quando la vita finalmente si arresta quasi nessuno è presente (ospedale).

5. l'interesse si sposta dal morto ai sopravvissuti (più che onorare il morente si pensa a consolare i vivi).


Ma anche il diritto alla consolazione dei sopravvissuti tende ad essere negato. Questo è il secondo grande cambiamento. 

" Oggi  ci si vergogna di parlare della morte e del suo strazio. Quando qualcuno si allontana da voi perché siete in lutto o si arrabatta per evitare la minima allusione alla perdita o per ridurre a qualche parola frettolosa le inevitabili condoglianze non è per freddezza di cuore. Al contrario. Più è commosso e più tende a mascherare, ad apparire freddo ed indifferente. La buona creanza vieta qualunque riferimento alla morte. È considerato morboso. Come una volta era tabù parlare di sesso ma si parlava dei morti oggi è tabù parlare di morti e viene tollerato il parlare di sesso. Non si parla più della morte. Ci sono solo persone che scompaiono e di cui non si osa parlare più. Se ne parla magari molto più avanti quando l'effetto morte sarà ormai lontano."

Come si è verificato tale cambiamento così radicale?

· progresso della medicina

· cambiamento nei rapporti familiari

· cultura del benessere, consumismo


Oggi, dopo gli eccessi, notiamo tentativi di recupero. La nascita e la morte tendono a ritornare a casa, in famiglia. Oggi che il fenomeno del volontariato ripropone un modo collettivo di vivere la morte, si assiste ad un recupero di umanità ma con caratteristiche peculiari. Non si torna alla teatralità dell'era romantica. La pubblicità tradizionale delle cerimonie funebri tende ad essere comunque sostituita da forme più raccolte, discrete, intime. Forme che valorizzano la famiglia come luogo di significati e che valorizzano uno stile definito accettabile, tollerabile, discreto.


Osare parlare oggi della morte non significa più come un tempo rimanere nella sfera del quotidiano. Significa provocare una situazione eccezionale e sempre drammatica. Oggi lo stile di morire che viene definito accettabile è quello che consente di evitare scene che strappano il personaggio al suo status sociale. Tutti sono impegnati nel divieto di esprimere disperazione, lacrime e tutte le altre manifestazioni troppo commoventi che turbino il ritmo e la serenità della vita moderna. Il contrario della morte accettabile è la morte che mette in imbarazzo i superstiti.


"Se medici od infermieri ritardano il più possibile il momento di avvertire la famiglia od il malato stesso è perché temono di trovarsi impegnati in una catena di reazioni sentimentali che farebbero perdere il controllo a loro stessi sia al malato ed alla famiglia."


Quel che conta secondo questo moderno bon ton del morire è che il malato, sia o meno consapevole, abbia l'eleganza ed il coraggio di essere discreto. Allora si comporterà come se i prossimi possano dimenticare che sa. Saprà comunicare con gli altri come se la morte non esistesse.


Non basta che il morente sia discreto. Deve essere anche aperto ai messaggi. Il suo distacco, il rifiuto al dialogo genera lo stesso imbarazzo che una espressione esagerata. Ci sono dunque due stili di morire male: cercare uno scambio di emozioni o rifiutare la comunicazione. Secondo questo nuova ars moriendi bisogna dunque rispettare le aspettative del personale curante (mostrarsi combattivi senza lamentarsi e non arrendersi mai). Quando è giunta l'ora bisogna andarsene in punta di piedi.


Questa è il nuovo che avanza nella cultura del morire. Il Tabù rimane: è il rifiuto di subire l'emozione fisica provocata dalla vista e dall'idea della morte. Tocca ai malati non ridestare mai nei medici, nelle infermiere l'insopportabile emozione della morte. Essi saranno apprezzati nella misura in cui avranno fatto dimenticare all'ambiente medico che stanno per morire. Così il ruolo del malato non può essere che negativo: moribondo che finge di non morire.


Il futuro ci esproprierà anche del momento del trapasso? Mors certa ma non più hora incerta. Chi interrompe la vita quando il corpo sopravvive solo grazie alla tecnologia sostitutiva? Il medico; che decide in base a quattro parametri:

1. prolungamento della vita

2. abbreviare la sofferenza

3. utilità sociale del soggetto

4. interesse scientifico del caso

La decisione è presa dal medico senza nemmeno interpellare il malato. La famiglia delega al medico salvo poi a rivoltarglisi contro.

IL RIFIUTO DEL LUTTO


"La società moderna ha privato l'uomo della sua morte e gliela restituisce solo se egli non se ne serve per turbare i vivi. Reciprocamente proibisce ai vivi di apparire commossi, non permette loro di elaborare il proprio lutto. Eppure il lutto è stato fino finora il dolore per eccellenza, la cui manifestazione era legittima e necessaria. Nel medioevo i guerrieri ed i re piangevano i morti come donne isteriche ma una volta superato il grande gesto di dolore tornavano a vivere normalmente senza indugio. 


Durante il lutto abbiamo bisogno di sostegno sociale. E proprio in questo momento ci viene negato, pena l'esclusione, l'emarginazione. Tale proibizione spinge il sopravvissuto a stordirsi col lavoro o a fare dei sintomi nevrotici e morbosi. Gran parte della patologia sociale di oggi non origina forse dall'evacuazione della morte fuori dalla vita quotidiana e nella proibizione del lutto?

Altri esempi nel libro di Ariès: LA STORIA DELLA MORTE IN OCCIDENTE - B.U.R.


L'atteggiamento nei confronti del morente dipende dalle nostre convinzioni personali sulla morte, sulla nostra morte personale. Assistere un morente vuol dire confrontarsi con il nostro destino di morituri. Quel che oggi proviamo nei confronti del morire sarà con ogni probabilità il nostro atteggiamento verso il nostro morire. Per quante difese possiamo inventare sul momento se abbiamo sempre avuto paura della morte tale paura sarà presente al momento della nostra morte. È bene che il morente si prepari per tempo al morire. È bene che anche il volontario lo faccia per tempo nei confronti della sua morte.


È evidente che un volontario che abbia un atteggiamento equilibrato e sereno nei confronti della propria morte sarà un ottimo interlocutore per un morente. 


Può essere sviluppato un atteggiamento di accettazione della propria morte quando la morte ci sembra ancora lontana? Secondo alcuni sì.


L'atteggiamento nei confronti deriva da esperienze, da stili di fondo della propria personalità, ma soprattutto da quelle che sono le nostre convinzioni nei confronti della morte. Esistono persone che affrontano serenamente la propria morte perché hanno fatto proprie convinzioni sulla vita e sulla morte che sono rasserenanti. Queste convinzioni non sono necessariamente legate ad una fede religiosa. Persone credenti possono affrontare la morte con molta maggior sofferenza di certi spiriti laici. Una fede religiosa può favorire una morte serena ma non è necessario averla per morire serenamente. Meglio, non è necessario averne una che coincida del tutto con quanto proposto dalle religioni organizzate. È sufficiente avere la convinzione che la vita continuerà in un'altra dimensione.


Altro fattore determinante una morte serena è una soddisfazione interiore per quello che si è fatto durante la vita. Poter ripensare alla propria vita come a qualcosa che ha avuto un senso pieno, come a qualcosa in cui sentiamo di non aver perso appuntamenti importanti. 


Solo dopo aver accettato la vita in tutti i suoi aspetti posso accettare la morte perché la morte è un aspetto del vivere, forse il momento supremo della vita. Se riesco ad accettare tutto della vita è probabile che accetterò anche la morte. Questo non significa consumare il consumabile, ma saper vedere gli aspetti positivi di tutto ciò che la vita ci propone.

IL SENSO DELLA SOFFERENZA PER I CATTOLICI

1)
L'uomo vale per se stesso.-(C.E.I.)
Per la cultura corrente la vita dell'uomo vale nella misura in cui raggiunge il successo, l'efficienza, la ricchezza, il piacere: da qui deriva l'emarginazione dei più deboli, il poco interesse per i bambini, i giovani, gli anziani.

La Chiesa al seguito di Gesù, insegna che l'uomo vale per se stesso, non per quello che sa, che produce, che possiede: è un soggetto irrepetibile, aperto all'infinito, che merita rispetto e attenzione in ogni stagione della sua. esistenza.

2)
Valore assoluto della vita di comunione con Dio.-(C.E.I.)
3)
Valore della vita fisica della persona.- (C.E.I.)

La vite fisica è un bene importante, ma non è un valore assoluto.  Il martire perde la vita fisica per conservare la vita di comunione con Dio.

Il cristiano da una parte, non investe tutta la sua speranza nella salute, nell'efficienza, nella bellezza esteriore: non cade nell'idolatria del corpo; dall'altra parte la vita fisica va rispettata dal concepimento alla morte, va curata e servita (cibo, vestito, abitazione, lavoro, tempo libero, assistenza sanitaria, va difesa e preservata dai pericoli (alcoolismo, droga, incidenti prevedibili).

4)
La persona è unità di anima e di corpo.-(C.E.I.)

Il corpo è espressione della persona e partecipa del rispetto ad essa dovuto.  Il corpo è il luogo attraverso il quale lo spirito entra in relazione con il mondo e le al tre persone.  L'uomo è una unità dove spirito e materia si incontrano.  La prospettiva cristiana della resurrezione dei corpi pone le basi della dignità del corpo umano.

5)
Rifiuto della sofferenza.-(C.E.I.)

La cultura corrente rivendica il diritto alla felicità e ad una elevata qualità della vita: non si deve soffrire.  Se capita una ci deve essere una soluzione:
la scienza deve trovarla. Se si muore, la colpa è certamente di qualcuno. Basta poco per ricorrere all'uso sconsiderato dei farmaci. Basta una qualsiasi contrarietà a rendere nervosi e tristi.

6) Dare senso alla sofferenza.-

Il buddismo cerca di liberare la persona dalla sofferenza di un mondo limitato, di liberarla dai vincoli che la legano alla natura, in quanto la sofferenza lascia l'uomo necessariamente insoddisfatto e come tale risulta vuota e varia. Il Buddha, l'illuminato elabora una via di uscita da questa vita piena di sofferenza verso uno stato di quiete estrema al di là di ogni mutazione e sofferenza.  Concepisce i'L mondo come qualcosa di negativo, da cui bisogna ritirarsi immergendosi dentro se stessi.  Per la liberazione dal dolore nel Nirvana chiede 112.bbandoro della volontà di vivere, invita alla fuga dal mondo e al ritorno nel proprio intimo, a una meditazione metodica, ad una immersione per gradi, e quindi, alla fine all'illuminazione. (H.Küng - "Credo").

Buddha insegna una religione di auto redenzione, nel senso che una persona può arrivare a chiarirsi fino nel profondo circa la sua natura e quali sono le cose con cui non dovrebbe identificarsi nel mondo per trovare la verità. (Drewermann)

Per Gesù, invece la via non consiste in un ripiegamento sul proprio intimo; il mondo per Gesù non è qualcosa di negativo; è piuttosto la creazione buona, benché continuamente corrotta dall'uomo: l'obiettivo non è quindi l'uscita dal mondo, ma l'entrata nel regno definitivo di Dio.  Per la liberazione dal male invita gli uomini alla conversione: invece che a una rinuncia alla volontà (come per il Buddha) egli fa appello, alla volontà dell'uomo al quale chiede di plasmarla secondo la volontà di Dio, la quale si propone unicamente il bene pieno, la salvezza, dell'uomo.  Perciò egli predica un amore partecipe che si estende a tutti i sofferenti, agli oppressi, ai malati, ai colpe voli e anche agli avversari, ai nemici dell'uomo: un amore universale e una benevolenza attiva. (Küng - Credo).

Il cristiano, pertanto, mette in opera tutte le risorse per eliminare la malattia, per liberare se stesso e gli altri.  Se non gli è possibile guarire, cerca di vivere ugualmente: non si limita a sopravvivere.  Affronta la situazione con coraggio, dignità e serenità: mantiene la speranza, il gusto dell'amicizia e delle cose belle: confida nella misteriosa fecondità del suo atteggiamento.  Sperimentando nella malattia la propria impotenza, l'uomo di fede riconosce di essere radicalmente bisognoso di salvezza: si accetta come creatura povera e limitata.  Si affida totalmente a Dio. (C.E.I.) La differenza tra la via, di Buddha e quella di Gesù può essere resa visivamente dalla figura del Buddha sorridente seduto su di un fiore di loto o che medita sotto un albero e dalla figura di Gesù sofferente inchiodato sulla croce.  Gesù è il sofferente per eccellenza, che muore sulla croce con un atto di supremo abbandono, di estremo amore nei confronti di Dio e degli uomini; che non si chiude in se stesso, ma si dona totalmente.

Il dolore immenso, innocente, privo di senso non si lascia comprendere e spiegare da nessuna teoria, ma soltanto sopportare praticamente.  La morte di Gesù in croce riceve senso soltanto dalla fede nella resurrezione a vita nuova mediante e con Dio.  Soltanto in virtù di questa fede il Crocifisso, risucitato alla vita eterna di Dio, invita a confidare in un senso anche in mezzo a una sofferenza apparentemente priva di senso e a praticare in questa vita, sino alla fine, la sopportazione e la resistenza.  Sofferenza e speranza, secondo la Scrittura, sono inscindibilmente legate tra loro.  La speranza in un Dio che, nonostante tutto, si mostrerà e si imporrà non come un Dio capriccioso e apatico, ma come il Dio dell'amore che salva. (Küng - "Credo").

Angoscia.-

Di fronte alla sofferenza, alla malattia, alla morte, davanti alla precarietà della vita nasce nell'uomo la angoscia.  Non per tutti la prospettiva dell'al di là è una prospettiva positiva che libera dall'angoscia. Vittorino Andreoli dice: "la certezza della vita eterna è servita per imporre un Dio.  La morte spaventa se si colloca al bivio tra inferno e paradiso, tra premio e pena.  Una visione umanamente folle che fra l'altro rimanda sempre a valutazione incomprensibili per la giustizia umana.  La morte - continua Andreoli - impedisce la vita quando viene vissuta come rischio di pena eterna.

Drewermann concorda affermando che una certa interpretazione della Bibbia ha contribuito a produrre una enorme angoscia.  "Penso come, specialmente nel cristianesimo, si sia riusciti a perfezionare in molti modi la paura di Satana, la paura del Purgatorio, la paura dell'Inferno, e di conseguenza la paura del Peccato, vale a dire in ultima analisi, la paura dì poter cadere definitivamente dalla mano di un Dio amorevole." Ciò nonostante, se c'è una persona che può liberare l'uomo dall'angoscia e dalla Paura della vita e della morte, questa è Gesù voleva assolutamente che contro l'angoscia le persone usassero la forza della fiducia.  Neppure la morte è un argomento valido contro una fiducia indefettibile".

Il senso della morte.-

Andreoli afferma: "La vita su questa terra non è eterna, e pertanto occorre che l'uomo compia azioni e progetti relativi alla morte.  Solo questa consapevolezza frena ogni senso di onnipotenza.  Di fronte alla morte si placa ogni tendenza all'imperio, agli assolutismi. La morte va imparata come limite intrinseco alla materia organizzata.  La morte diviene un regolatore dell'esistenza.  La morte laica è una forza per vivere.  È il primo limite.  Il limite è l'ossigeno della vita sociale".  Questa visione laica della morte dà una interpretazione della vita accettabile anche per un credente.

A conclusione riporto una riflessione di H.Küng tratta dal suo libro "Della dignità del morire - una difesa della libera scelta".  "Proprio perché l'uomo è uomo e resta tale sino alla fine, egli ha diritto non solo a una vita degna dell'uomo, ma anche a una morte e a una dipartita degna dell'uomo".  Si può pensare "che la fine della vita umana sia stata posta da Dio stesso, oggi più che mai, solito la responsabilità dell'uomo?  Con la libertà Dio ha dato all'uomo anche il diritto alla totale autodeterminazione, che non significa arbitrio, ma libertà di coscienza.  L'autodeterminazione comporta sempre la responsabilità personale, e quest'ultima ha sempre, oltre alla componente individuale, anche una componente sociale (il rispetto per gli altri)".  Küng si schiera riguardo all'eutanasia per una terza via teologicamente e cristianamente responsabile: tra un libertinismo antireligioso e irresponsabile (“Il diritto illimitato al suicidio") e un rigorismo reazionario senza compassione (“anche ciò che è insopportabile deve essere accolto come dono di Dio")."

Küng è dell'opinione che "il Dio misericordioso, che si attende dall'uomo libertà e responsabilità per la sua vita, ha anche lasciato all'uomo che è in procinto di morire la responsabilità e la libertà di coscienza di decidere il modo e il tempo della sua morte. Autodeterminazione significa: "come a nessuno è lecito spingere, costringere o forzare un altro a morire, così nessuno può costringere un altro a continuare a vivere.

Proprio perché sono convinto che con la morte non sia finito tutto, non mi importa molto di un prolungamento infinito della mia vita biologica".

PSICOLOGIA DELL'AMMALATO DI CANCRO

Ammalarsi di cancro comporta quattro traumi dirompenti per l'individuo:

1. minaccia di morte

2. cambiamento di ruolo sociale (famiglia, lavoro, sano/malato)

3. sofferenza (fisica, psichica, sociale e spirituale)

4. trattamenti dolorosi (nausea, perdita dei capelli, mutilazioni chirurgiche)

L'impatto della diagnosi apre una crisi esistenziale entro i primi tre mesi dalla diagnosi nel 70% delle persone. Le realtà più spesso messe in discussione in tale crisi esistenziale sono: il tempo, l'identità, il significato della vita e della morte.

La crisi si svolge in quattro fasi: shock - reazione - elaborazione - riorientamento

SHOCK

Per ridurre l'intensità dell'impatto il malato mette in atto le proprie difese più consuete. (Negazione, proiezione, dissociazione). Tali difese vanno rispettate. Solo il medico od il personale sanitario specializzato può permettersi di forzare i tempi del paziente se il programma terapeutico lo impone. 

REAZIONE

La realtà si impone con le cure mediche. Per gestire le emozioni molto intense associate alla terapia il paziente può ricorrere a difese di tale intensità da far dubitare talora sulla sua salute mentale. Ad esempio:

Difese maniacali (euforia, ottimismo esagerato)

difese regressive (comportamenti infantili)

proiezione (collera)

dissociazione (indifferenza, distacco)

ELABORAZIONE

Questa fase inizia con la fine del periodo dei trattamenti medici.

Il malato sembra aver perduto la capacità di fare progetti concreti; cerca piuttosto un senso ed un significato a quanto è accaduto. Si chiede come intende vivere il tempo che gli rimane . Riesamina le scelte fatte in passato e i desideri mai realizzati. In questa fase può essere utile sostenere, incoraggiare questa ricerca o sollecitarla. 

È sbagliato dare le proprie risposte agli interrogativi che il paziente si pone. È meglio aiutare il malato a mettere a fuoco questi interrogativi ed aiutarlo a trovare le sue risposte. 

RIORIENTAMENTO

Dopo ogni visita il malato riconsidera i problemi suddetti alla luce dell'esito dei controlli.

