PRESENTAZIONE

Sono Giulia Quaglini,
Consigliere della Confederazione Parkinson Italia ONLUS e

Presidente dell'Associazione Parkinson Insubria Di Cassano Magnago ONLUS.
Ho accettato volentieri di portare il mio semplice contributo in questa sede, perché sono convinta che la condivisione, con persone che operano professionalmente nel campo medico e sociale, sia una componente fondamentale e imprescindibile per assicurare la più ampia e completa visione sulla malattia. 

In particolare vorrei raccontarvi come tutto cambia quando ci troviamo a svolgere un ruolo da caregiver.
I PRIMI TENTATIVI

Inizialmente ero portata a pensare che conoscere bene le dinamiche cliniche e gli effetti collaterali di una malattia come il Parkinson, mi garantisse le competenze necessarie e le capacità per portare avanti una vita accettabile, serena e mi ha aiutato.
Leggere, informarsi, conoscere, discutere con i medici, seguire le diverse attività formative e le evoluzioni scientifiche, così come organizzare alcune iniziative all’interno delle associazioni di volontariato.

IL MIO RUOLO DI CAREGIVER

Tutti i giorni, tutto l’anno. Come moglie assisto mio marito Lorenzo, svolgo così il mio ruolo di vera caregiver. 
Mi preme ricordare che quando una persona incontra la malattia la sua famiglia si ammala insieme a lui e gli scenari d’intervento cambiano spesso e velocemente.

La velocità di cambiamento della situazione non è sempre legata all’evoluzione della malattia o all’atteggiamento del malato rispetto a essa.

Spesso è frutto di inevitabili e imprevedibili effetti collaterali provocati da farmaci la cui assunzione non può essere mai sospesa.
LA NUOVA RELAZIONE

Sulla base di queste periodiche difficoltà, ho iniziato a relazionarmi e confrontandomi, senza vergogna e paura, con altri famigliari di ammalati nella stessa mia situazione.

Ciò mi ha permesso di riconoscere l’importanza di altri valori, più semplici e meno complicati di quelli appartenenti esclusivamente al mondo accademico.
I valori che ho trovato essere alla base di questi rapporti, condivisi in modo più intenso, spesso sono risultati altrettanto efficaci quanto le cure mediche.

Grazie anche al supporto dei nostri associati ho contribuito personalmente a costruire una rete di solidarietà tra famiglie, io stessa faccio parte di un gruppo di auto-mutuo-aiuto. 

LA LONTANANZA DEI PROFESSIONISTI
Non basta contare sugli “uffici preposti”.

Non basta contare sugli esperti.

Non basta contare sul supporto di chi professionalmente o istituzionalmente si occupa di Parkinson. 

In queste sedi, nostro malgrado, spesso non hanno ancora trovato posto la consapevolezza della complessità degli stati d’animo, delle emozioni e delle preoccupazioni che vive e assiste un malato tra le mura domestiche. 

Essi vengono invece alla luce con verità, durezza, spontaneità autentica solo in un diverso tipo di relazione: una vera relazione umana, tra persona e persona. 

I NUOVI LEGAMI
Dobbiamo favorire il dialogo.

Dico questo perché per me è proprio così: i legami di affetto, di vicinanza, di ascolto e sostegno che abbiamo costruito nei gruppi e nelle associazioni, ci aiutano a liberarci dalla nostra fragilità e alimentano ogni giorno la nostra capacità di dare ai nostri famigliari ammalati, e a noi stessi, un adeguato sostegno emotivo e motivazionale per aiutarci a non cadere nel tunnel dell’isolamento, della depressione e soprattutto dello scoraggiamento, dovuto all’esperienza di incapacità temporanea di sostenere il nostro caro.
ATTIVITA ‘ DI SOSTEGNO E IL RUOLO DELLE ASSOCIAZIONI

Come ben sappiamo la malattia di Parkinson ha un andamento cronico e comporta un progressivo peggioramento delle condizioni del paziente.
All’inizio determina grosse difficoltà e problemi nella sua accettazione da parte di chi ne è affetto, ma anche dalla famiglia stessa.

Ciò provoca spesso reazioni di rifiuto e di negazione, che possono avere gravi riflessi nelle attività lavorative, sociali e relazionali. La vita di relazione si modifica. Gli equilibri familiari preesistenti mutano. Tutto cambia in famiglia per far fronte alle richieste e ai problemi della persona con Parkinson.
Nella mia esperienza ho constatato come spesso, a livello medico e sanitario, ci si preoccupi e si discuta maggiormente solo della condizione del malato, mentre restano sullo sfondo, e spesso si trascurano, le riflessioni sui problemi a cui vanno incontro chi è chiamato a prendersi cura e dare valore alla persona.

In realtà tutta la famiglia viene coinvolta dalla malattia, e con lei tutto il suo sistema di relazioni.
L’ASSOCIAZIONISMO
Il lavoro fatto nelle nostre associazioni, i colloqui con i famigliari dei malati, mi hanno fatto conoscere e comprendere tutta una serie di necessità che coinvolgono in modo fortemente invasivo la sfera psicologica e sociale.
In tutti noi, quando viviamo l’esperienza della malattia, si affollano tanti pensieri nelle nostre menti senza trovare un’adeguata risposta.
Famiglie e malati si sentono confusi, si sentono soli. 

Ritengono che nessuno li possa aiutare.