Lo stile di affrontare la malattia è in buona parte determinato dal significato attribuito alla malattia. Lo stile di costruire un significato, il modo di farsi una ragione delle difficoltà è qualcosa che si impara da bambini e tende a rimanere invariato per tutta la vita; un'abitudine difficile da scalzare. (Stile esplicativo; modo di pensarci)


Lo stile di costruire significati è molto affine al modo di reagire alla malattia. Esso può essere modificato, sempre che i tempi e il sovraccarico emotivo della malattia lo consentano. Si può imparare a riconoscere il proprio modo di pensare alle difficoltà e si può imparare a modificarlo. Questo lavoro può essere molto importante ad esempio per il problema del dolore fisico. (Approccio cognitivo al dolore)


Rendersi conto che qualunque significato non è la verità ultima ma solo una costruzione della mente basato su un'abitudine di pensiero può essere il primo passo per cercare di modificare il proprio stile di attribuzione di significato (stile esplicativo). 


Cambiando il significato attribuito alla malattia ed ancora meglio cambiando lo stile esplicativo, cambiano le emozioni e anche le azioni che ne conseguono.


I significati che una persona costruisce sono coerenti con i suoi valori. Cambiando i valori (nella tempesta emotiva della malattia può essere più facile del solito) anche i significati possono cambiare di molto. 

Significati più comuni: 

Malattia come ...NEMICO, PUNIZIONE, VERGOGNA, PERDITA, COLPA, SFIDA

Esempi di stile di affrontare la diagnosi di cancro:

1. razionalizzare (cercare informazioni dettagliate)

2. condividere le preoccupazioni

3. minimizzare

4. distrarsi

5. confrontarsi

6. ridefinire (cercare aspetti o significati positivi)

7. fare qualunque cosa (agire)

8. fatalismo rassegnazione

9. valutare le alternative esistenti

10. ridurre la tensione

11. isolarsi (ridurre gli stimoli)

12. proiettare 

13. affidarsi a qualcuno

14. internalizzare (prendersela con sé stessi)


È importante considerare che la sofferenza globale della persona ammalata non è tanto in rapporto alla quantità e qualità dei problemi ma bensì allo stile di affrontare la malattia. Le persone a basso rischio di sofferenza emozionale dispongono di stili differenziati e flessibili oltre che efficaci. (Confronto, ridefinizione, affidarsi a qualcuno...) 


Coloro che affrontano in modo positivo, realistico e combattivo mostrano un decorso della malattia più favorevole. (Stile di confronto)

Esempi di risposte di confronto:

· usare la religione

· fare leva sulle risorse mentali. Approccio ottimistico

· credere che potrà esserci qualche beneficio

· anticipare le emozioni che si potranno provare

· pianificare attività positive

· esercitare con l'immaginazione un controllo sul decorso, credendo che sia possibile combattere il cancro.


Risposte attive e speranzose sono più efficaci per l'adattamento alla malattia di quelle passive ed impotenti. Se lo sono per la malattia lo sono per la vita in genere. Ecco perché esistono delle opportunità di cambiamento e di crescita personale che devono essere messe in evidenza nell'aiuto psicologico, comunque vada la malattia. 


È noto che le cure biologiche sono tanto più efficaci quanto più la mente ed il corpo si muovono verso la salute. È dimostrato che gli ottimisti si ammalano di cancro di meno e lo combattono meglio.

PSICOLOGIA DEL MORENTE


Nella fase avanzata della malattia, la vita del malato è dominata dalla sofferenza. La terapia oncologica è stata sostituita dalla cura palliativa che mira solo al sollievo dai sintomi.

Le sfide da affrontare a questo punto sono due :

accettare o rifiutare il dover morire

trovare un senso, un significato alla propria esperienza


Uno studio condotto negli U.S.A. ha evidenziato che la maggior parte delle 70 donne intervistate in fase di disseminazione metastatica ha affermato di aver scoperto in sé dei cambiamenti personali positivi. Rispetto a prima della recidiva sentivano di avere qualche valore da insegnare agli altri, di credere nei propri diritti personali, di apprezzare maggiormente la bellezza della natura e di avere dei momenti di profonda serenità. Questo stato desiderabile viene raggiunto comunque attraversando stati psicologici diversi. 


La più famosa studiosa di queste fasi di travaglio interiore di fronte alla consapevolezza della morte imminente è la psicologa Kubler-Ross Elisabeth. Studiando centinaia di morenti americani consapevoli ha individuato cinque fasi che corrispondono ad altrettanti meccanismi di difesa. Queste fasi possono comparire in successione od anche contemporaneamente. Talora alcune appaiono molto più intensamente o sono appena percettibili. 


La tesi di fondo di questa studiosa e che i malati devono essere aiutati a superare, vivendoli pienamente, gli stadi descritti, per giungere allo stadio ultimo della vera accettazione serena. Accettazione è diverso da rassegnazione. Rassegnarsi vuol dire chiudersi in sé stessi dolorosamente, sconfitti, preda di emozioni negative. Accettare significa essere aperti al significato positivo del morire, sereni, in pace con sé e con il mondo.


Per la Kubler-Ross se uno non vive pienamente la collera non la supera e se non vive il patteggiamento vi rimane incastrato fino alla fine. In tali condizioni è impossibile raggiungere l'accettazione. Motivo per cui è meglio non usare psicofarmaci o atteggiamenti e parole che tendano ad inibire quanto il malato sta esprimendo. L'espressione completa di un impulso determina la sua autolimitazione, il suo esaurimento naturale. Chi assiste il morente ha il compito di fare da levatrice di queste emozioni che normalmente affiorano.


È importante per chi assiste il paziente rispettare le sue difese e le sue contraddizioni. La speranza va mantenuta in ogni momento della malattia. Anche coloro che accettano realisticamente le proprie condizioni conservano spesso qualche forma di speranza irrazionale.

NEGAZIONE


Negare la gravità della prognosi è tipico della prima fase ma la negazione può ripresentarsi in ogni momento. (Tutti i sani si trovano in genere in questo stato!)

Secondo la psicologa solo l'1% delle centinaia di morenti assistiti aveva bisogno di negarsi l'evidenza fino alla fine. Secondo la Kubler-Ross la negazione ad oltranza della morte è più diffusa tra medici curanti ed infermieri che tra gli ammalati. Il 40% dei medici non sarebbe preparato a comunicare una prognosi infausta. Pertanto l'asserito bisogno del malato di non sapere sarebbe in realtà una proiezione di un problema del personale sanitario.

Nella fase di negazione il malato dà impressione di forza. Si preoccupa per l'angoscia dei familiari; lui è tranquillo.


Quello della negazione è il momento buono per cominciare a parlare della morte con il paziente. Egli ne parla con calma, in modo impersonale. Parla della morte in generale non della sua morte. Preferisce parlarne quando è ancora lontana non quando è vicina. Non aspettate di parlare della morte quando è proprio lì. Meglio farlo qualche mese prima. 

RABBIA


La fase della collera si annuncia con l'isolamento, il rifiuto delle convenzionali parole di conforto. Il malato non parla, a volte rifiuta la cura. 

(Rabbia esistenziale) "perché proprio a me?"

(Rabbia proiettata) " tutta colpa di.." 


Il bersaglio della rabbia può essere chiunque. Mai dimenticare in questo caso che non si tratta di attacchi personali. Compito del volontario è dare modo di sfogare anche questa emozione, anche su di sé. Può essere particolarmente difficile accogliere questi attacchi dopo aver fatto dei sacrifici per la persona che ci bersaglia con il suo risentimento. Giova ricordare in quei momenti che i bersagli sono scelti proprio tra le persone percepite emotivamente più vicine. Meglio incoraggiare l'espressione della rabbia piuttosto che dire : "non fare così". In questa fase i malati vanno trattati come bambini, dedicando la massima attenzione, volendogli bene. Se la collera viene bloccata il malato rischia di morire arrabbiato. In questa fase può essere importante il sostegno dato ai familiari e le spiegazioni tendenti a sottolineare gli aspetti positivi dello sfogo.


Sfogata la collera contro il mondo e contro Dio senza trovare risposte alla domanda : "perché proprio a me" può emergere un'altra domanda: "perché proprio adesso ?" è questo il momento del passaggio ad una nuova fase.

PATTEGGIAMENTO


Nella maggior parte dei casi si tratta di patteggiamenti con Dio per poter arrivare vivi ad una data specifica. In questa fase la persona è disponibile a dare qualcosa di sé pur di avere più vita. A volte nelle persone forti il baratto avviene con sé stessi. "Devo resistere almeno fino a .." Devo volere quella cosa per arrivare fino a ..".


Qualcuno riesce veramente a spuntarla con simili impegni. Incoraggiare o scoraggiare questi patti? Tenete presente che la perdita della speranza comporta sempre una accelerazione verso la morte. È importante saper cogliere i desideri ed incoraggiarli. Se possibile può essere importante aiutare il malato a raggiungere certe mete. Può essere utile far leva sui parenti affinché un certo viaggio od un certo rapporto si realizzino. 


Quel che conta è che in questa fase il malato pensi e viva emozioni positive. È inteso che stiamo sempre parlando di persone consapevoli della propria fine imminente.

Questa fase di compromesso dura a lungo (ma talvolta anche pochissimo) finché, esaurite le speranze subentra la:

DEPRESSIONE

DEPRESSIONE REATTIVA alle numerose perdite dovute al progredire della malattia (perdita di autonomia, di ruolo).

Il volontario può aiutare ad individuare ruoli diversi che consentano di non perdere l'autostima.

DEPRESSIONE ESISTENZIALE (perdita dell'attaccamento alla vita). La depressione si esprime con il pianto, la commiserazione, il rifiuto del cibo. In questa fase il malato va aiutato ad esprimere tutta la depressione. Questa è la fase in cui suggerire discretamente una visione serena delle cose. In questo momento il malato può accettarlo.


È possibile che la persona si chiuda. È il momento del silenzio anche per chiunque si prenda cura del malato. I familiari devono capire che non si tratta di rifiuto nei loro confronti ma di un bisogno di distacco preparatorio per attenuare il dolore del distacco finale.


Evitare le prediche. Evitare di far cambiare idea al malato. Essere presenti, affettuosamente, empaticamente, senza fare alcuna pressione è quanto di meglio si possa fare. Richiede una forza interiore non comune. Richiede di resistere alla forte tentazione di far uscire il depresso dal suo dolore. Richiede l'aver fatto i conti serenamente anche con la propria depressione. Chi scappa davanti alla propria depressione difficilmente riuscirà ad accettare quella di un morente.


Per un depresso (qualunque depresso) ciò che vale veramente è sentire di avere vicino una persona che non rompe le scatole, che gli permette di deprimersi quanto gli serve. Se il malato sente attorno a sé questa presenza vicina, affettuosa e rispettosa può cominciare ad accettare. Nella misura in cui qualcuno lo accetta fino in fondo egli può accettare anche la morte.

ACCETTAZIONE

La persona vive una specie di dormiveglia manifestando disinteresse per le cose quotidiane. Sembra esserci un vuoto di sentimenti, un riposo prima del lungo viaggio.

In questa fase le parole servono a poco. Conta più un gesto od uno sguardo. Pochi arrivano a questa fase. Se ci riescono possono dare molto agli altri testimoniando la propria serenità.

N.b. Non è detto che per vivere l'accettazione si deve passare per tutte queste fasi. Dipende da quanto uno si era preparato a morire nel corso della sua vita.

MORIRE SERENAMENTE

Uno studio americano ha messo in evidenza che l'accettazione dipende da:

1. dolore fisico (d'altro canto il dolore dipende a sua volta dalla serenità d'animo)

2. tipo di esperienze precedenti con persone in fin di vita (morti serene)

3. tipo di orientamento religioso (intrinseco piuttosto che egocentrico o utilitaristico)

4. consapevolezza di aver vissuto pienamente

5. relazione affettiva importante con qualcuno

· vicinanza emotivamente partecipe di parenti ed amici

· speranza di un'altra esistenza dopo la morte

IL RAPPORTO.

Nel rapporto ciò che conta è il modo di fare e di dire. Quel che diciamo conta solo nella misura del 10%. Noi comunichiamo soprattutto con il corpo, le distanze, i gesti, il tono e la congruenza delle parole. Il contenuto di quel che diciamo conta molto meno anche in considerazione del fatto che chi riceve il messaggio delle parole deve comunque interpretarle a modo suo con risultati non prevedibili. La comunicazione non verbale arriva più direttamente ad esprimerci che non il contenuto delle parole. Tutti noi attribuiamo maggior valore al non verbale che alle parole in sé. Un principio fondamentale per costruire un buon rapporto è la sincerità. Diretta conseguenza della sincerità con sé stessi è l'empatia.

SINCERITÀ. 

Capacità di essere in presa diretta con i propri sentimenti del momento. Ciò comporta di solito che la persona sincera non ha bisogno di lunghi giri di parole. La persona sincera con sé stessa non si tormenta troppo a lungo per esprimersi. Riconosce le proprie emozioni con facilità e sa tradurle in parole con poca fatica perché non ha bisogno di molte difese. L'apertura verso le proprie emozioni è requisito essenziale per l'apertura con gli altri. Ciò non significa che il bravo comunicatore esprima tutto ciò che gli attraversa l'animo senza riflettere e senza usare il buon senso. 

EMPATIA.

È la capacità di cogliere cosa passa per la mente dell'altro. Solo chi ha un buon rapporto con il proprio mondo emozionale può avere un'apertura per le emozioni degli altri. L'empatia dipende da capacità della mente poco note. Un requisito che sembra essenziale per sviluppare la propria empatia è la capacità di fare silenzio e calma dentro di sé. Non può essere empatico chi è assordato dal proprio dialogo interno o dall'intensità delle proprie emozioni. Tuttavia, a prescindere dalla capacità innata di empatizzare, è buona regola adottare l'abitudine di verificare le proprie intuizioni rispetto quanto l'altro sta provando. 

FEED BACK, RETROAZIONE

Verificare quel che abbiamo capito sul mondo dell'altro è sempre una cosa opportuna. Per male che vada serve a prendere tempo e a mostrare che siamo interessati veramente a quanto l'altro vuole esprimere.

La maniera più ovvia per verificare e fare delle domande esplicite:

"sta cercando di dirmi che ...?"

Un modo più sottile e fluido è quello di fare molta attenzione al comportamento verbale e non verbale del malato. Qualunque cosa abbiamo detto o fatto e qualunque sia stata la nostra intenzione il risultato si misura dai segnali di rapporto. Dobbiamo imparare a riconoscere ed osservare i segnali che ci fanno capire che il rapporto diventa più intenso o che al contrario il rapporto si stà affievolendo o perdendo.

Se la persona con cui parliamo guarda da un'altra parte, si allontana, cambia discorso, cambia posizione, può voler dire che stiamo perdendo la vicinanza emotiva con essa.

Il massimo che un volontario può dare si esprime nella capacità di capire lo stato del rapporto con l'interlocutore e nel saper variare il proprio comportamento o i contenuti del discorso adattandoli ai segnali di rapporto che riesce a cogliere. Questo adattamento al mondo dell'altro diventa più facile se prestiamo attenzione ai suoi valori.

VALORI


Per stabilire e mantenere un rapporto con qualcuno è indispensabile rispettare i suoi valori. Se il malato parla poco possiamo avere informazioni sui suoi valori dai familiari. Queste informazioni possono facilitare lo stabilirsi del rapporto. 


Se la persona parla manifesta le cose in cui crede o a cui dà importanza. Puntando su valori e credenze possiamo trovare la via maestra per essere accettati dal malato e per poter parlare poi anche di cose che contano. 


Se il malato dà importanza alla politica, allo sport, al tempo che fa, ai cibi, bisogna cavalcare proprio questi argomenti, adottando la sua stessa terminologia. 


Se il malato non riesce ad accedere ad argomenti più importanti per noi, facciamo comunque un lavoro utile alla sua salute, alla sua qualità di vita. 


Centrare i suoi valori vuol dire suscitare emozioni positive e questo fà bene alla salute in generale. Anche nella cura dei tumori le emozioni positive sono un potente coadiuvante. 

CONGRUENZA

Tutto il lavoro sul rapporto può essere reso vano dalla nostra incongruenza. Comunicare in modo congruo vuol dire farlo in maniera convinta, al 100%. Chi è sincero con sé stesso è anche congruo. Tuttavia talvolta può essere utile essere consapevoli della propria incongruenza o congruenza, per manipolarla ai fini del rapporto. Il lavoro di gruppo, con il rispecchiamento reciproco può essere utile a questo fine.

DIRE O NON DIRE LA VERITÀ?

1° nessuno sa con esattezza la verità ultima.

2° quel che sappiamo è una verità probabile.

La domanda diventa allora: dire o no quello che probabilmente accadrà? Per trovare la nostra risposta dobbiamo chiarirci: Qual'è l'obiettivo?

Aiutare il malato? Essere a posto con la nostra coscienza?

Se l'obiettivo è aiutare il malato allora la domanda può essere:

· A cosa gli serve sapere?

· È in grado di utilizzare questa notizia?

· In quale fase psicologica si trova ora?

· Abbiamo la forza per aiutarlo a sapere che stà morendo?

Se non ci sentiamo in grado di sostenere l'ammalato e non c'è nessuno che mostri di esserlo è meglio lasciare che sia il malato a farci capire come comportarci. È sbagliato pretendere da sé stessi la forza che non si ha. Meglio far finta di non sapere veramente fino alla fine. Oppure prendere tempo con domande tipo:

Perché me lo chiedi?

Per capire con sicurezza cosa vuole veramente. La maggior parte delle persone capiscono che stanno morendo. Pochissimi non lo sanno veramente. Se una persona non chiede è inutile fare tante elucubrazioni sul suo silenzio: non lo vuole proprio sapere. 

Il dilemma del dire o non dire si gioca dentro la coscienza personale, tenendo presente che i termini del problema non sono in bianco e nero. Si può anche scegliere di dire che esiste un sicuro pericolo di vita tenendo aperto un spiraglio di speranza. Dire insomma la verità ma non tutta, perché non la sappiamo tutta. 

Brevia

È evidente che un volontario che abbia un atteggiamento equilibrato e sereno nei confronti della propria morte sarà un ottimo interlocutore per un morente. 

L'atteggiamento nei confronti del morente dipende dalle nostre convinzioni personali sulla morte, sulla nostra morte personale. Assistere un morente vuol dire confrontarsi con il nostro destino di morituri. Quel che oggi proviamo nei confronti del morire sarà con ogni probabilità il nostro atteggiamento verso il nostro morire. Per quante difese possiamo inventare sul momento, se abbiamo sempre avuto paura della morte tale paura sarà presente al momento della nostra morte. È bene che il morente si prepari per tempo al morire. È bene che anche il volontario lo faccia per tempo nei confronti della sua morte.

Può essere sviluppato un atteggiamento di accettazione della propria morte quando la morte ci sembra ancora lontana? Secondo alcuni sì.

L'atteggiamento nei confronti della morte deriva dalle esperienze, dal proprio modo di pensare, ma soprattutto dalle convinzioni sulla morte.

Esistono persone che affrontano serenamente la propria morte perché hanno fatto proprie convinzioni sulla vita e sulla morte che sono rasserenanti. Queste convinzioni non sono necessariamente legate ad una fede religiosa. Persone credenti possono affrontare la morte con molta maggior sofferenza di certi spiriti laici. 

Una fede religiosa può favorire una morte serena ma non è necessario averla per morire serenamente; non è necessario averne una che coincida del tutto con quanto proposto dalle religioni organizzate. È sufficiente avere la convinzione che la vita continuerà in un'altra dimensione.

Altro fattore determinante una morte serena è una soddisfazione interiore per quello che si è fatto durante la vita. Poter ripensare alla propria vita come a qualcosa che ha avuto un senso pieno, come a qualcosa in cui sentiamo di non aver perso appuntamenti importanti. 

Solo accettando la vita in tutti i suoi aspetti possiamo accettare la morte perché la morte è un aspetto del vivere, forse il momento supremo della vita. Se accettiamo tutto ciò che la vita ci propone è probabile che accetteremo anche la morte. Questo non significa consumare il consumabile, ma saper vedere gli aspetti positivi di tutto ciò che la vita ci propone. 


Quindi una convinzione importante da far propria è: in ogni cosa della vita si può scorgere qualcosa di positivo. 


Altre convinzioni che probabilmente favoriscono una morte serena: 

io basto a me stesso

la mia vita ha senso per me stesso

non ho essenzialmente bisogno di nessuno

nessuno è necessario

non c'è nessun affronto ad abbandonare qualcuno se sentiamo che è la nostra strada

la sofferenza è necessaria per qualcosa di importante

il dolore è un'opportunità di crescita

il dolore che io posso causare ad altri può essere necessario

il bambino nasce quando il feto muore

non può esserci vita senza che qualcosa muoia

la mia morte è necessaria per far continuare la vita

c'è molta più realtà di quello che ci appare

qualunque verità è una favola

la paura è una sfida che si vince affrontandola sistematicamente

la morte è una sfida che ci aiuta a vivere

Il volontario non è un tappabuchi sanitario ma colui che risponde ad un bisogno di presenza e significato. I suoi compiti:

· farsi accettare dalla famiglia (certi sospetti vanno fugati esponendo chiaramente le proprie motivazioni)

· rispettare i ruoli ed i rapporti che trova nel sistema in cui si inserisce

· inserirsi con discrezione quale elemento moderatore

· ascoltare attivamente :

silenzio

messaggi di accoglimento verbali e non

incoraggiamento e richieste di chiarimento

feed back 

Non parlare dei propri guai 

non prediche- 

non esortazioni 

dimostrare che la malattia può essere affrontata quotidianamente (contenere e rispondere alle ansie della famiglia). 

notare se la tensione diventa eccessiva e lo fa presente all'équipe 

astenersi dal commentare le lamentele del malato sull'équipe 

non prendere parte in caso di conflitti familiari 

non fare promesse che non si è sicuri di poter mantenere 

sentirsi sempre parte di un gruppo 

capire gli interessi residui del paziente e distrarlo sui quei argomenti (lettura, musica, giochi) 

osservare il segreto professionale 

sostenere la famiglia nel momento del decesso - mantenere i contatti nella fase di lutto


In situazioni difficili al volontario non è chiesto di prendere la situazione in mano. Né gli viene chiesto di spostare equilibri che la famiglia si è data. A lui compete solo dare segnali chiari di disponibilità e di equilibrio. Sarà compito della famiglia o del paziente decidere che fare di tale disponibilità all'ascolto e all'aiuto pratico.


Ogni volta che il volontario si scopre a chiedersi "Che fare"? "Che dire?" è bene che impari a rispondersi: " intanto... esserci!" poi si dia il tempo per lasciare emergere l'atteggiamento più saggio che poi è quello più semplice, misurato, prudente e neutrale. Il volontario non entra in una famiglia per risolvere problemi, dare consigli o giudicare ma per contenerli. Un silenzio partecipe e collaborativo può valere molto più di tante parole o gesti pratici.

RAPPORTO TRA VOLONTARI ED OPERATORI SANITARI

Schiavon Cav. Mario

PREMESSA

L'assistenza volontaria domiciliare agli infermi, nel nostro Paese, ha una lunga tradizione. Il volontariato in Italia si organizza in associazioni a carattere locale e regionale, spesso confederate tra toro (Pubblica Assistenza, Misericordia, ecc.).


Gli scopi di tali Associazioni, superata la fase della beneficenza caritatevole, hanno trovato negli ultimi anni una caratterizzazione nella fornitura di servizi di supporto, integranti  quelli offerti dal S.S.N.


La donazione di sangue, il trasporto in ambulanza  con o senza medico a bordo, il trasporto in ambulanza attrezzata per le Emergenze, il trasporto degli anziani e degli infermi per il Day Hospital, l'esecuzione delle sedute di emodialisi sono solo alcuni dei campi di intervento dei volontari.


Più o meno sviluppato a seconda delle varie situazioni geografiche, il volontariato svolge sovente funzioni vicarianti quella del S.S.N., in alcuni settori complementari ma vitali per l'assistenza sanitaria.


Il ruolo del volontariato, che coinvolge a titolo assai vario più di sei milioni di cittadini, deve essere ben organizzato e coordinato, per evitare una dispersione "volontaristica" degli interventi, utile sul piano caritatevole ma sterile sul piano degli obiettivi socio sanitari della comunità.

ASSISTENZA AL MALATO TERMINALE A DOMICILIO
- CONTRIBUTO DEI VOLONTARI -


Un grosso vantaggio dell'assistenza a domicilio dei paziente consiste nella possibilità di porgere aiuto alla famiglia che ha bisogno di capire cosa succede, per liberarsi dall'angoscia; ha bisogno di essere sollevata dal senso di colpa e sostenuta psicologicamente.


Occorre stimolare un desiderio consapevole di occuparsi del morente, della sua casa, nonostante le inquietudini il disturbo e la fatica morale e fisica. Questo consentirà inoltre di anticipare il "lavoro del lutto" e favorire il suo superamento.


Nell'assistenza domiciliare serve la partecipazione di tutti. Per ottenerla c'è un solo segreto: il tempo. Si tratta di riuscire a trovare il tempo per parlare con il coniuge e con i figli per poter stabilire insieme la lista dei bisogni immediati per la sistemazione della casa.  Si tratta inoltre di armonizzare l'attività della famiglia con l'assistenza infermieristica.


Queste variabili rappresentano il vero senso del ruolo del medico di famiglia. E' questo ciò che tutti si aspettano da lui. Sembra facile, ma così non è. Il successo viene raggiunto quando c'è una buona simbiosi tra medico di base e personale infermieristico dell'A. D .I.


Come si pone quindi il volontariato? Si pone come gruppo di supporto a determinate attività, che devono comunque sempre essere coordinate ed organizzate dal personale infermieristico. Se ciò non avviene, la confusione che si crea a livello di quella famiglia è notevole ed in questo modo più che creare situazioni di aiuto andiamo ad aumentare il bisogno, a causa dei conflitti che si creano tra le diverse componenti.


Dal punto di vista professionale medico-infermiere-flsioterapista, devono organizzare il conforto, l'idratazione, l'alimentazione, la somministrazione di analgesici.


Con un'attività di supporto il volontario può garantire l'igiene personale ed ambientale, il trasporto, assolvere a piccole commissioni su mandato del malato o della famiglia ma può in modo particolare essere disponibile a parlare, ascoltare, rimanere vicino alle persone che soffrono. Purtroppo questo gli operatori sanitari, vista la mole di lavoro, non sempre possono garantirlo. Ecco allora l'importante ruolo del volontario per soddisfare in particolare alcuni bisogni:

1. mantenere il morente nel suo ambiente abituale

2. alimentare ed idratare il paziente in modo più naturale possibile

3. sostenere i familiari

4. preoccuparsi dei desideri del morente - bisogno spirituale

5. mantenere la comunicazione tra le diverse componenti


È necessario essere dunque disponibili, sapersi avvicinare, fare domande semplici, leggere od indovinare le risposte in uno sguardo, una espressione del viso, un sorriso, un gesto della mano.


È oltretutto importante sapere toccare le persone: molto spesso infatti sono questi gesti che divengono mezzo essenziale di comunicazione, non peraltro meno intenso, come testimoniano tutti quelli che l'anno personalmente sperimentato.


Solo il vissuto di questi momenti di grande intensità può insegnare la lezione di vita che essi contengono e convincerci che le cure ai morenti fanno parte dell'assistenza in generale ed anche il volontariato - assieme agli operatori sanitari - può collaborare attivamente per migliorarne la qualità.


È importante affermare un principio che deve essere interiorizzato dal volontario fin dall'inizio. Il volontario è una figura importante nell'assistenza del malato terminale, può diventare pericoloso però se pensa di sostituirsi alle figure professionali, medico, infermieri, psicologo, etc.


Il volontario deve essere prima di tutto UOMO che si mette a disposizione dell'organizzazione per supportare le diverse attività e che sa dedicare il proprio tempo all'UOMO. Se il volontario si approccia al sistema tenendo conto di tali principi, allora oltre ad aver dato un forte contributo all'assistenza, avrà edificato fortemente il proprio essere UOMO.

 RIFERIMENTI GIURIDICI SUL VOLONTARIATO

Cav. Edi Fedel

IL VOLONTARIO

· Persona che liberamente, spontaneamente e gratuitamente mette a disposizione la propria opera a favore di singoli soggetti o collettività.

· Si pone come ausilio e complemento dell'azione svolta da soggetti istituzionalmente riconosciuti, organizzati, presenti sul territorio.

· È responsabile degli impegni assunti; Il comportamento deve essere congruo e sottintende l'accettazione di ogni conseguenza sia dal punto di vista della sanzione morale che di quella giuridica.

In tale contesto il Volontario dovrà scindere gli aspetti relativi al proprio Comportamento ETICO


da quelli del proprio 

COMPORTAMENTO PRATICO-OPERATIVO


Entrambi gli aspetti richiedono l'adozione di una metodologia sequenziale:

1. mantenere sempre la calma

2. osservare

3. riflettere

4. agire con correttezza, efficacia e tempestività

Pertanto il volontario:


Potrà



non potrà



(



(

(


FARE

(

Adottare un 




tutto ciò che la legge


modello concettuale



NON CONSENTE


di riferimento


Colpa: in materia penale è il comportamento che violando la legge produce un evento dannoso non voluto anche se previsto;  l'evento si verifica a causa di negligenza, imprudenza od imperizia, ovvero per inosservanza di leggi, regolamenti, ordini o discipline.


Contravvenzione: è la violazione di norma penale commessa da persona imputabile; a differenza del delitto non è necessario che la violazione sia stata commessa con dolo; le sanzioni previste sono l'ammenda o l'arresto.


Danno: è il nocumento recato in qualunque modo a persona o cosa; può consistere nella diminuzione del patrimonio o nel dolore valutabile economicamente (danno morale) causato dalla condotta dolosa o colposa del danneggiante.


Delitto: è la violazione di una norma penale che è stata commessa volontariamente da persona imputabile e che ha prodotto una lesione del diritto altrui. I delitti si distinguono in doloso, colposi, preterintenzionali. Possono essere anche tentati o consumati.


Dolo: è la consapevolezza di produrre con la propria condotta (di fare o di non fare) un evento contrario alla legge, è pertanto necessario che il soggetto preveda e voglia l'evento come conseguenza della propria condotta.


Querela: è l'atto con cui la persona offesa da un reato si rivolge all'Autorità Giudiziaria per informarla del fatto e per chiederle di procedere contro l'autore del fatto stesso. La legge indica per ogni reato se si procede d'ufficio o a querela di parte.


Reato : è ogni azione od omissione vietata dalla legge penale mediante la minaccia della pena. I reati si distinguono in delitti e contravvenzioni in base alla pena: reclusione e multa per i delitti; ammenda ed arresto per le contravvenzioni.

AZIENDA PER I SERVIZI SANITARI n. 2 ISONTINA

DISTRETTO SOCIO-SANITARIO ALTO ISONTINO

DISTRETTO SOCIO-SANITARIO BASSO ISONTINO

UNITÀ OPERATIVA PER L’ASSISTENZA SANITARIA DOMICILIARE E RESIDENZIALE DEL DISTRETTO SOCIO-SANITARIO ALTO ISONTINO

UNITÀ OPERATIVA PER L’ASSISTENZA SANITARIA DOMICILIARE E RESIDENZIALE DEL DISTRETTO SOCIO SANITARIO BASSO ISONTINO

Le Unità Operative svolgono, in stretto collegamento, le seguenti attività:

A) ASSISTENZA DOMICILIARE INTEGRATA;

B) ASSISTENZA SANITARIA NELLE STRUTTURE PROTETTE;

C) RESIDENZE SANITARIE ASSISTENZIALI.

- Tali attività sono svolte nell’ambito dei rispettivi Distretti socio – sanitari in collaborazione con i Medici di Medicina Generale, con i Servizi Sociali dei Comuni e con le Unità Operative Ospedaliere, in particolare quelle d'Anestesia e Rianimazione - Terapia del dolore, Chirurgia, Medicina, Oncologia, Pneumologia, Recupero e Rieducazione funzionale, Dermatologia, Farmacia, Laboratorio d'Analisi Cliniche, Pronto Soccorso, Radiologia, Servizio Trasfusionale.

                                      MISSIONE DELL’U.O. :

Garantire agli utenti, a domicilio o presso le strutture residenziali, un’assistenza socio - sanitaria rispondente ai bisogni, d'elevata qualità tecnica, accessibile, continua, efficace, efficiente, integrata con i diversi livelli istituzionali.

                                    VALORI DI RIFERIMENTO :

· Accessibilità ;

· Ascolto ;

· Continuità

· Disponibilità ;

· Efficacia ;

· Efficienza ;

· Equità ;

· Personalizzazione ;

· Trasparenza .

OBBIETTIVI STRATEGICI DELL’U.O :

1) Costituire una rete di collegamento e di connessione funzionale tra Ospedale e territorio volta al coordinamento delle attività dell’Ospedale con quelle della Medicina Generale e del Distretto, al fine di stabilire corretti programmi d’intervento in continuità assistenziale (Reparto Ospedaliero o Day Hospital – Distretto Sanitario - RSA – MMG – ADI); promuovere la cultura della relazione tra Ospedale e territorio; 

2) Promuovere l’integrazione dell’Assistenza Sanitaria con i Servizi Sociali dei Comuni per rendere il complesso delle prestazioni mediche , infermieristiche, riabilitative e socio - assistenziali a domicilio del Paziente ;

3) Concordare ed attuare, con i Medici di Medicina Generale, protocolli operativi volti all’osservazione e/o alla dimissione protetta dei Pazienti provenienti dall’Ospedale e RSA e rientrati al proprio domicilio o in Struttura Residenziale;

4) Rendere disponibili a domicilio presidi e metodiche qualitativamente non inferiori allo standard ospedaliero e strumenti efficaci per il miglioramento della qualità della vita , realizzando condizioni utili al contenimento dei ricoveri ospedalieri impropri e dell’istituzionalizzazione, ed alla riduzione dei tempi di degenza in Ospedale;

5) Assicurare attività di supporto e consulenza specialistica a domicilio o in Strutture Protette;

6) Regolamentare i rapporti rapidi con i Servizi Ospedalieri .

ATTIVITA' DELL’ U.O.

A)      ASSISTENZA DOMICILIARE INTEGRATA                                                      (accordo collettivo nazionale per la medicina generale  ’96 , allegato H   art.   32 – 39 – 45  p. G.)
L’Assistenza Domiciliare Integrata è un Servizio che eroga prestazioni d'assistenza sanitaria a domicilio in modo continuativo e secondo piani individuali d’intervento definiti mediante valutazione multidisciplinare; 

S'integra e si completa con l’attività dei Servizi Sociali dei Comuni.

L’ADI è riservata a Pazienti non autosufficienti , non trasportabili con mezzi comuni, affetti da patologie di varia gravità e complessità, che con il supporto di tale servizio hanno la possibilità di rimanere nel proprio domicilio con cure ed assistenza adeguate nell’insegna dell’etica della miglior qualità di vita possibile. 

Punti di riferimento dell’ADI sono: il Distretto Sanitario ed i M.M.G.

L’attività del Servizio è coordinata con l’Ospedale in “continuità assistenziale” tramite l’Unità di Valutazione Ospedaliera.
Salvo diversa determinazione concordata tra il medico responsabile dell’attività sanitaria distrettuale ed il medico di medicina generale, le ipotesi d'attivazione dell’intervento si riferiscono a:

1) malati terminali  ;

2) malati oncologici ;

3) incidenti vascolari acuti ;

4) forme psicotiche acute gravi ;

5) gravi fratture in anziani ;

6) riabilitazione in vasculopatici ;

7) malattie acute temporaneamente invalidanti  nell’anziano ;

8) dimissioni protette da strutture ospedaliere .

CRITERI e MODALITA’ D’ACCESSO, TEMPI D’ATTESA  :

· L’ADI è riservata ai Pazienti non autosufficienti, non trasportabili con mezzi comuni, affetti da patologie di varia gravità e complessità, affinché possano rimanere al proprio domicilio con cure ed assistenza adeguate;
· il Servizio ADI è organizzato per interventi programmati ; non interviene d’urgenza ; 
· la residenza del Paziente entro il bacino d’utenza, la libera scelta ed il consenso informato del Paziente o dei Familiari sono condizioni indispensabili per l’attivazione del Servizio ;

· la segnalazione del caso può essere effettuata dal Medico di Medicina Generale, dal Medico Ospedaliero , dai Servizi Sociali o dai Familiari del Paziente ;

· l’attivazione può essere proposta solo dal Medico di Medicina Generale scelto ;

· all’accordo verbale fa sempre seguito regolare richiesta stilata dal MMG su apposito modulo, recapitata in segreteria del Servizio ADI ; 
· di norma, la richiesta del MMG deve pervenire tra il lunedì ed il giovedì per un’adeguata organizzazione dell’intervento; entro i due giorni lavorativi successivi alla richiesta si procede alla valutazione ed all’eventuale definizione del piano assistenziale ; 

· l’organizzazione assicura l’attivazione delle cure domiciliari entro tempi definiti ed adeguati alle esigenze dell’assistito; l’operatività si realizza entro il tempo minimo di tre giorni lavorativi successivi alla richiesta d’attivazione; non è possibile l’attivazione d’urgenza; è considerata la possibilità di concordare l’attivazione delle cure domiciliari in tempi brevi (entro due giorni lavorativi) solo in casi specifici, con la piena collaborazione del MMG, nel rispetto dei criteri di priorità e compatibilmente con le attività di servizio.

UNITA’ DI VALUTAZIONE DISTRETTUALE : l’U.V.D., costituita da figure professionali che garantiscono la diversificazione delle competenze, è lo strumento d'analisi e valutazione multidimensionale della domanda sanitaria e socio - assistenziale , mediante il quale si definiscono i bisogni e si concorda un piano d'intervento globale, continuativo e personalizzato, coerente con le risorse disponibili, basato sulla collaborazione tra operatori sanitari, sociali e famiglia. L’ambiente familiare è privilegiato quale luogo d'accoglienza, cura e recupero. La convocazione dell'U.V.D. è concordata con un referente; si riunisce di norma presso la sede ADI. 

Il medico responsabile del Servizio ADI ed il medico di medicina generale concordano:

1) La durata presumibile del periodo d'erogazione dell’assistenza integrata; 

2) Gli interventi degli altri operatori sanitari;

3) Le eventuali richieste d'intervento dei Servizi Sociali;

4) La cadenza degli accessi del medico di medicina generale a domicilio del Paziente, considerando la patologia e tenendo conto della variabilità clinica di ciascun caso;

5) I momenti di verifica comune nell’arco del periodo d'attività del Servizio.

La valutazione di bisogni socio - sanitari che comportino interventi di minor complessità, può essere effettuata in via breve ed informale ; il piano d'intervento è concordato da MMG e Coordinatore ADI; il medico responsabile del Servizio, regolarmente informato della procedura d’attivazione, è tenuto a verificare la congruità del piano operativo.