Pensano che nessuno voglia dar loro adeguato supporto, risposte. 
Provano spesso tanta rabbia e frustrazione. 
Come sarà il futuro? Cosa ci aspetta? Come possiamo affrontare i problemi economici e cosa cambierà nel nostro modo di vivere?
In molti casi la famiglia non è in grado di assistere direttamente la persona, per motivi di lavoro, per mancanza di tempo e disponibilità, oppure vi sono oggettive difficoltà dovute all’età. 
ANALISI DEL BISOGNO
Quindi:

1 - I famigliari necessitano di aiuto pratico nelle faccende domestiche, nei trasporti, nella movimentazione motoria, nella definizione di una dieta corretta, nella pianificazione e nel controllo della somministrazione e assunzione dei farmaci.

In generale hanno bisogno di essere supportati nell’organizzazione della giornata.
2 - Le famiglie hanno bisogno di sostegno affettivo e psicologico per riuscire ad accettare la malattia, adattarsi e far fronte a tutti gli aspetti negativi della nuova situazione. 
3 - Desiderano migliorare la coesione e la solidarietà all’interno della famiglia. 
VALORE DELL’ASSOCIAZIONE

Tante esperienze positive ci dimostrano che la famiglia sostenuta e adeguatamente supportata, gioca un ruolo importante e fondamentale nel supporto e valorizzazione della persona. 

Una famiglia SUPPORTATA, ACCOMPAGNATA, è in grado gestire il delicato rapporto del malato di parkinson con il lavoro e con le attività quotidiane.
Quest’ultimo aspetto ha un profondo effetto terapeutico, è fonte di motivazione e assicura il recupero e il mantenimento dell’autostima.

Assicura la socializzazione e restituisce un ruolo alla persona nella società e nella cerchia di relazioni famigliari. Permette di dare continuità e prospettive all’esistenza, impedendo alla malattia di rompere l’armonia della normalità. Consente al malato e ai famigliari di ritrovare la forza per affrontarla nelle sue sorprendenti manifestazioni.
COSA SI FA IN ASSOCIAZIONE

E’ per me motivo di orgoglio poter raccontare ciò che proviamo a fare nelle nostre associazioni a livello territoriale e a livello confederale con azioni promosse da Parkinson Italia.
· A livello territoriale l’aiuto concreto e quotidiano passa attraverso l’organizzazione di progetti d’intervento, proposte, attività artistiche, ludiche, di fisioterapia e assistenza, supportati da incontri di formazione e informazione medico - scientifica.
· Con Parkinson Italia a livello confederale cerchiamo di consolidare i bisogni, definire linee comuni, aiutare le associazioni meno vivaci e più in difficoltà.

· Forniamo supporto e confronto, metodologico e operativo.
Le associazioni da sole non possono dare tutte le risposte ai bisogni manifesti.

Le associazioni sanno far emergere i bisogni dei pazienti e delle famiglie, li sanno riconoscere con chiarezza ma, non sono in grado e forse non spetta solo a loro, di assicurare tutte le risposte.

Stiamo lavorando per costruire reti a livello locale e regionale per migliorare la condivisione e portare il nostro contributo sui tavoli di discussione delle istituzioni e degli operatori sanitari. 

Perché riteniamo che solo così si possa affrontare il problema.
RUOLO
Siamo consapevoli di correre il rischio che nell’opinione comune passi il messaggio che:

“ le associazioni di volontariato possono fungere da mero gestore di servizi per conto dell’ente pubblico”.

Addirittura spesso si pensa che possano sostituirsi ad esso, in ottica di reciproca convenienza. 
E’ vero che l’istituzione e i suoi operatori provano a rispondere ai bisogni dei malati in un contesto di scarsità di risorse. 
D’altro canto anche il volontariato ha bisogno di acquisire visibilità, peso politico e sociale per assicurarsi continuità e sopravvivenza.

Ma il volontariato deve esprimersi come realtà civile e culturale che innesta forze positive nel cambiamento sociale senza sostituirsi al ruolo instituzionalmente previsto per gli operatori sanitari e per le istituzioni politiche.
Un vero patto di cura non si esaurisce nel rapporto operatore sanitario-paziente o cittadino-ente pubblico.
E’ prioritaria l’alleanza e la fiducia tra queste istituzioni con il volontariato, ma l’agire comune deve assumere la logica di un patto allargato in cui operino molteplici attori. 
In questa gestione prende vita una modalità di cura formativa e  partecipata. 
L’istituzione è vera quando non delega alla cittadinanza o al volontariato, ma entrambe si assumono responsabilità solidali. 
E’ quindi primario che l’istituzione responsabile ascolti chi è in grado di riconoscere i bisogni e se ne faccia carico. 

Per esempio, come associazioni organizziamo diverse attività di tipo riabilitativo, determinanti per la cura, con modalità continuative per tutta la durata della malattia. Ciò non è garantito dal servizio sanitario, il quale prevede solo un numero limitato di interventi, del tutto insufficienti. 
Le associazioni accompagnano nel tempo la persona. La seguono dal momento della diagnosi lungo tutti gli stadi in cui essa progredisce, fino a quando si manifesta in una cronicità forte ed acuta.
Le associazioni offrono vicinanza e sostegno organizzando servizi al domicilio della persona, entrando in contatto con la realtà quotidiana e con il tessuto famigliare.
Quanto ciò sia fatto grazie alle circostanze momentanee,

alla forza della singola associazione o gruppo e quanto sia legato ad una logica di lungo periodo è ancora un mistero.
PROSPETTIVE E PROPOSTE
Nel raccontarvi la mia esperienza desidero far presente quanto sia importante e difficile il ruolo di caregiver. 
Accorciamo la distanza tra professionisti e persone comuni:

“Parliamo e diamoci reciproco ascolto” 
per una presa di coscienza e una rinnovata fiducia nella relazione umana.