Il medico di medicina generale :

1)
Ha la responsabilità unica e complessiva del Paziente relativamente all’ambito del Piano degli interventi programmati ;

2)
Presenzia al primo intervento ADI (prima visita congiunta MMG-ADI) se concordato in sede d'Unità di Valutazione ; stila e sottoscrive sulla scheda il programma terapeutico ; 

3)
Deposita la scheda degli accessi , aggiornata dagli operatori sanitari , presso il domicilio del Paziente; sottoscrive le eventuali variazioni terapeutiche; 

4)
Attiva le eventuali consulenze specialistiche , gli interventi infermieristici e sociali programmati ;

5)
Coordina gli operatori per rispondere ai bisogni del Paziente .

6)
Il medico responsabile del Servizio ha facoltà di promuovere periodiche riunioni con i responsabili dell’attività distrettuale al fine di assicurare l’uniformità dei criteri d'ammissione ai trattamenti e di verificare l’efficacia ed efficienza del Servizio; i medici di medicina generale possono essere invitati alle riunioni , previo accordo circa modalità e tempi, in relazione ai singoli problemi assistenziali in discussione. Il responsabile distrettuale del Servizio ha facoltà di verificare presso il domicilio del Paziente la necessità degli interventi attivati . Eventuali conseguenti iniziative sono concordate con il M.M.G.

FUNZIONI DELL’U.O. IN AMBITO ADI :

1) analizzare e governare la domanda d'assistenza sanitaria , di base e specialistica da erogare a domicilio al fine di evitare l’istituzionalizzazione impropria ed incongrua ;

2) governare le dimissioni protette dalle strutture ospedaliere e dalle RSA , in altre parole, valutare ed individuare tempi e modalità più idonee alla dimissione e stilare un piano d'assistenza extra - ospedaliera, concordato con il Medico di Medicina Generale; 

3) programmare ed attivare l’assistenza sanitaria, di base e specialistica a domicilio attraverso il Servizio d'Assistenza Domiciliare, in collaborazione con i Medici di Medicina Generale ed i Pediatri di Libera scelta in regime d'Assistenza Domiciliare Integrata (ADI), Assistenza Domiciliare Programmata o d'Ospedalizzazione a Domicilio;

4) attivare l’Ospedalizzazione Domiciliare, in collaborazione con le Unità Operative Ospedaliere, a discrezione e per richiesta dei Medici di Medicina Generale .

B) ASSISTENZA SANITARIA NELLE STRUTTURE PROTETTE 

FUNZIONI DELL’U.O :

1) analizzare e governare la domanda d'assistenza sanitaria, di base e specialistica nelle strutture residenziali e semi–residenziali al fine di evitare l’istituzionalizzazione impropria o incongrua ;

2) programmare ed attivare l’assistenza infermieristica, farmaceutica, sanitaria di base e specialistica presso le Case di riposo, pubbliche e private, sulla base delle leggi nazionali e regionali che riguardano le persone non autosufficienti e di protocolli d’intesa o accordi di programma stabiliti con gli enti gestori ;

3) programmare , organizzare ed attuare l’attività sanitaria e la rieducazione funzionale presso le strutture protette , collaborando con l’istituendo Dipartimento per la Riabilitazione FKT ;

4) governare l’ingresso e la dimissione, per quanto concerne la parte sanitaria, nelle strutture protette .

C) RESIDENZE SANITARIE ASSISTENZIALI

FUNZIONI DELL’U.O. :

1)
analizzare e governare la domanda d'assistenza sanitaria, di base e specialistica nelle RSA al fine di evitare l’istituzionalizzazione impropria ed incongrua ;

2)
programmare , organizzare ed attuare l’attività sanitaria e la rieducazione funzionale presso le RSA, collaborando con l’istituendo Dipartimento per la Riabilitazione FKT ;

3)
governare l’ingresso e la dimissione dalle RSA .

ALTRE FUNZIONI SPECIFICHE DELL’U.O. :

Il referente dell’U.O. valuta la necessità di assicurare la continuità assistenziale presso i Reparti di Riabilitazione o Lungodegenza dell’Ospedale S. Giovanni di Dio di Gorizia relativamente ai casi segnalati dai Responsabili delle U.O. Ospedaliere o dai MMG; vigila inoltre sulla puntuale attuazione del protocollo ASS 2 / SGdD per la gestione coordinata ed integrata dell’assistenza ospedaliera.

PRESTAZIONI SANITARIE EROGABILI AI PAZIENTI SEGUITI IN ADI ED IN OSPEDALIZZAZIONE DOMICILIARE

A discrezione del Medico di Medicina Generale e con il supporto delle infermiere Professionali ADI e degli Specialisti Ospedalieri si rendono attuabili a domicilio le seguenti prestazioni sanitarie:

 - Prestazioni Mediche: prima visita e visite di controllo. Terapia endovenosa. Nutrizione parenterale totale / nutrizione enterale. Emotrasfusioni . Medicazioni complesse. Sondino naso- gastrico. Cateterismo vescicale. Chemioterapia antiblastica (limitatamente ad alcuni chemioterapici). Paracentesi. Fleboclisi, chemioterapia infusionale. Terapia del dolore, con l’eventuale collaborazione degli Algologi.

Elettrocardiografia. Educazione socio-sanitaria. Visite Specialistiche, in collaborazione con le varie Unità Operative Ospedaliere: Anestesiologica, Chirurgica, Dermatologica, Fisiatrica, Pneumologica.

Per specifici problemi possono essere definite ulteriori prestazioni / attività in funzione dei bisogni e delle risorse disponibili.

 - Prestazioni Infermieristiche: Visita infermieristica. Educazione Sanitaria. Rilevazione dei parametri vitali.  Prelievi ematologici e bioumorali; emocoltura; urinocoltura. Esecuzione dell’elettrocardiogramma . Fleboclisi reidratanti. Medicazioni. Gestione del sondino naso-gastrico, della trachestomia, della gastrostomia, dell'urostomia, del catetere venoso centrale, del catetere peridurale. Assistenza alla persona. Cateterismo vescicale femminile; cura del catetere vescicale .

 - Fornitura di presidi sanitari ai Pazienti seguiti in ADI ed in dimissione protetta da Reparti Ospedalieri e RSA : letti articolati , carrozzine , materassini anti-decubito.
FUNZIONI E RUOLI DELLE COORDINATRICI 

a) valutazione in prima istanza delle richieste dell’utente ; informazione e corretto orientamento dell’utenza ;

b) organizzazione delle U.V.D. e partecipazione alle stesse ;

c) collaborazione e coordinamento con i Medici di Medicina Generale , Medici Ospedalieri e Specialisti, Capo - sala , Servizi Sociali, Dipartimento di Riabilitazione FKT, C.I.M., Ser.T., D.E.E.P.H., con il Paziente e la famiglia ;

d) pianificazione organica delle unità d'offerta del Distretto in stretta collaborazione con il Responsabile della U.O. ;

e) visita domiciliare per la valutazione dei bisogni, formulazione della diagnosi infermieristica, stesura del piano assistenziale, in collaborazione con I. P. e M.M.G.;

f) definizione del programma d’intervento sul territorio in collaborazione con le I. P. ;

g) preparazione e controllo dell’efficienza della turnazione mensile del personale infermieristico ;

h) aggiornamento dei dati relativi all’attività; archiviazione delle schede socio -sanitarie ed infermieristiche ;

i) aggiornamento del personale riguardo a documentazioni, delibere e circolari inerenti al servizio ed archiviazione delle stesse ;

j) ordini dei materiali d’uso (farmacia, economato), gestione dei presidi in comodato, inventario del materiale in dotazione ;

k) programmazione delle riunioni settimanali con le Infermiere ADI e partecipazione alle stesse ; istituzione di gruppi di lavoro finalizzati all’aggiornamento, all'elaborazione di linee guida e di protocolli operativi per l’ulteriore evoluzione qualitativa del Servizio ;

l) analisi dei reports trimestrali dei costi del Servizio ; collaborazione con il responsabile dell’U.O. al raggiungimento degli obbiettivi di budget . 

COMPITI E MANSIONI DELLE INFERMIERE PROFESSIONALI 

a) l’infermiere ADI svolge l’attività professionale in stretta collaborazione con il M.M.G.;

b) identifica i bisogni relativi all’assistenza infermieristica ;

c) valuta , pianifica, gestisce e verifica l’intervento infermieristico ;

d) sorveglia e garantisce la corretta applicazione delle prescrizioni diagnostiche e terapeutiche ;

e) richiede l’intervento medico quando opportuno ;

f) partecipa alle U.V.D. quando richiesto ;

g) aggiorna le schede infermieristiche e cura l’archiviazione delle stesse ;

h) svolge attività tecnico – infermieristiche di prevenzione , cura e palliazione su indicazione e prescrizione dei Medici Specialisti attivati dai M.M.G.;

i) redige , elabora ed applica protocolli operativi adeguati alle cure domiciliari;

j) eroga informazione ed educazione sanitaria elaborando un piano d'assistenza atto a coinvolgere ed orientare la famiglia nell'identificazione dei bisogni primari del Paziente ;

k) promuove ogni iniziativa volta a creare un rapporto umano e personalizzato con il Paziente e la sua famiglia .  

DISTRETTO SOCIO-SANITARIO ALTO ISONTINO

ORARIO D'ATTIVITÀ ADI

- Sede di Cormons presso il Distretto Sanitario Viale Venezia Giulia n. 74 , orario d'apertura al pubblico dalle h. 8 alle h. 11,45 da lunedì a venerdì, tel. 0481/630134 , fax 0481/62111 ;

- Sede di Gradisca presso il Distretto Sanitario via Fleming n. 3 : orario d'apertura al pubblico dalle h. 9,30 alle h. 12 da lunedì a venerdì,                         tel. 0481/960813 , fax 0481/960547 ;

- Sede di Gorizia presso l’Ospedale 1° piano : orario d'apertura al pubblico dalle h. 8 alle h. 12 da lunedì a venerdì, tel. 0481/582093 .   

Le attività delle Infermiere Professionali si svolgono dalle ore 7,30  alle ore 19,30 da lunedì a sabato ; domenica e festivi dalle ore 8 alle ore 12 .

ORGANIGRAMMA DEGLI OPERATORI SANITARI ADI

Medico Responsabile dell’U.O. di Assistenza  Sanitaria Domiciliare e Residenziale : dr. Claudio Albiero .

Coordinatrice ADI : I. P. e A.S.V. Barbara Ban .

Infermiere Professionali ADI : Barbara Bertin; Orietta Bosch; Sabrina Cirillo (I. P. e A.S.V., collaboratrice al coordinamento) ; Herta Erzetic; Adriana Fabbro; Elisabetta Fierro; Rosella Marchiori ;Maristella Montini; Vittoria Paoletti; Alessandra Rigotti; Franca Ussai; Erica Zorzut .

DISTRETTO SOCIO-SANITARIO BASSO ISONTINO

ORARIO DI ATTIVITÀ ADI

Sede di Monfalcone: le Coordinatrici sono presenti presso la sede ADI, Ospedale San Polo 1° piano, da lunedì a venerdì, dalle ore 8 alle ore 15 ; nelle ore indicate sono telefonicamente raggiungibili ai numeri telefonici: 0481/487537 e 0481/487553; oltre tale orario ed il sabato e la domenica, sono attive le segreterie telefoniche (medesimi numeri) ; 

fax 0481/487701 .

Colloquio diretto delle Coordinatrici con il pubblico dalle ore 9 alle ore 11, da lunedì a venerdì. Le attività delle Infermiere Professionali si svolgono dalle ore 7 alle ore 19 da lunedì a sabato ; domenica e festivi dalle ore 8 alle ore 12 .

Sede di Grado: colloquio con il pubblico dalle ore 12 alle ore 13,30 da lunedì a sabato; numero telefonico (centralino) 0431/82561. Le attività infermieristiche si svolgono dalle ore 7,30 alle ore 13,30 da lunedì a sabato.

ORGANIGRAMMA DEGLI OPERATORI SANITARI ADI

Medico Responsabile dell’U.O. d'Assistenza Sanitaria Domiciliare e Residenziale : dr. Pier Lorenzo Papanti   ;

Coordinatrici : A.S.V. Maura Nappa ; I. P.  e A.S.V. Sara Sanson

Infermiere Professionali : Barbara Benes ;  Daniela Braidotti ;  Francesca Cimitan ; Debora Crisma ;   Rosa Anna Diani ; Bruna Fantini ; Cinzia Franzot ; Fiorella Viola ; Maria Grazia Zorz  (Sede  di Grado) .
A. S. V. Sara Sanson

ASSISTENZA DOMICILIARE AL SOFFERENTE DI TUMORE IN FASE AVANZATA: RUOLO DEL VOLONTARIO.

Ospedale tradizionale e Assistenza domiciliare

L’Ospedale concepito per la cura delle malattie acute ed il cui fine è la guarigione e la riconquista dell’autonomia, è organizzato secondo regole rigide e non ha duttilità e comfort necessari alle esigenze della Persona sofferente di tumore in fase avanzata.

È necessario dare dignità alla vita nella sua fase conclusiva, quando il malato, spossato dalla sofferenza e spaventato dall’idea della fine è ormai privo d’autonomia ed ha perso la sua integrità fisica ed il suo ruolo sociale.

Il naturale contenitore dell’esistenza del sofferente è senza dubbio la sua casa, ove adeguatamente assistito ed al centro dell’attenzione può assumere un ruolo attivo, comunicare i propri bisogni, giudicare la qualità della propria vita, guidare il medico e gli altri operatori, motivati da solidarietà e comprensione. 

L’assistenza domiciliare al sofferente di tumore in fase avanzata ha il fine di migliorare la qualità di vita nella sua ultima fase nel tentativo di dare una risposta ai vari bisogni. Tale tipo di assistenza non è realizzabile se non sussistono i supporti familiari, socio-ambientali e sanitari adeguati.

La Solidarietà ieri ed oggi

Una volta, quando la morte non suscitava incredula disperazione e era accettata con rassegnazione quale naturale conclusione della vita, il sofferente e la sua famiglia erano assistiti con generosità da una rete sociale spontanea che forniva sostegno sia morale sia concreto.

Successivamente ha predominato la tendenza a considerare la sofferenza come un problema privato di coloro che ne sono affetti.

Negli ultimi decenni, il sistema di aiuto basato sulle forme spontanee proprie della famiglia, dei parenti, degli amici, del vicinato, si è gradualmente affievolito.

In compenso, da oltre venti anni si è sviluppata e diffusa una nuova cultura della solidarietà, che ha saputo creare ed adattare metodi e mezzi consoni ai tempi ed alla mentalità della società moderna per sostituire il vecchio tessuto sociale deteriorato o scomparso.

Il volontariato, prima attraverso singoli individui e poi organizzato in gruppi ed associazioni, si è fatto interprete di una nuova cultura della solidarietà assumendosi il compito di assolvere questo ruolo con apporto costante di presenze e di iniziative concrete.

Il Volontario

Il volontariato riveste un ruolo di fondamentale importanza nell’ambito della sanità: si fa promotore verso la stato sociale di proposte di nuovi interventi per rispondere alle necessità emergenti nella società della domanda di salute intesa come benessere globale sia psico-sociale che bio-medico.

Per poter intraprendere tale attività il volontario deve ricevere un’idonea formazione, che pur togliendo all’intervento assistenziale la spontaneità e l’improvvisazione caratteristiche del primo approccio al Sofferente, ne potenzia tuttavia le doti umane, le arricchisce di creativa consapevolezza e trasforma il volontario in professionista del volontariato.
Il Volontario a domicilio del Malato di tumore in fase avanzata

Il rapporto personale a domicilio è senza dubbio l’espressione più impegnativa e delicata di tale attività poiché il volontario si trova ad affrontare un mondo vitale sconvolto, dove regna la sofferenza di un malato gravissimo e dove vive una famiglia sfinita e consapevole, che desidera soprattutto aiuto medico ed infermieristico e non comprende immediatamente la ragione di una presenza ritenuta estranea e non professionale.
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UNITÀ SOFFERENTE

il Malato -- la Famiglia
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MONDO ESTERNO

Il volontario si trova spesso ad entrare in una casa dove vive una famiglia quasi totalmente isolata e dalla quale il più delle volte parenti ed amici sono stati allontanati: egli deve essere discreto e prudente.

ISOLAMENTO ISOLAMENTO   

UNITÀ SOFFERENTE

il Malato -- la Famiglia
VOLONTARIO

ISOLAMENTO ISOLAMENTO



Il ruolo fondamentale del volontario è quello di aprire un varco nell’isolamento della famiglia e di ristabilire il filo di collegamento con il mondo esterno contribuendo a migliorare la qualità di vita del malato ed aiutando ogni membro dell’Unità Sofferente  a ritrovare la propria dignità di persona. Il volontario si adopera per ricostruire il tessuto sociale laddove la famiglia tende a privatizzare l’esperienza del dolore e della malattia.

UNITÀ SOFFERENTE

il Malato  --  la Famiglia


Nello svolgimento della sua attività, il volontario, pur ponendo al centro del suo intervento l’Unità Sofferente, tiene conto separatamente delle tre realtà con le quali si mette in relazione:

· il malato

· la famiglia

· il gruppo assistenziale.

Il volontario tenta di stabilire con la famiglia un immediato rapporto di fiducia e valuta i bisogni per adattare di volta in volta il proprio intervento alla situazione, evitando di operare secondo schemi prefissati. 

Il volontario da aiuti concreti come la collaborazione nella soluzione di problemi pratici, piccole commissioni e compagnia al malato in sostituzione dei familiari che hanno così la possibilità di uscire da casa o per necessità o per interrompere brevemente un’assistenza difficile e stressante senza colpevolizzazioni per l’abbandono del congiunto.
È tuttavia determinante il ruolo di persona di fiducia consapevole della gravità della situazione, con la quale il familiare leader o la famiglia possa scaricare la tensione accumulata per il dolore morale, la stanchezza fisica e le incomprensioni.

Il volontario svolge la funzione di rilevatore degli indizi di turbamento dell’equilibrio interno della famiglia a causa di eccessivo carico di responsabilità del familiare leader; il rilievo del malessere confrontato con le preziose osservazioni delle infermiere può essere poi sottoposto alla valutazione dello psicologo per eventuale adeguato intervento.

Nei casi in cui il volontario riesce ad instaurare un rapporto ottimale con la famiglia, proseguirà il suo compito anche dopo il decesso del malato, continuando a testimoniare la condivisione.

Il rapporto tra il volontario e l’équipe assistenziale è improntato ad un’ampia collaborazione che comporta il rispetto dei ruoli, la stima e l’ascolto reciproco senza pregiudizi di professionalità.

CIÒ CHE È OPPORTUNO FARE

· Focalizzare il contesto affettivo e culturale e le reali problematiche
· Personalizzare ogni colloquio ed adattare l’intervento alla situazione

· Usare discrezione e prudenza

· Ristabilire il collegamento con il mondo esterno

· Tenere un atteggiamento sereno

· Vivere il rapporto con l’Unità Sofferente con il giusto distacco


CIÒ CHE È OPPORTUNO EVITARE

· L’assistenza routinaria 

· Comportamenti secondo schemi prefissati

· Risposte, affermazioni o previsioni che esulano dalla propria funzione

· Il coinvolgimento emotivo



MOTIVAZIONI AL VOLONTARIATO

1) Altruismo ed umana solidarietà;

2) Desiderio di rendersi utili e necessari;

3) Ricerca di nuove esperienze;

4) Inconsapevole ricerca di autogratificazione.

DIFFICOLTÀ DEL VOLONTARIO NELL’ASSISTENZA DOMICILIARE

1) Inserimento nell’Unità Sofferente;

2) Impegno psicologico.

RISCHI

1) Incomprensione sociale e culturale del ruolo del volontario da parte dell’Unità Sofferente;

2)
Rifiuto dell’assistenza del volontario da parte dell’Unità Sofferente.

PERICOLI

1) Coinvolgimento emotivo: il rapporto è vissuto senza il giusto distacco che tutela l’equilibrio interiore del volontario e garantisce all’Unità Sofferente il diritto del sostegno di persone in grado di confortare. Il supervisore sorveglia che le emozioni ed i sentimenti non superino la soglia della condivisione umana;

2) Frustrazione da rifiuto prevalentemente correlata alla motivazione da autogratificazione.

Dr. Pierlorenzo Papanti

Lavoro di rete ed auto-aiuto

1. La crescita dei network e dei movimenti di self-help.
Il sistema "formale" d’aiuto alle persone è costituito da assistenti sociali, psicologi, psichiatri, assistenti per l'infanzia, educatori, medici e terapisti di vario genere.

Il sistema "informale" è composto invece di parenti, amici, vicini di casa, colleghi di lavoro i quali possono "agire" sulle persone affinché queste diventino disponibili e capaci di aiutarsi da se stesse.  Il sistema informale è composto da "terapeuti naturali" (natural helper) i quali si differenziano dagli operatori del sistema formale in quanto non sono specificatamente formati e addestrati per dare aiuto, non accettano nessuna forma di remunerazione, conducono la loro azione fuori dalla loro casa e, se danno il loro aiuto sul posto di lavoro, non considerano comunque ciò come una parte necessaria del lavoro.  Inoltre, essi hanno quasi sempre un interesse o una relazione personale o comunque qualcosa in comune con la persona cui l'aiuto è rivolto; essi hanno di solito una capacità innata di ascoltare di dare consigli e agire nei modi tipici del ruolo richiesto a chi dà aiuto. I natural helpers, al contrario dei professionisti hanno la necessità di strutturare un ruolo "separato, e asettico: essi tendono piuttosto ad agire in modo spontaneo, offrendo liberamente se stessi come risorsa di self-help.

Facilmente si è portati ad idealizzare tali persone, considerandoli alla stregua di santi o comunque di persone altruistiche il cui principale interesse sia il benessere degli altri.  É ovvio comunque che essi non possono fornire molti dei servizi specialistici propri del settore formale (professionale) d’aiuto; non è detto inoltre che molte di queste qualità di genuino altruismo non si ritrovino qualche volta nei professionisti. Evidentemente le persone trovano maggior vantaggio dai professionisti quando hanno bisogno di servizi che richiedono abilità o conoscenze altamente specialistiche mentre invece si dimostra più adatto il settore informale in caso di problemi che richiedano disponibilità e interesse personale.

Entrambi questi sistemi d’aiuto ("formale" e "informale") possono diventare oggetto, per così dire, del Lavoro di rete.  In effetti, l'azione con i network presuppone gli stessi processi sia che si attui con il sistema formale che informale; non solo, essa a volte richiede la partecipazione congiunta dei due sistemi.  In passato, questi sistemi si sono, per così dire, reciprocamente misconosciuti e disprezzati.  Fino a qualche anno fa, la preparazione tecnica del professionisti della salute mentale e del servizio sociale era In gran parte localizzata sulla nota concezione freudiana secondo cui la famiglia e gli amici costituivano il principale fattore nello sviluppo di forme psicotiche o di disturbi emotivi.  La loro forza o i loro aspetti positivi - cioè la loro capacità potenziale di alleviare problemi, non solo di crearne - era raramente sottolineata.  Chi invece operava nel settore informale ha sempre avuto molta riluttanza a presentarsi ai professionisti per aiuto, per paura di essere stigmatizzati come malati mentali o come bisognosi d’assistenza o altro.

Le strategie basate sui network sono, ad un estremo, caldamente sostenute da quanti ritengono che tale approccio può rivelarsi utile per quasi tutte le persone, a tutti i livelli; che, quindi, potrebbe tendenzialmente sostituirsi ai sistemi formali di counseling, ai servizi sociali, sanitari e di salute mentale. Il loro ragionamento è basato sulla constatazione che il sistema formale ha sostanzialmente fallito e che non è più in grado di prendersi carico adeguatamente della moltitudine di problemi che affliggono l'uomo moderno; per questo, secondo loro, l'alternativa sarebbe di pensare a soluzioni che siano radicalmente diverse dagli attuali servizi professionalizzati. Queste convinzioni non sono peraltro supportate da particolari evidenze empiriche. E’ vero che ci sono molti risultati di ricerche che dimostrano come, in generale, il sostegno sociale assicurato dai network amicali o parentali fornisce "aiuto", ma non è chiaro in che modo quest’aiuto si attiva. Vi sono, inoltre, ricerche che indicano come i trattamenti psicoteraputici non siano, in generale, più efficaci che non l'assenza di trattamento (Gross, 1978), ma questa conclusione solleva notevoli problemi metodologici.

L'approccio basato sui network sembra molto più efficace se coordinato con gli interventi professionali.  I servizi sociali tradizionali, specie quelli che richiedono prestazioni individualizzate e di lungo periodo, lasciano certamente a desiderare, ma i loro detrattori hanno spesso buttato, per così dire, il bambino assieme all'acqua sporca.  In realtà è evidente che occorra un sempre maggiore coordinamento e un utilizzo intersecato dei due sistemi.  Nel capitoli seguenti cercherò di dimostrare come sia possibile "mescolare" in modo sistematico e preciso le migliori proprietà dei due sistemi.  Attualmente i professionisti dovrebbero essere più attenti ad individuare la specialità dei network e più disposti ad accettare i non professionisti come partners e collaboratori nella loro azione.

Vi sono molte ragioni che impongono di utilizzare sempre meglio le strategie di rete.  Dal momento che lo stato continuerà senz'altro a porsi ancora come interlocutore ambiguo dei servizi sociali, sia a livello di direttive che di finanziamento, vi è la necessità di ricercare, valorizzare ed organizzare le naturali risorse del territorio. Se è vero, che lo Stato e quindi i servizi sociali possono variare nella "intensità" del loro intervento, la sola fonte "stabile" di risorse è data dai network o dai sistemi naturali d’aiuto.  Gli interventi basati sui network, diretti e coordinati dai professionisti ma che utilizzano al meglio le potenzialità naturali della comunità, potrebbero rappresentare una promettente prospettiva per i servizi sociali, sia per i tempi bui che per quelli grassi, per così dire.  Occorrerebbe un sistema di servizi più solido, basato sul reciproco rispetto e sulla collaborazione tra sistema "formale" e quello "informale" d’aiuto; questo riuscirebbe ad ammortizzare almeno in parte gli effetti negativi dovuti ai periodici tagli di bilancio sul capitolo socio-assistenziale, a consolidare ulteriormente il sistema "naturale" nonché a "legare" fra loro persone, gruppi e comunità potenziandone le solidarietà mutuali.  Oltre a queste considerazioni di carattere generale, ve ne sono altre che dovrebbero indurre gli operatori sociali a comprendere l'utilità di sviluppare le strategie di rete per massimizzare le risorse di self-help.
Primo, è in atto un’evidente "disillusione, nei confronti di professionisti ed esperti, siano essi politici, economisti, psicologi dell'infanzia o psicoterapeuti (Chu e Trotter, 1974; Gross, 1978).  La gente ha ormai compreso chiaramente che i professionisti non hanno in mano le chiavi di tutto.  Secondo, alcuni movimenti d’auto-aiuto sorti in favore di gruppi oppressi, per la difesa dei diritti civili (Katz, 1982; Pollard e Riessman, 1981; Lieberman e Borman, 1979; Silverman, 1980) hanno ottenuto un successo notevole e quindi sono stati d’esempio per altri.  Vi sono poi ancora almeno quattro ulteriori considerazioni che esamineremo una ad una.

Presenteremo i presupposti scientifici ed empirici a favore di una più consistente attenzione ai network. Fra di essi, prima di tutto, trova posto l'evidenza di una notevole crisi di efficacia dei servizi pubblici, particolarmente nel campo della salute mentale (Garfied 1978) dove gli approcci di tipo psicodinamico, con trattamento di lungo periodo, vanno ancora per la maggiore e nel campo dei servizi sociali, dove i massicci investimenti di welfare appaiono sempre più improduttivi.  Ecco quindi che appare sempre più praticabile il ricorso ai sistemi "naturali" d’aiuto propri dei network informali.  Un'altra ragione che spinge, per così dire, in direzione del network, è data dalle recenti innovazioni nel campo dei metodi di ricerca e delle procedure statistiche d’elaborazione dei dati.  Questi metodi ci hanno finalmente dato la possibilità non solo di controllare gli aspetti quantitativi degli intrecci di relazioni interpersonali ma anche di produrre rigorose valutazioni qualitative su come e perché le persone arrivano a sviluppare amicizie (Fisher e coll., 1977) oppure si rivolgono a certe persone, e non ad altre, per chiedere favori, sostegno, aiuto o altro ancora.

L'analisi oggettiva dei network e delle configurazioni di reciproca influenza e comunicazione fra le persone può diventare, da un punto di vista statistico, anche molto complessa (Barnes, 1972; Boissevain e Mitcheli, 1973; Holland e Leinhardt, 1979; Weilman, 1981; Gottlieb, 1981).  Per quanto riguarda tuttavia l'uso corrente che ne possono fare gli operatori sociali, questa "analisi" può essere di molto semplificata ricorrendo semplicemente ad alcune domande cruciali che saranno discusse più oltre.

La quinta "ragione" a favore dell'uso dei network è data dal fatto che un impressionante mole di dati epidemiologici e di osservazioni sul campo dimostrano inequivocabilmente come il supporto sociale, fornito dai network serva come una specie di "ammortizzante” per una grande varietà di problemi di carattere psichiatrico (President's Task Panel Reports, 1978; Caplan, 1974; Gottlieb, 1981; Nuckolis e coli., 1972; Rabkin e Struening, 1976; Barrera, 1981; Deán e Lin, 1977; Dohrenwend e Dohrenwend, 1980).  È ovvio che questo non ci autorizza a sostenere che la mancanza o la carenza di network di riferimento o di sostegno sociale causi necessariamente effetti patologici; tuttavia la strettissima relazione che esiste fra salute fisica e mentale e network è ormai molto ben dimostrata.

Disillusione nei confronti dei professionisti
Il famoso movimento cosiddetto di "psichiatria sociale" prese il via agli inizi del 1960 con la chiara convinzione di iniziare un corso completamente nuovo all'interno della psichiatria.  Esso prevedeva un'organizzazione basata su strutture di tipo comunitario e familiare, cosi da mantenere le persone in ambienti meno coattivi possibile e in più diretto contatto con la famiglia e la cerchia di amici (Joint Commission on Mental Illness and Health, 1961).  Queste strutture dovevano servire anche come luoghi di dibattito sui problemi della comunità intera e dei suoi abitanti; per l'intervento preventivo sui disturbi adolescenziali, sui problemi connessi alla droga, su disfunzioni nei rapporti familiari o nelle difficoltà sul lavoro.  Questa estrema genericità è stata, agli occhi di molti, la causa principale delle notevoli difficoltà che tali strutture hanno poi in seguito incontrato.

Forse l'istituzione attraverso cui la gente ha manifestato ti maggiore distacco dai professionisti negli ultimi anni è stata la politica.  Nelle ultime elezioni, i Presidenti sono stati eletti prevalentemente sulla base di un programma che prevedeva espressamente il contenimento della burocrazia professionale e la restituzione del potere alla popolazione.  Fino a questo momento, alla popolazione è stata data molta informazione fuorviante.  Gli esperti in economia raramente si trovano d’accordo fra di loro e spesso disorientano le persone (le quali peraltro sulle loro informazioni possono giocarsi, per cosi dire, la carriera o la loro stessa vita).  Gli esperti in psicologia cambiano radicalmente ad ogni generazione le loro concezioni su come allevare i figli; gli esperti in sociologia tendono ad intravedere ogni quattro o cinque anni una nuova tendenza di cambiamento sociale che contraddice la precedente [si veda ad esempio il Greening of America di Reich (1970), il Culture of Narcisism di Lasch (1979) o il New Rules (1981) di Yankelovich].  Gli esperti di borsa consigliano spesso investimenti ai clienti in modo del tutto casuale.  Gli esperti in educazione sono sempre più criticati dai genitori i quali avvertono che gli insegnanti sono spesso in difficoltà nell'educare i loro figli e nel mantenere la disciplina in classe.

Forse tuttavia gli "esperti" che più hanno subito critiche sono gli operatori della salute mentale e dei servizi sociali. Il rapporto Nader (Chu e Trotter, 1974) intitolato "La corporazione del pazzi" ha messo in luce come, in particolare, gli esperti in psichiatria e psicologia tentarono di cooptare in modo subdolo il movimento di "psichiatria sociale" nato agli inizi degli anni '60.  Come si è detto, questo movimento nacque ufficialmente con i lavori della Joint Comission of Mental Illness and Health voluta dal Presidente Kennedy.  L"'Action for Mental Health " definì un nuovo modo di concepire il trattamento delle patologie mentali, mettendo in discussione l'opportunità degli internamenti in ospedale e favorendo il reinserimento comunitario dei malati.

Il rapporto "Nader" sottolineò come le scuole di psichiatria fossero particolarmente allarmate da questo movimento, nonostante le sue proposte si traducessero in indubbi vantaggi per i pazienti.  Piuttosto che incoraggiare nuove forme più umane ed efficienti d’assistenza psichiatrica (forme che facevano uso dei network e dei supporti sociali della comunità) gli esperti universitari e delle grosse organizzazioni professionali rivoltarono, per cosi dire, la loro competenza ed i loro agganci politici semplicemente per mantenere lo status quo e boicottare il nuovo corso dell’assistenza comunitaria. Essi usarono i fondi federali stanziati per la formazione professionale d’operatori destinati al lavoro comunitario per continuare ad insegnare approcci terapeutici di tipo psicoanalitico che erano stati e continuavano ad essere i più lucrativi per chi svolgeva pratica privata.

Certamente non è corretto mettere in discussione il senso etico o le motivazioni degli esperti di per se.  Le scienze politiche ed economiche, la psicologia, la sociologia o la psicopedagogia sono ben lontane dall'essere scienze esatte e quanti svolgono attività professionali al loro interno tendono necessariamente ad esprimere dati e indicazioni che sembrano, in quel momento, più veri o più probabili.  In ogni caso, vi è da tenere conto che questi esperti hanno a che fare con problemi "umani" e niente potrebbe essere più deleterio per la loro risoluzione del proclamarsi depositari d’ogni risposta o della verità assoluta.  Ora il venire meno della certezza delle risposte porta inevitabilmente a disincantare il sempre più sofisticato, educato e curioso cittadino d’oggi.  Essi tendono a ricercare "informazioni" non una pletora d’opinioni pur autorevolmente espresse da "esperti".  In assenza di queste risposte oggettive la gente ha di nuovo ricominciato a rivolgersi verso i propri pari, nelle consuete reti di relazioni quotidiane, per riprendere a sperare e ad aiutare.

3.
Self-help: il successo genera successo

Un'altra ragione che potrebbe spiegare il continuo sviluppo degli approcci di network è data dal fatto che questi ultimi sono manifestazioni tipiche di auto aiuto e i movimenti di self-help mostrano anch'essi una continua tendenza di crescita (Gartner e Riessman, 1981).  La maggior parte delle responsabilità e delle energie per la risoluzione dei problemi deve essere attivata dalle persone interessate, ma l'assistente sociale o lo psicologo possono avere una parte importante nel favorire i legami o vari tipi di contatti sociali.  L'innesco di queste relazioni inoltre è un processo caratteristico dei cosiddetti gruppi di auto-aiuto (self help groups) i quali sono espressioni "esemplari" del lavoro centrato sui network.  Borman (1982, pag. 26) a questo proposito afferma che "in una recente rassegna dei maggiori gruppi di self-help che si occupano di determinate patologie e condizioni (ad esempio alcoolismo, violenza all'infanzia, operazioni cardiache o malattie mentali) si è riscontrato come gli operatori sociali professionali abbiano spesso giocato un ruolo importante nel dar inizio, sostenere, legittimare o 'guidare' tali gruppi nella loro attività".  Vi sono almeno quattro tipi diversi di gruppi di auto-aiuto. li primo tipo di gruppo è quello per la raccolta di fondi, sul tipo del March of Dimes.  Il secondo è quello volto ad attività di tipo politico come l'organizzazione Nazionale delle Donne (Now).  Un altro tipo sono i gruppi di tutela o per la modificazione di atteggiamenti o pregiudizi nell'opinione pubblica, come molti gruppi per i diritti degli omosessuali o gruppi di genitori di bambini ritardati o istituzionalizzati.  Infine, ci sono gruppi di mutuo-aiuto di tipo terapeutico, gruppi cioè che forniscono sostegno sociale ed emotivo ai propri membri cosicché essi possano impegnarsi costruttivamente nelle discussioni o nelle risoluzioni di problemi comuni.


La crescita dei gruppi di self-help è stata veramente Impressionante. Nel (1982) Langton e Peterson hanno stimato che possono esistere tre o quattro milioni di questi gruppi, per un totale complessivo di 15 milioni di persone.  Attualmente si sono costituiti gruppi di self-help per tutte le settanta categorie di patologia medica indicate dall'Organizzazione Mondiale della Sanità.  Vari tipi di gruppi di mutuo aiuto stanno proliferando rapidamente in molti posti diversi.  Siccome le famiglie tendono a ricomporsi in modi che non si potevano immaginare fino a trenta anni fa, ecco allora che ritroviamo gruppi di auto-aiuto come Families Anonymous.  Genitori con particolari problemi costituiscono i gruppi Parents Anonymous o Parents Without Partners, ecc.  Le persone vedove, che di solito vengono ignorate dagli operatori dei servizi ed anche spesso un po' emarginate da amici e parenti, ora possono scegliere se rifarsi al THEOS (Servizio per persone vedove) oppure al gruppo "Vedovi per i vedovi".


Vi sono gruppi di auto-aiuto che ricercano il più possibile di pubblicità attraverso i mass-media, come il National Gay Task Force, oppure gruppi che cercano di mantenere l'anonimato (almeno per le persone che vi fanno parte), come gli Alcoolisti Anonimi o gli Emotivi Anonimi.  Alcuni di questi gruppi organizzano i loro incontri in modo molto strutturato, come gli Alcoolisti Anonimi, mentre altri rimangono volutamente destrutturati e liberi, come i THEOS.  Alcuni manifestano aperture e fiducia verso i professionisti e gli interventi specialistici, come I gruppi per la terapia anti-fumo, mentre altri Invece cercano di farne uso il meno possibile o per nulla (come gli Alcoolisti Anonimi).


I gruppi di self-help sono, per definizione, gruppi che raccolgono persone che condividono uno stesso tipo di problema o di difficoltà; in questo senso quindi gli operatori professionisti che non siano essi stessi portatori del problema dovrebbero rimanere esclusi da questi gruppi.  Nonostante ciò, comunque, gli operatori si trovano ad interagire in molti modi con i gruppi dì mutuo-aiuto senza per questo pregiudicare la loro autonomia ed i rapporti interni.  Questa prospettiva di collaborazione sarà approfondita più oltre; qui ci basta ricordare che l'operatore può far da tramite per la partecipazione di qualcuno al gruppo (Silverman, 1980), organizzare e gestire i primi incontri (Gartner e Riessman, 1981) oppure, più in generale, offrirsi come "perno" per il coordinamento di tutti i possibili gruppi di mutuo aiuto esistenti nelle comunità nonché per farli adeguatamente conoscere e valorizzare come risorsa collettiva (Maguire, 1983).

Il successo generalmente matura altro successo; quindi, dal momento che i gruppi di self-help sono in crescita ed i rapporti fra questi gruppi ed i professionisti si fanno sempre più soddisfacenti, si può tranquillamente ipotizzare che l'espansione di queste esperienze continuerà anche per il prossimo futuro.  Gli esperti, come s'è detto, hanno perso la loro fama di assoluti depositari di ogni soluzione e la gente ha quindi pian piano appreso a rivolgersi ad altre persone con lo stesso problema oppure alla famiglia o agli amici per consigli, informazioni o aiuti materiali.  In altre parole, essi hanno appreso ad aiutarsi da se stessi.

Molti autori sostengono, con molte valide ragioni, che è stata la professionalizzazione dell'educazione, dell'assistenza all'infanzia, della salute e dei servizi di welfare che ha prodotto il progressivo scadimento dei tradizionali network di tipo comunitario.  In effetti, se una persona può rivolgersi ad un esperto in una di queste aree, il network non risulta più necessario. Ora però, come s'è detto, questa tendenza pare si stia invertendo decisamente.

Il pericolo insito nell'ascesa delle iniziative di self-help è che questo termine arrivi eufemisticamente a significare l'abbandono delle responsabilità dello Stato nei confronti delle persone con difficoltà. Impensabile in effetti che chi, per vari motivi, non è in grado di aiutarsi da solo venga lasciato a se stesso o si ritenga cinicamente che ad esso debba pensarci esclusivamente il suo network di appartenenza.

Una spiegazione del perché i movimenti di self-help diventano sempre più importanti va ricercata certamente nel fatto che lo Stato finanzia il sistema dei servizi sociali in modo incostante (Langton, 1982).  Ma vi è anche un altro motivo e cioè che le persone, partecipando a queste esperienze, cercano di ripristinare il "controllo" sulla propria vita. li più delle volte il sentimento di impotenza generalizzata che porta una persona a ricercare aiuto non è ben compreso dagli operatori che se ne fanno carico.  "Aiuto", secondo il loro punto di vista, è un processo che richiede sempre una persona in cerca, appunto, di assorbire aiuti dall'esterno.  Per anni, psicologi e sociologi hanno continuamente rivangato i temi dell'anomia, dell'alienazione e della mancanza di potere.  Ora nuove ricerche dimostrano che questi sentimenti possono essere dominati dandosi da fare concretamente attraverso l'azione diretta.  L'aiuto "migliore" che un professionista può dare - molte ricerche in ambito clinico lo hanno dimostrato - è quello di rinforzare, sostenere e guidare il gruppo nel momento in cui i suoi membri ricercano da loro stessi le soluzioni.

Lo sviluppo dell'auto-aiuto, inteso come strumento fondamentale del lavoro di comunità, è dovuto anche al fatto che il volontariato, che è una forma particolare di mutuo-aiuto, sta a sua volta godendo di sempre maggiori attenzioni.  L'ottica con cui si guarda al volontariato è diversa rispetto al passato: il vecchio stereotipo del volontario come casalinga di mezza età e di estrazione borghese sta rapidamente 'modificandosi.

Daniel Yankelovich (1981) ritiene che negli ultimi venti o trenta anni si sia verificato un radicale cambiamento nei modi di pensare e di comportarsi delle persone.  Molto è stato detto e scritto, attorno agli anni '60,' riguardo alle grandi mobilitazioni e manifestazioni per la pace e per i diritti civili e a quella generale tensione all'amore e alla pace che qualche sociologo ha anche tentato di descrivere.  Questo "spirito" sì è andato gradatamente attenuando verso la metà degli anni settanta, sostituito da una "chiusura" verso interessi o attività più di tipo egocentrico e narcisistico.  Forse molti di quanti si sono in passato impegnati per affermare gli ideali visti sopra si sono poi via via disillusi, scoraggiati o addirittura "cortocircuitati".  In ogni caso, pare che esista effettivamente la tendenza in molte persone ad occuparsi esclusivamente di sé ed essere strutturalmente incapaci di aiutare gli altri.

Le ricerche di Yankeiovich (1981) tendono a dimostrare il prevalere di un generale atteggiamento per il quale le persone si impegnano tanto più in una determinata azione quanto più essa risulta ancorata ad una motivazione di tipo personale.  I risultati di queste ricerche indicano l'esistenza di molte persone - che costituiscono un vasto fronte di risorse per gran parte inutilizzato - le quali sarebbero in grado di aiutare gli altri se Il problema li toccasse da vicino.  La tendenza, tipica del periodo precedente il 1960, di offrire volontariamente Il proprio tempo e le proprie energie perché ciò tornava utile alla società nel suo complesso e non perché comunque il dare aiuto aveva anche ripercussioni sul proprio stesso interesse, si è rapidamente capovolta.  Volontari di tipo tradizionale esistono ancora, ma le motivazioni che li spingono ad aiutare gli altri sono probabilmente diverse.  Il principale fattore che ora motiva all'impegno sociale è l'esistenza di un problema personale, per quanto mal definito possa essere.

Allen e coll. (1980), nella loro rassegna sul volontariato negli Stati Uniti (National Forum on Volunteerisrn), hanno enucleato numerose variabili che hanno influito fortemente sulle attività di volontariato e sul coinvolgimento delle persone nei processi di mutuo-aiuto.  Fra di esse vanno segnalati modificazioni di atteggiamenti, valori e stile di vita; l'inflazione, la crisi energetica, l'incremento delle controversie e la tenace resistenza degli operatori sociali contro l'intervento non professionale.  Nel lavoro di Allen, l'attività volontaria era definita, in generale, come "ogni tipo di lavoro, non coercitivo, rivolto ad aiutare altri senza la prospettiva di vantaggi finanziari o materiali" (Allen e coli., 1980).  L'attività di volontariato, cosi definita, comprende non solo la disponibilità a fornire servizi diretti alla singola persona, ma anche il coinvolgimento in gruppi di tutela, in gruppi organizzati di cittadini, in comitati per il controllo e la gestione di servizi (pubblici e privati) oltre a varie attività nei network e in sistemi di aiuto meno formali.  Gli autori hanno poi concluso fissando alcune importanti conclusioni riguardo al volontariato e aviazione dei network.
Una di queste conclusioni sosteneva che la libera attività di volontariato continua a costituire un elemento importante e che la gente sta gradualmente ripulendo il cinismo e riprendendo l'impegno a favore degli altri, un trend questo desumibile anche dei dati di Yankelovich, Allen e coll. hanno inoltre sottolineato come lo sviluppo futuro delle attività di tipo comunitario potrà essere condizionato dall'inflazione, dalle disponibilità energetiche e dalla resistenza che gli operatori professionisti possono contrapporre alle pratiche di auto-aiuto e di volontariato, per paura che quest'ultime possano in qualche modo compromettere i loro privilegi.  Gli autori hanno sottolineato nel loro Rapporto come il volontariato di tipo comunitario sia un fattore critico all'interno della società, un fattore che, se adeguatamente sfruttato, dovrebbe produrre effetti significativi a lungo termine purché non si frappongano ostacoli di tipo istituzionale.  Il volontariato, in particolare quello che si esplica all'interno dei net works informali, può essere inteso come uno strumento per far riacquistare potere al cittadino e questo potere potrebbe e dovrebbe essere incrementato attraverso adeguati rapporti in collaborazione con il mondo del lavoro, dell'economia e dell'amministrazione pubblica.  Infine, le persone a capo dei movimenti di volontariato dovrebbero pianificare e programmare per il futuro, sviluppare legami nuovi e educare la pubblica opinione sull'importanza delle forme d'I self-help e dei suoi effetti sulle persone in una società libera.

Allen e coll. hanno continuamente ribadito la necessità di vincere la sensazione di impotenza che attanaglia la gente e ribadire la fiducia che essi possono intervenire attivamente in tutte le fasi del processo di aiuto e delle attività decisionali.  A questo proposito, gli autori affermano che "solo quando i cittadini diverranno consapevoli di essere liberi e di essere in grado di esercitare questo potere il volontariato di comunità potrà svolgere efficacemente la sua azione".

La capacità e la disponibilità delle persone di aiutare gli altri, senza dirette forme di pagamento o altri vantaggi, può senz'altro variare da un decennio all'altro.  Quindi è molto difficile prevedere il futuro e sapere quando o in quali circostanze le persone sono più portate a unirsi reciprocamente per da vita di forme di mutuo-aiuto.  Ad esempio, si potrebbe sostenere che quando le risorse sono limitate e lo stress sociale alto, come durante le guerre o le depressioni economiche, la disponibilità al sostegno comunitario potrebbe diminuire.  Ma è evidente che ciò non è sempre vero ed anzi che può ben valere l'opposto.

Molte persone hanno dimostrato una disponibilità quasi eroica ad aiutare degli stranieri quando le condizioni lo richiedevano.  Un forte impulso all'azione comunitaria lo si è avuto, come s'è detto, proprio per la crisi economica, la sfiducia nei professionisti e la resistenza delle amministrazioni ad investire nei servizi sociali, in particolare in quelli per la salute mentale.  Pur se il termine di networking " è recente, ciò che esso designa - cioè il coinvolgersi reciproco delle persone in vista di un obiettivo - è stato a lungo un fattore importantissimo sul piano delle relazioni interpersonali.

Più avanti, nel prossimo capitolo cercheremo di precisare meglio ciò che si è modificato in questi anni 'e ciò che deve essere ancora maggiormente localizzato nell'uso delle strategie di "rete".

4.
Lavoro Sociale e Self-help: un'azione raccordata
L'idea che gli operatori sociali professionali possano "entrare" nelle attività di auto-aiuto sembra una contraddizione in termini.  Come si può parlare di self-help se chi aiuta è un operatore sociale?

In realtà la contraddizione è più apparente che reale.  Il Lavoro sociale come professione può vantare una lunga e gloriosa tradizione nell'incoraggiare le persone ad usare e potenziare le risorse di loro attinenza, sia quelle relative agli amici e parenti o le loro stesse capacità personal.

A)
Carenza di risorse personali


La gran parte del suo lavoro l'assistente sociale lo spende con persone socialmente emarginate, deprivate economicamente oppure persone incapaci comunque di integrarsi in modo soddisfacente nella società.  Date queste condizioni, compito dell'assistente sociale è quello di mettere a disposizione dell'utente le risorse che gli difettano.

In passato gli assistenti sociali hanno spesso trascurato di ricercare tutti i modi possibili per permettere alla persona di mantenersi da se stessa autosufficiente sul piano economico.  L'azione assistenziale pura e semplice dovrebbe essere più mirata, riservandola solo per quelle persone che realmente non abbiano alcuna alternativa di sostentamento autonomo.  

Gli handicappati fisici o mentali o le persone deprivate culturalmente possono, il più delle volte, lavorare; molto spesso essi cercano disperatamente di trovare delle opportunità di mantenersi autosufficienti e indipendenti.  In questi casi è responsabilità dell'assistente sociale individuare corsi di avviamento al lavoro, laboratori protetti o altri lavori che non siano incompatibili con un dato handicap o disabilità. 

Ad esempio persone con problemi di cecità possono specializzarsi come telefonisti; soggetti con ritardo mentale possono essere adatti per il lavoro agricolo; il genitore solo può prestare assistenza ad altri bambini mentre accudisce ai suoi; l'handicappato fisico su sedia a rotelle può lavorare a casa sua su terminali di computer o simili.

B)
Risorse non percepite o latenti

Le persone spesso non sono in grado di valutare adeguatamente le risorse o le capacità in loro possesso.  Gli assistenti sociali possono aiutare l'utente a rivedere in modo sistematico ed esauriente tutti i possibili contatti e le possibili fonti di aiuto materiale, attuali o potenziali, costituite da amici, colleghi di lavoro, parenti, ecc.

Inizialmente, quando l'utente decide di rivolgersi all'assistente sociale, si trova in una condizionatale per cui percepisce se stesso come uno che ha dato fondo a tutte le sue risorse e non vede risorse alternative disponibili.  Si può facilmente constatare tuttavia come spesso, aiutando l'utente a produrre una mappa precisa del suo network di appartenenza, come suggerito nel precedente capitolo, si fa in modo che esso arrivi a constatare che, in realtà, risorse disponibili ve ne sono.

Un primo colloquio con un operatore esperto deve far capire all'utente che è essenziale prima di tutto sfruttare le proprie risorse e che quindi queste dovrebbero essere valutate e analizzate con attenzione.  L'assistente sociale dovrebbe quindi chiedere all'utente di esaminare il proprio network in maniera approfondita.

Il più delle volte le risorse disponibili per l'auto-aiuto sono risorse inutilizzate da lungo tempo ma che possono essere rivitalizzate attraverso un colloquio adeguato.  Tali risorse rimangono di solito inutilizzate se l'assistente sociale non è in grado di evidenziarle agli occhi dell'utente e di guidarlo nei suoi sforzi verso l'auto-aiuto.

C)
Problemi gravi o cronici

Vi sono molti casi in cui non è utile, o potrebbe essere addirittura danno, per la persona, riferirsi esclusivamente alle sue proprie risorse o al mutuo aiuto In particolare, questa condizione è tipica di persone con gravi problemi psicologici o in situazioni così delicate in cui ogni discussione o intervento può avere conseguenze drammatiche e a lungo termine.

In questi casi, gli sforzi eventuali d’auto-aiuto devono essere diretti e guidi da un assistente sociale, che abbia sia una competenza "clinica" di tipo tradizionale sia la capacità di lavorare con le risorse "naturali" e con i network In effetti, in casi, ad esempio, di gravi disturbi psichiatrici, di violenza ad un coniuge, ai figli o d’autolesionismo, il solo auto-aiuto, pur coadiuvato dall’assistente sociale, non potrà mai essere efficace di per sé.  A questo deve sempre affiancarsi un trattamento individuale di supporto.

Le stesse considerazioni valgono anche se si avesse a che fare, ad esempio, con un metalmeccanico di mezza età, disoccupato e sofferente di depressione: anche qui un trattamento "clinico" (individuale o in terapia familiare) sarebbe indispensabile, magari sostenuto anche da un'adeguata terapia farmacologica o dal coinvolgimento in qualche terapia di gruppo. Tutto questo, naturalmente, non esclude che si debba fare tutto il possibile per mobilizzare a favore di questa persona tutte le risorse di mutuo aiuto necessarie.

La depressione è una sindrome psicopatologica frequentemente associata con un senso di spossatezza, dipendenza e disordine del sonno.  Molte ricerche cliniche hanno dimostrato che le persone che si dimostrano motivate e attive durante il trattamento ricaveranno benefici maggiori che non quelle che non lo sono.  Riuscire quindi a dare il giusto grado di responsabilità all'utente facendo dipendere eventuali miglioramenti anche da lui e dalle risorse che può mobilizzare, può essere un modo di spezzare la spirale dell'apatia e di minimizzare i rischi di indurre ulteriore dipendenza dall'operatore.

Anche l'alcoolismo e la tossicodipendenza sono problemi che richiedono, quasi sempre, un trattamento professionale.  Ancora una volta c'è la necessita di un lavoro terapeutico con le persone o con la famiglia ed un coinvolgimento terapeutico dei network.

Gruppi d’auto aiuto

Tali gruppi generalmente prendono origine da network (reti di rapporti) "naturali" d’amici accomunati da analoghi problemi e interessi.  I gruppi d’auto-aiuto o di mutuo aiuto si differenziano dai network tout court non per caratteristiche essenziali ma soltanto per una loro più solida organizzazione formale. In altre parole, i gruppi di self-help sono network di persone che deliberatamente decidono quali saranno i membri, le finalità e gli obiettivi, del gruppo; i network "naturali" invece sono gruppi non strutturati e che non hanno bisogno di fissare esplicitamente, degli obiettivi per poter esistere.

Un’ulteriore analogia fra i due sistemi riguarda il modo con cui questi si sviluppano. I network si originano e mantengono attiva la comunicazione al loro interno mediante vari tipi di legami che s’instaurano tra i membri.  Questi legami si sviluppano sulla base della reciproca conoscenza e della condivisione d’interessi.  Anche i gruppi di self-help "maturano" allo stesso modo.  La differenza è che questi ultimi si riuniscono formalmente ed i loro membri costituiscono un’entità unitaria, una "massa" che s’integra per rafforzare in questo modo i legami reciproci e i comuni interessi. Il network naturale invece rimane un sistema relazionale più fluido e disaggregato: è improbabile, ad esempio, che i vari membri che costituiscono un network arrivino mai a ritrovarsi riuniti assieme, faccia a faccia, contemporaneamente (com'è tipico invece di un gruppo).

Sono quattro le finalità che i gruppi d’auto-aiuto possono perseguire:

1.
Raccolto di fondi (ad esempio l'associazione Americana contro il cancro);

2.
Azione politico-sociale (ad esempio l'organizzazione Nazionale delle Donne, molte organizzazioni di vicinato ecc.);

3.
Presa di coscienza (ad esempio i molti gruppi di femministe che si danno aiuto reciproco e che si rappresentano spesso come un "network");

4.
Aiuto reciproco e sostegno (ad esempio l'Anonima Alcoolisti).

I gruppi di self-help sono diventati, negli ultimi anni, sempre più numerosi.  Il loro sviluppo è stato così rapido che è ora molto difficile riuscire a stimare quanti siano o a sapere esattamente cosa facciano.  Qualche autore ritiene che negli Stati Uniti esistano circa tre-quattro milioni di questi gruppi, per un totale di persone coinvolte di circa quindici milioni (Langton e Petersen, 1982).I gruppi d’auto-aiuto sono estremamente eterogenei; manca per essi una definizione da tutti condivisa né è possibile, vista la loro natura prevalentemente "informale" e non-professionale, tenerne un "conto" sistematico e ufficiale.  Per questo ogni tentativo di quantificare il numero dei gruppi di self-help non può che essere approssimativo. Si sa solo per certo che questo numero è molto elevato e in continua espansione.

È un'impresa difficile anche tentare di definire e classificare in qualche modo i gruppi di self-help, proprio perché, come s'è detto, questi gruppi variano molto per quanto riguarda l'organizzazione, l'evoluzione e le finalità.  Si va da gruppi che costituiscono movimenti sociali o politici finalizzati alla modificazione della società ad altri orientati al trattamento di problemi psicologici delle persone.  Alcuni gruppi d’auto-aiuto possono essere intesi come strumenti per educare la popolazione riguardo a particolari problemi di carattere sociale o sanitario mentre altri si connotano per essere dei "sistemi" ben circoscritti di persone che volutamente s’isolano dal resto della società.  Dei gruppi ricercano il massimo di pubblicità per la loro causa, altri invece la evitano. Killijea (1976) rileva che i gruppi di self-help sono stati considerati nella letteratura come: sistemi sociali; movimenti sociali; movimenti spirituali; movimenti di religiosità secolare; organizzazioni di consumatori; comunità intenzionali; comunità di supporto; sistemi alternativi di cura; subculture; gruppi di pressione sociale e organizzazioni per soggetti devianti o stigmatizzati.

Un'altra interessante proposta di tipologia è stata avanzata da Langton e Petersen (1982) i quali hanno classificato l'insieme dei gruppi d’auto-aiuto in base alle loro finalità ed alle aree d’intervento.  Le finalità di questi gruppi riguardano l'aggregazione sociale, l'educazione, la tutela e la diretta erogazione di servizi.  Le principali aree d’intervento includono la salute, lo sviluppo economico, lo sviluppo comunitario, l'area dei servizi sociali, dei servizi educativi e dei consumi

Caplan (1974) fa riferimento a tre principali finalizzazioni dei gruppi d’auto-aiuto.  La prima di queste riguarda quei gruppi che si dedicano ad aiutare le persone durante le transizioni o laddove si siano verificati rapidi cambiamenti d’ordine culturale o disorganizzazioni sociali di vario genere.  Le diverse organizzazioni etniche o i gruppi di veterani sono esempi tipici di tali gruppi. La seconda categoria di gruppi d’auto-aiuto è costituita da persone che si trovano a soffrire per disabilità o altre, difficoltà e si riuniscono assieme per fornirsi reciproco sostegno nel tentativo di superare il problema comune.  Caplan chiama queste persone "Insieme di Analoghi" (un esempio di questi gruppi d’auto-aiuto è l'anonima Alcoolisti), Un terzo tipo di gruppo è quello che costituisce una nuova comunità in cui i membri possano coinvolgersi (ad esempio, i gruppi di "Genitori senza coniuge").

Si ammette di, solito che i gruppi di auto-aiuto debbano condividerete seguenti caratteristiche:

1.
Prevedere contatti interpersonali faccia a faccia o almeno un minimo di collegamento, anche telefonico.

2.
Essere autonomi, sebbene alcuni gruppi possano far capo ad organizzazioni nazionali per il supporto finanziario o amministrativo.

3.
Avere in comune (le persone che ne fanno parte) un preciso problema. Interesse o retroterra socio-culturale.

4.
Essere movimenti costituiti da gente comune e che si sviluppano in mode spontaneo per far fronte ad un bisogno percepito.

5.
Manifestare (i membri) una fiducia quasi esclusiva nei confronti del gruppo stesso ed un atteggiamento di distanza, verso, ogni altra agenzia o servizio centrato sui professionisti.  Vedremo più avanti, peraltro, com’esistano molto possibilità per gli operatori professionali di collaborare con questi gruppi.

La funzione principale dei gruppi d’auto aiuto (comune a tutti) è quello di fornire supporto a persone che condividono uno stesso problema.  Nei gruppi di auto-aiuto si diffonde uno spirito d’amicizia ed i membri reciprocamente si scambiano indicazioni, consigli e si prendono cura uno dell'altro. Ciascun gruppo poi si ritaglia degli obiettivi più specifici a seconda della sua particolare natura. Ad esempio, l'obiettivo primario degli Alcoolisti Anonimi è di mantenere uno stato di sobrietà o di astinenza; altri gruppi invece si propongono di modificare una determinata legislazione o di costituire uno stimolo di crescita e di presa di coscienza da parte delle donne, uomini, minoranze ecc., oppure di costituire un contesto psicoterapeutico o educativo per i membri.

Gli obiettivi dei gruppi di self-help coincidono evidentemente con gli obiettivi dei gruppi tradizionalmente formati da operatori sociali professionali (group work).

Gli Assistenti sociali poi sono stati i pionieri nel lavoro con gruppi di immigrati (lavoro teso a permettere a questi gruppi di sopravvivere e sapersi gestire nel nuovo ambiente) o con persone trovatesi a soffrire a causa di disorganizzazioni sociali o di cambiamenti (di ruoli o valori) interni alla famiglia.

Anche le persone con problemi o disabilità - che compongono la seconda categoria di gruppi di self help, secondo la tipologia di Caplan - sono sempre state al centro dell'attenzione degli assistenti sociali.  All'interno degli ospedali o di altri servizi sociali, questi operatori hanno sempre cercato di formare e gestire dei gruppi con persone accomunate dallo stesso problema, come l'alcoolismo. L'alta pressione arteriosa o un particolare disturbo psichiatrico.

La terza tipologia dei gruppi di self-help, quella riguardante l'istituzione coi "nuove comunità", è invece meno associabile con modalità operative tipiche degli assistenti sociali e, in effetti, essa rimane di stretta pertinenza dei movimenti informali di mutuo-aiuto (non è visto in ogni caso come campo tradizionale di azione degli Assistenti sociali).  Le ragioni che hanno consentito lo sviluppo di gruppi di auto aiuto o di mutuo aiuto sono le stesse che hanno favorito l'insorgere del Lavoro di rete, come illustrato nel capitolo precedente.  La gente preferisce, quando possibile, rivolgersi ai propri amici, parenti, vicini di casa o comunque a tutti quelli con cui può vantare delle relazioni dirette e dei quali ha fiducia.  Il vincolo che esiste fra amici e conoscenti nel network è basato quasi interamente su un genuino interesse per ciascun altro.  I legami dei piccoli gruppi di auto aiuto e mutuo aiuto (proprio per il fatto di poter produrre modificazioni desiderate), devono possedere ulteriori e più specifiche proprietà (Lieberman, 1979).  Vi sono in effetti delle precise caratteristiche dei gruppi che fanno "sentire" alle persone se un determinato gruppo può dare l'aiuto che cercano (anche al di là di caratteristiche anch'esse fondamentali come l'ideologia del gruppo, la leadership, la struttura organizzativa e la particolare patologia o disturbo che accomuna i membri di un gruppo).

La più importante di queste caratteristiche è il sentimento di appartenenza al gruppo (Lieberman, 1979).  Questo termine si riferisce ad un comune senso di similarità che invade le per3one; per effetto di questo sentimento il gruppo diviene più coeso, più accettante e di maggior sostegno per i membri.  Questi ultimi si trovano così inseriti in una sorta di microcosmo o di piccolo sistema sociale in cui loro smettono di essere esclusivamente dei devianti o portatori di qualche patologia ' o sofferenza, ma diventano piuttosto membri di unaggregato" di tipo quasi familiare.

Il sentimento di appartenenza è di fatto rinforzato dall'essere il gruppo specifico e un po' deviante rispetto alla realtà esterna.  I legami "interni" fra le persone del gruppo diventano più stretti quando si ha coscienza di essere diversi.

Si sviluppa, in altre parole, una crescente conformità ai modi di agire pensare del gruppo.  Un gruppo molto omogeneo al suo interno crea un sistema rigido di ricompense e punizioni che ha di solito effetti molto forti su o persona che reputi importante appartenere al gruppo.  Gli atteggiamenti credenze e i comportamenti di queste persone si possono modificare per conformarsi sempre più al modo di pensare proprio gruppo (Yalom, 1976).  Questa tendenza al "conformismo" può avere effetti sia posi che negativi.

Un'altra fondamentale caratteristica dei gruppi di auto-aiuto è data dal fatto che il gruppo costituisce un importante contesto affettivo e quindi ha un impatto emozionale molto forte sulle persone che ne fanno parte.  I gruppi come, ad esempi Compassionate Friends sviluppano fortissime emozioni come dolore, rabbia sconforto, specie in occasione di funerali di bambini.  Queste emozioni sono compartecipate fra i membri; la condivisione emozionale fa si che essse "leghino" reciprocamente e formino un gruppo compatto e coeso.  Queste esperienze di tipo catartico sono sempre state, da Freud in poi, molto sfruttate dagli psicoterapeuti ed esse si rivelano importanti anche all'interno dei gruppi di auto-aiuto.

Infine, l'ultimo fattore che può influenzare il cambiamento nei membri gruppo è costituito dal fatto che il gruppo induce ad un continuo "confronto” sociale. I membri osservano gli atteggiamenti ed ì sentimenti degli altri confrontano con i propri.  Cosi facendo, apprendono nuovi modi di percepire di gestire se stessi, i problemi e le situazioni sociali che li riguardano.

Levy (1979) ha analizzato statisticamente le attività tipiche di un c numero di gruppi d’auto-aiuto.  Quest’autore notò che le nove esperienze si verificavano con più frequenza potevano essere classificate in “categorie” come empatia, conferma reciproca, spiegazione, partecipazione, apertura agli altri, rinforzo positivo, definizione d’obiettivi individuali e creazione di una "morale" interna al gruppo.  È interessante notare come tutte queste funzioni del gruppo - che in generale possono essere sintetizzate in fondamentali, vale a dire la facilitazione della comunicazione, il fornire sostegno, sociale e la presa in carico dei principali bisogni emotivi e coglitivi dei membri - tutte queste funzioni non si ritrovano facilmente nei gruppi terapeutici di natura professionale.  Levy fa notare che le attività meno frequenti nei gruppi d’auto-aiuto sono quelle che invece sono più caratteristiche dei gruppi terapeutici “artificiali”.  Le attività tipiche di questi gruppi comprendono la competizione, l’uso di punizioni, le esercitazioni, lo scambio e la richiesta di feedback.

Levy ritiene che i gruppi di self-help siano molto Più spontanei e molto più in grado di sprigionare una "routine" d’interazioni significative; questi gruppi quindi - dovrebbero richiedere meno adattamento e indurre meno stress che non i gruppi professionali.

Visto che si è iniziato a fare confronti tra questi due tipi di gruppi - cosa che peraltro molti altri autori hanno fatto (Poweil, 1977 e 1982; Lieberman e Borman, 1979; Levy, 1979) - è forse necessario aprire una parentesi su un punto più generale, ossia lo specifico "ruolo" che dovrebbe essere proprio degli operatori sociali che lavorano o interagiscono con i gruppi d’auto-aiuto.  Gli assistenti sociali in molte occasioni hanno sviluppato delle eccellenti relazioni di lavoro con questi gruppi ed hanno potuto constatare che quando un utente fa parte di un gruppo d’auto-aiuto, l'efficacia dei loro interventi professionali aumenta.  Gli assistenti sociali hanno via via sviluppato adeguate modalità d’interazione con i gruppi di self-help, cercando di non snaturarli né di inglobarli né di compromettere l'efficacia di quei fattori terapeutici (l'altruismo, l'accettazione fra i membri, ecc.) che sono esclusiva fondamentale dei gruppi d’auto-aiuto.  Essi hanno anche compreso che la tradizionale ostilità che i membri di tali gruppi riservano ai professionisti (se proprio d’ostilità si è trattato) va gradatamente attenuandosi e comunque non è un "dato" generalizzato.  Molti gruppi d’auto-aiuto in effetti si rivolgono con fiducia agli operatori sociali per essere aiutati in molti modi.

Quanto più le relazioni fra professionisti e membri dei gruppi di self-help si fanno frequenti e abituali, tanto più i vecchi pregiudizi e i malintesi del passato dovrebbero venire meno e i campi d’azione di questi due universi (l'universo professionale e l'universo dell'associazionismo informale) dovrebbero compenetrarsi.  La maggior parte dei pregiudizi diminuisce in funzione del tempo, dei contatti e del coinvolgimento reciproco.

Vi è comunque un ulteriore ostacolo alla reciproca intesa fra operatori professionali e gruppi di self-help che qui si auspica.  Quest’ostacolo è il pregiudizio diffuso fra gli operatori sociali che i gruppi d’auto-aiuto non siano utili o addirittura possano essere dannosi.  Idee di questo genere dovrebbero essere verificate mediante ricerche rigorose.  Fin qui mancano studi attendibili che attestino in via definitiva che i gruppi di self-help sono efficaci (cosa peraltro vera anche per i servizi sociali professionali); tuttavia Lieberman e Borman (1979) hanno dimostrato', pur essendo oggettivamente difficile trovare validi indicatori di "successo", che i gruppi d’auto-aiuto non sono senz'altro dannosi e che ve ne sono alcuni anche di molto utili.  Fra questi vi sono, ad esempio, gruppi di coscientizzazione femminile, gruppi di pazienti infartuati o i gruppi SIAGE (gruppi d’attivazione e d’incontro per anziani). 

Sono spesso citati molti esempi di casi che non hanno trovato nei gruppi d’auto-aiuto una soluzione Soddisfacente o che comunque un Assistente sociale professionale avrebbe saputo gestire in modo più efficace, Ricerche condotte per valutare, ad esempio, i risultati degli Alcoolisti Anonimi confermano tuttavia che questa metodica di cura dà risultati analoghi ad ogni altra forma di trattamento professionale dell'alcoolismo (Armor e coll., 1976).  Si può quindi affermare, seppur in assenza di dati certi, che i gruppi d’auto aiuto servono senz'altro a soddisfare alcuni bisogni socio-emozionali delle persone.  Questo, com'è ovvio, non autorizza ad affermare che questi gruppi siano superiori a quelli professionali vista appunto l'assoluta inconsistenza delle ricerche comparative fin qui condotte.

Ora, prima di passare ad analizzare i modi concreti con cui un operatore sociale può efficacemente lavorare con i gruppi d’auto-aiuto, è necessario dire qualche parola, per così dire, di cautela.  Verso la fine degli anni '60 e inizio anni '70 si documentarono non pochi effetti "controterapeutici" in relazione all'attività dei cosiddetti "gruppi d’incontro" non professionali.  Almeno in parte, questi effetti negativi si sono determinati per carenza di formazione o di sensibilità che molti leader di gruppi "naturali" hanno dimostrato nei riguardi problematiche psicopatologiche o delle dinamiche relative allo sviluppo del comportamento normale (Lieberman e coli., 1973), senza con questo voler dire, ancora una volta, che gli operatori professionali siano sempre stati esenti da pecche.  Altri problemi per i movimenti di self-help sono derivati dalla scarsità di tempo e da contrapposizioni sterili.  Non si può certo pensare che i problemi si risolvono solo se chi lavora in campo sociale sia professionalizzato o laureato è certo tuttavia che una migliore comunicazione (scambio d’idee e scambio d’utenti) e una maggior fiducia reciproca fra i servizi professionali e quelli informali non può che dare risultati soddisfacenti.

Passiamo ora a considerazioni più pratiche, presentando due generali modelli d’azione che l'operatore sociale potrà seguire nel lavoro con ì gruppi d’auto-aiuto.  Tali modelli sono: il Modello che potremmo chiamare del Coordinamento (Clearinghouse model) e il Modello dello “Stimolo" (Developer/Facilitator model) ciascuno dei quali presenta a sua volta delle varianti.

Modello del "coordinamento"

Prevede la raccolta d’informazioni sistematiche sui gruppi e associazioni di loro conoscenza.  Queste informazioni dovrebbero riguardare:

1.
denominazione, telefono, indirizzo dell’organizzazione;

2.
finalità e obiettivi del gruppo;

3.
criteri d’accettazione dei membri (cioè se si accettano, ad esempio, solo vedove, o alcoolisti o diabetici, ecc.);

4.
quota associativa o tassa d’iscrizione;

S.
modalità di conduzione delle riunioni (si fanno conferenze, testimonianze,

ecc.);

6.
sede e frequenza degli incontri (omettere se vi è troppa variabilità);

7.
patrocini sponsorizzazioni o coinvolgimento d’operatori sociali professionali (segnalare, ad esempio, se la parrocchia o qualche servizio sociale o singolo operatore aiuta in qualche modo l'organizzazione).

Per creare una mappa completa dei gruppi come previsto in questa fase. occorre che tutte queste informazioni arrivino regolarmente, siano pubblicate in una guida o comunque gestite adeguatamente e messe poi a disposizione del pubblico e degli operatori interessati.

Stadio III: Collegamento.
Questo stadio si propone diversi obiettivi.  Il primo è quello di informare e educare l'opinione pubblica e gli operatori sociali. Un altro modo per favorire questi collegamenti è quello di organizzare delle mostre. Quando si conoscono i nomi dei gruppi d’auto-aiuto che si reputano i migliori in una determinata area, si dovrebbe sfruttare il più possibile i mass media (Silverman, 1980, ha illustrato idee interessanti a proposito) per pubblicizzare fina sorta di "Fiera del Self-Help", uno stand in cui operatori e volontari espongono varia documentazione (pannelli, poster e materiale bibliografico) e si rendano disponibili per rispondere a domande del pubblico o dei colleghi.

Il processo di collegamento, cui mira questa terza fase del modello, può concretizzarsi anche nella creazione di un "Coordinamento" dei gruppi di self-help, i quali potrebbero riunirsi, ad esempio, una volta il mese.  Si può sperare, così, di veder nascere una specie di network sovraordinato e affiatato, composto dai gruppi e dalle associazioni di una determinata area.  Vi è da dire tuttavia che l'idea di questo tipo non è di solito un "motivatore" sufficiente dei responsabili di questi gruppi.  Di solito essi si focalizzano e si appassionano, per cosi dire, ad una specifica problematica, come l'alcoolismo, il diabete.  Questi volontari s’identificano totalmente in un gruppo ma più difficilmente invece in un Coordinamento o in un'idea astratta, sia essa pure l'idea del "self-help".
Infine, i leader volontari e gli operatori sociali potrebbero istituire una specie di "agenzia di conferenzieri" cioè di persone disponibili a parlare su temi d’interesse nel campo del self-help. Ad esempio, un certo gruppo può far richiesta di un professionista (ad esempio, un medico) che tratti il problema degli effetti dell'alcool o della droga. Oppure, può essere qualche operatore professionale che richiede l'intervento di un volontario per illustrare gli obiettivi del suo gruppo e le modalità di lavoro con gli utenti.

Il modello, qui proposto, impone all'operatore di rete di effettuare una costante azione d’educazione sulla comunità e di legare" opportunamente le sue parti fra di loro. 

Modello dello "stimolo"
Vi sono molti altri modi con cui un operatore sociale (che può essere, secondo la distinzione di Silverman, 1980, un professionista che opera nei servizi pubblici o un operatore volontario) può efficacemente lavorare con i gruppi d’auto-aiuto. Gli operatori non professionali s’inseriscono nei gruppi d’auto-aiuto motivati dal desiderio di dare e ricevere aiuto da parte di persone che condividono le stesse difficoltà o gli stessi interessi verso qualche particolare problema.  Queste persone diventano i leader dei gruppi di self-help; gli altri membri s’identificano con loro, sviluppando amicizia e fiducia basata sulla reciprocità e sulla condivisione.

L'operatore sociale professionale ha spesso il vantaggio di possedere una specifica formazione sia sulle dinamiche e sulle modalità di conduzione dei gruppi sia su aspetti tecnici relativi ad una determinata patologia o ad un determinato tema. Questo "sapere" dà prestigio e porta quindi l'operatore in una posizione di leader.

Sia i volontari sia i professionisti incontrano comunque anche molti problemi nell'interazione con i gruppi d’auto-aiuto.  Alcuni leader non professionali si ritrovano frequentemente alle prese con il problema del controllo o dell’autorità sul gruppo in quanto non hanno "titoli" o credenziali sicure per mantenere le posizioni di "autorità".  I volontari tendono anche a svalutarsi e scoraggiarsi quando le cose incominciano ad andare male (cosa che spiega almeno in parte l'alta frequenza di fallimento in questi gruppi).  Non avendo sufficiente conoscenza dei numerosi problemi legati alle dinamiche dei gruppi, i leader volontari tendono a decodificare ogni minimo insuccesso del gruppo come un fallimento personale, un problema questo invece meno frequente degli operatori professionali.  Inoltre, essi tendono a commettere sistematicamente errori tipici nella conduzione del gruppo (cercare un capro espiatorio, non permettere l'espressione di determinate emozioni, fare prediche, mettersi in mostra, ecc.), errori che i professionisti dovrebbero saper evitare grazie alla loro specifica preparazione.

Questa stessa preparazione, tuttavia, può creare ai professionisti altri tipi di problemi.  Per qualcuno di essi può essere costituzionalmente difficile, per così dire, orientare completamente i loro gruppi in senso non professionale.  Molti di loro, ad esempio, riferiscono di incontrare notevoli difficoltà al momento di separarsi definitivamente da questi gruppi.

Suggerimenti molto utili per facilitare un progressivo "disimpegno" degli operatori professionali nei gruppi d’auto-aiuto sono stati proposti da Gartner e Riessman (1981).  Questi autori definiscono l'operatore sociale impegnato con i gruppi di self-help come "organizzatore", e definiscono per lui tre diversi ruoli da assumere in diversi momenti della vita del gruppo. All'inizio, l’operatore dovrebbe funzionare da "catalizzatore". Egli dovrebbe identificare i possibili membri del gruppo, fissare una sede e un orario per gli incontri, condurre le prime riunioni, spiegare la "filosofia" dell'auto-aiuto e facilitare la conoscenza reciproca dei membri.  Poi, gradualmente, l'operatore dovrebbe retrocedere verso il ruolo meno attivo di "assistente tecnico".  In questo ruolo, egli non è più un membro inserito nel gruppo ma piuttosto un osservatore che interviene dall'esterno fornendo, quando necessario, feedback, incoraggiamento, sostegno e suggerimenti.  Infine, l'organizzatore diventa una fra le tante "risorse" esterne cui il gruppo potrà rivolgersi per aiuto, ma non sarà più attivamente coinvolto nelle sue vicende.

Silverman (1980), nel suo eccellente lavoro "Mutual Help Groups: Orqanization and Development " sostiene che l'operatore sociale può interagire con i gruppi d’auto-aiuto in quattro modi: entrando a far parte del "Comitato d’esperti" (che molti gruppi possiedono), inviando nuovi utenti, tenendo consulenza ai gruppi esistenti e aiutandone altri a costituirsi.

In un mio precedente lavoro (Maguire) io stesso ho segnalato altre possibili modalità d’interazione fra i professionisti e i gruppi "naturali".  Quest’approccio è basato su varie esperienze, in particolare su quella vissuta nel South Dakota nella riserva indiana di Pine Ridge.

Una mia utente era sposata con un uomo che era molto attivo in serio alla sua comunità.  Egli aveva vissuto per molti anni fuori della riserva ed era stato alcoolizzato fino a quando non entrò a far parte di un gruppo d’Anonimi.  Quest'uomo aveva poi tentato a più riprese di fondare una sezione dell'Anonima Alcoolisti nella riserva ma non ci era mai riuscito.  In molte discussioni che ho avuto con lui nel corso degli anni, ho cercato di aiutarlo ad attuare il suo progetto mettendogli a disposizione risorse di vario genere, senza peraltro andar contro ai principi dell'auto-aiuto. lo avevo già utilizzato le stesse risorse per facilitare la nascita di altri gruppi.

Le più importanti risorse che i professionisti possono fornire sono:

La sede per gli incontri. Molti gruppi di self-help hanno smesso di funzionare o non si sono sviluppati adeguatamente perché mancavano di un posto accogliente in cui trovarsi, L'Ospedale, i servizi sociali, la Parrocchia, molte Associazioni hanno delle sale adatte che rimangono generalmente libere la sera; l'operatore sociale potrebbe adoperarsi con successo per far in modo che i gruppi di auto aiuto possano usufruire di queste risorse comunitarie secondo le loro esigenze.

Supporto finanziario. L'auto aiuto è un modo relativamente economico di dare e ricevere aiuto; tuttavia una certa disponibilità economica è necessaria.  Di solito Il fabbisogno finanziario è minimo e serve per sostenere le spese di segreteria, di posta, del telefono e di qualche caffè per i primi incontri.  In molti casi l'operatore sociale può agire come volontario o farsi rimborsare le spese dall'ente finché il gruppo non sia avviato.

Informazione.  L'operatore sociale può assistere il gruppo informando i leader riguardo a particolari risorse o agevolazioni.  Ad esempio, nel caso l'operatore debba aiutare un gruppo di vedovi a costituirsi, potrebbe dare le indispensabili informazioni riguardanti l'assistenza sociale.

Formazione.  Questa risorsa consiste nel fornire adeguate competenze ai membri del gruppo o ai leader, laddove queste competenze siano necessarie.  Ad esempio, un gruppo di cardiopatici può aver bisogno di conoscere e di addestrarsi concretamente nella pratica del massaggio cardiaco; un altro gruppo può rivolgersi all'operatore professionale per approfondire le dinamiche di gruppo o come si reclutano i membri.  Questa formazione non mira ovviamente a "produrre" dei semi professionisti ma solo a migliorare le capacità spontanee dei membri di aiutarsi l’altro.

Invio di utenti ai gruppi.  Se un operatore sociale ha costanti contatti con un gruppo e invia regolarmente utenti ad esso, questo gruppo avrà molte più probabilità di funzionare. Più della metà dei membri della prima sezione dell'Anonima Alcoolisti nella riserva indiana erano stati mandati direttamente di me.  I rimanenti erano venuti a sapere dell'esistenza del gruppo da amici o parenti o erano stati inviati da altri operatori.

Invio d’utenti dai gruppi (all'operatore). Gli operatori sociali che intrattengono relazioni con i gruppi d’auto-aiuto si ritrovano spesso con molte richieste di trattamenti o aiuti da parte dei membri dei gruppi stessi.  La paura che molti professionisti hanno di perdere utenti per le attività dei gruppi di self help non solo non è giustificata ma anzi sembra vero proprio il contrario. Il Centro di salute mentale dove lavoravo si era progressivamente "riempito" d’utenti (provenienti dai gruppi Anonimi) cui era stato detto di rivolgersi lì e parlare con me per i loro problemi.  In questi casi si viene a creare un reciproco sistema di "rapporti" che può essere di molta utilità per la comunità.

Credibilità nella Comunità.  L'appoggio degli operatori sociali professionali fa sì che l'attività dei gruppi d’auto-aiuto sia conosciuta dalla comunità intera.  Molte persone o associazioni che operano nella comunità ignorano l’esistenza di molti gruppi oppure ignorano i loro obiettivi e le loro modalità d’azione.  All'operatore non mancano di solito le occasioni di far “pubblicità" ai gruppi con cui collabora proprio i causa dei frequenti pregiudizi contro di essi.  Ad esempio, nella riserva indiana vi erano molte persone influenti della comunità che affermavano apertamente che gli incontri degli Alcoolisti Anonimi non erano che pretesti degli alcoolisti per incontrarsi e bere assieme.  Le mie spiegazioni e il fatto stesso che io sostenevo apertamente gli Anonimi contribuirono a far cambiare loro parere.

Credibilità fra altri operatori sociali.  Anche fra gli operatori sociali professionali persistono ancora molti pregiudizi riguardo ai gruppi d’auto-aiuto.  In particolare, per la mia esperienza, i medici si sono sempre segnalati per una notevole ignoranza e ostilità nei confronti, ad esempio di gruppi d’artritici, di diabetici, d’infartuati o di portatori di altre patologie.  Facendo continuamente menzione dei gruppi di auto-aiuto durante conferenze o contatti personali. Si scatenerà la curiosità (a volte anche la vis polemica) di altri operatori sociali facendo si che questi inizino a prendere consapevolezza dell'esistenza di questi gruppi, e, pian piano, ad accettarli.

“Parafulmini”. Succede spesso che i gruppi di auto aiuto siano attaccati da altri operatori, da familiari o amici dei membri, dagli abitanti del quartiere, ecc. Alcune delle critiche che vengono mosse possono essere giustificate, altre meno.  L'operatore sociale deve in molte occasioni, funzionare come una sorta di cuscinetto fra tutte queste frizioni.  Egli dovrebbe incontrarsi con il suo collega “critico”, valutare obiettivamente gli addebiti e dare indicazioni appropriate sia al gruppo sia alle persone che si lamentano.

Sostegno sociale ed emotivo.  Dopo molti anni di attività formativa e di esperienza diretta con i gruppi di auto-aiuto non riesco ancora a far sì che si "consolidino" più di un terzo dei gruppi che iniziano l'attività. Io cerco di non prendermela per questo; molti leader di gruppi invece lo fanno e tendono ad accusare se stessi e gli altri. Gli operatori sociali, di solito possono contare su supervisori che li sostengono.

In questo capitolo sui gruppi di auto-aiuto abbiamo tracciato a grandi linee le motivazioni e le modalità attraverso cui questi gruppi si sviluppano.  L'attuale aumento di interesse verso questi gruppi è il risultato degli stessi fattori che hanno in generale reso popolare il Lavoro di rete.  Si tratta, come si è visto, di attori economici, di una certa disillusione nei confronti delle attività Professionali in campo sociale, della percezione di una sempre maggiore efficacia e inefficienza nei servizi pubblici e del fatto che il successo dell'auto-aiuto è stato, per così dire, contagioso ed ha stimolato l'insorgenza di notti gruppi e movimenti.  Si è visto anche come le dinamiche interne e i processi li sviluppo di questi gruppi siano analoghi a quelle dei gruppi istituiti artificialmente" nei servizi, sebbene ci siano delle differenze abbastanza nette in molti punti.

Statuto della Associazione :

SPIRAGLIO

(Volontari Isontini per il Sostegno agli Ammalati di Cancro)

articolo 1
RAGIONE SOCIALE

Viene costituita in data 20 GIUGNO 1996, in Monfalcone l’associazione denominata: SPIRAGLIO

articolo 2
SEDE SOCIALE


Sede sociale: via Galvani 1 tel. 790606

articolo 3
Valori dell’associazione.

Alla base del proprio agire l’associazione pone i seguenti punti:



Valore della solidarietà e dell’auto-aiuto.



Valore dell’approccio olistico alla salute.



Visione ecosistemica del problema cancro.



Centralità dell’individuo e della sua libertà di scelta.



Integrazione con il Servizio Sanitario.

articolo 4
Definizione dell’associazione :


Associazione democratica, apartitica, aconfessionale, senza fini di lucro, per la promozione della qualità della vita nelle persone colpite direttamente ed indirettamente dal cancro.

articolo 5
Finalità:

· Sostegno psico-sociale alle famiglie colpite da cancro.

· Sostegno psico-sociale agli ammalati neoplastici.

· Promozione della qualità della vita degli stessi.

· Promozione di una cultura che integri le acquisizioni della medicina con la valorizzazione di tutti i fattori terapeutici che si sono dimostrati utili a migliorare la qualità della vita dell’ammalato.

articolo 6
Limiti :

· La responsabilità della decisione sull’itinerario terapeutico compete al paziente nel suo rapporto col medico di fiducia. L’associazione non si assume nessuna responsabilità per scelte che si discostino dai protocolli standard.

articolo 7
Obiettivi :

· Collaborare con Distretti sanitari, Ospedali e Medici di Base. 

· Promuovere il volontariato per sostenere le famiglie nelle fasi terminali.

· Attivare forme di auto-aiuto in gruppo.

· Attivare programmi di sviluppo delle risorse interiori per la qualità della vita.

· Promuovere l’informazione sugli aspetti bio-psico-sociali e transpersonali del Cancro, tramite raccolta catalogazione e distribuzione di materiale bibliografico, tramite creazione di pubblicazioni ed altro materiale audiovisivo, tramite conferenze aperte al pubblico.

· Collegamento con altre associazioni affini esistenti in Italia.

· Promuovere iniziative miranti a far conoscere l’associazione.

articolo 8
Patrimonio


Il patrimonio dell’associazione è costituito dai beni immobili a qualsiasi titolo acquisiti.

articolo 9
Finanziamento


Le entrate sono costituite da :

1. quote associative fissate dal consiglio direttivo anno per anno.

2. contributi straordinari, donazioni.

3. reddito dei beni costituenti il patrimonio.

4. proventi dell’attività dell’associazione.

5. diritti e crediti che spettino a qualsiasi titolo.

articolo 10
Soci


Soci ordinari sono le persone fisiche o giuridiche ammesse nella associazione, in regola con le quote associative, iscritte nell’albo.


Soci onorari sono le persone fisiche o giuridiche che abbiano acquisito particolari benemerenze. Sono nominati dal Consiglio Direttivo, non hanno diritto di voto e non sono tenuti a versare la quota associativa.

articolo 11
Iscrizione


L’accettazione delle domande di ammissione a socio ordinario è competenza del Consiglio Direttivo che decide insindacabilmente a maggioranza.


In caso di parità il voto del presidente vale il doppio.

articolo 12
Espulsione


Il consiglio direttivo provvede ad espellere dall’associazione i soci ordinari che si rendano morosi ripetutamente nel versamento della quota associativa, che non ottemperino alle disposizioni degli Organi dell’Associazione o che danneggino l’immagine dell’Associazione.

articolo 13
Organi dell’associazione

1. ASSEMBLEA DEI SOCI

2. CONSIGLIO DIRETTIVO

3. PRESIDENTE E VICE PRESIDENTE

4. SEGRETARIO

5. TESORIERE

6. REVISORE DEI CONTI

articolo 14
Assemblea


L’assemblea è costituita dai soci fondatori ed ordinari regolarmente iscritti alla data dell’assemblea. I soci onorari possono assistere ai lavori.

articolo 15
Votazione


Ogni socio fondatore od ordinario dispone di un voto che può essere delegato ad un altro socio. Un socio non può essere depositario che di una sola delega. Se il socio è un ente collettivo, il legale rappresentante dell’ente dispone di un solo voto.

articolo 16
Convocazione


L’assemblea si riunisce almeno una volta all’anno ed ogni volta che è convocata dal presidente o richiesta dal consiglio direttivo.

articolo 17
Scopi dell'Assemblea

1. definire le linee generali di attività dell’Associazione

2. eleggere il presidente ed il consiglio direttivo

3. approvare i bilanci preventivi e consuntivi dell’esercizio sociale

4. votare sulle proposte di modifica dello statuto

5. approvare l’eventuale regolamento interno

articolo 18
Validità Assemblea

· Convocazione dell’assemblea con preavviso scritto di almeno 15 giorni a tutti i soci aventi diritto. L’invito deve contenere l’ordine del giorno dei lavori. Presiede il presidente dell’associazione o il vicepresidente o il socio più anziano per iscrizione.

· L’Assemblea è VALIDA quando è stata correttamente convocata, quale che sia il numero dei partecipanti.

· Le deliberazioni sono prese a maggioranza dei votanti.

· Per sciogliere l’associazione e devolvere il patrimonio sono necessari i voti favorevoli di almeno tre quarti dei soci aventi diritto.

· Le deliberazioni sono verbalizzate dal segretario e sottoscritte dal presidente dell’assemblea e dal segretario.

articolo 19                                Consiglio direttivo


Il consiglio direttivo è composto da 5-9 membri eletti dall’Assemblea a maggioranza. Dura in carica 3 anni. I suoi membri possono essere rieletti.

articolo 20                     Compiti del consiglio direttivo

1. Nomina del vicepresidente, del segretario e del tesoriere scelti tra i membri del consiglio stesso.

2. Preparazione dei bilanci preventivi e consuntivi

3. Programma l'attività dell’associazione per realizzare gli obiettivi di massima stabiliti dall’Assemblea.

4. Gestione ordinaria e straordinaria dell’Associazione con esclusione delle competenze dell’Assemblea.

5. Accettazione o rigetto delle domande di iscrizione e aggiornamento dell’albo degli iscritti dell’associazione.

6. Nomina dei soci onorari

7. Proposte di modifica dello statuto da sottoporre all’Assemblea

articolo 21                       Convocazione del Consiglio Direttivo

· Il Consiglio Direttivo è convocato dal presidente con invito scritto o con richiesta scritta di almeno un terzo dei suoi componenti.

· È valido con la presenza della metà più uno dei componenti in carica.

· Le deliberazioni sono valide a maggioranza assoluta. In caso di parità il voto del presidente vale il doppio.

articolo 22


I membri del consiglio che senza giustificato motivo non intervengano a tre sedute successive possono essere dichiarati decaduti dal consiglio stesso, che può sostituire il consigliere per cooptazione o con il primo dei non eletti.

articolo 23                                    Il presidente

· Il presidente ha la rappresentanza legale di fronte a terzi o in giudizio di qualsiasi grado.

· In caso di assenza od impedimento è sostituito dal vice presidente.

· Convoca l’Assemblea, il Consiglio Direttivo e ne presiede i lavori

articolo 24                                disposizioni finali


Per quanto non previsto nel presente statuto, valgono le norme del codice civile in materia di associazioni e le norme stabilite dalla legge sul volontariato (n°266 ‘91 e successive modifiche).

Criteri di buon comportamento per il volontario in Spiraglio.


Il volontario è parte operativa di una Associazione riconosciuta dall'ASS N° 2 ISONTINA e vincolata al rispetto di un protocollo d'intesa, pertanto è tenuto al rispetto dei valori etici e di comportamento dell'Associazione. Deve inoltre sentirsi parte di un progetto sociale basato su una comunità di altri volontari. Per adempiere al meglio il proprio ruolo egli deve:

1. Essere consapevole del valore psico-sociale di ciò che sta facendo per l'ammalato e per la famiglia.

2. Ricordare che l'aiuto pratico è un modo per creare rapporto. Ciò che conta è esserci, vivere il momento, condividere un'esperienza unica.

3. Cercare di essere flessibile rispetto alla domanda d'aiuto.

· Ascoltare in modo partecipe ed umano

· Accogliere e comprendere anche le emozioni ostili, quando emergono.

· Rispettare la riservatezza nei confronti del malato

· Dare una mano anche per cose pratiche, se richiesto, purché non sanitarie.

4. Collaborare con coloro che si occupano del malato, rispettandone le scelte anche se non le condivide.

· Collaborare alla pianificazione della giornata dell'ammalato e della famiglia

· Informare periodicamente l'Associazione del proprio operato

· Mantiene i contatti con altri volontari

· Segnalare problemi particolari al coordinamento dell'Associazione

· Astenersi dal dare risposte tecniche o giudizi sulle prestazioni sanitarie

· Astenersi dal divulgare eventuali carenze riscontrate nel servizio sanitario

5. Partecipare alle iniziative di formazione/aggiornamento dell'Associazione

· Perché è parte di una squadra a cui può dare contributi importanti.

· Per evitare di dare un'immagine troppo personalistica dell'Associazione

· Per arricchire la dialettica tra l'esperienza e la cultura personale

6. Tenere conto delle indicazioni dell'Associazione che ha una visione generale del servizio svolto.

7. Collaborare attivamente al miglioramento dell'Associazione partecipando alle sue assemblee con proposte ed idee.

8. Assumersi la responsabilità di un impegno affidabile e costante nel tempo.

9. Mantenere i contatti con la famiglia anche nella fase del lutto.

10. Preoccuparsi con congruo anticipo di farsi sostituire in caso di impedimento.

11. Prestare la propria opera gratuitamente, escluso anche qualsiasi rimborso spese che non provenga dall'Associazione stessa.

12. Riconoscere quando è il momento di riposarsi o svagarsi.
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