Introduzione

Questo manuale trae origine da un capitolo del testo
Prendersi cura. Manuale di formazione per operatori
socio-sanitari, ampiamente arricchito ed elaborato.
“Prendersi cura” ¢ l'atteggiamento di fondo che
proponiamo a chi ¢ implicato in un lavoro assisten-
ziale di base: pre-occuparsi, aver cura di..., interes-
sarsi in modo sollecito all’altro e al contesto in cui
si svolge la relazione di aiuto.

Prendersi cura come modo di porsi di fronte al lavo-
ro con persone, interrogandosi su cio che si fa, sulla
relazione con I'altro e sull’ambito in cui avviene I'in-
contro, non accontentandosi di «fare» abitudinaria-
mente delle azioni, ma cercandone il senso specifico.
L’assistenza di base di cuisi occupal’Operatore Socio
Sanitario (OSS) ¢ fatta principalmente di gesti della
cura quotidiana: gesti che per ciascuno di noi posso-
no diventare estremamente importanti, quando ci si
trova in situazione di difficolta, sofferenza, malattia.
Questi gesti devono essere realizzati dagli operatori
all’interno di una relazione pensata, competente e
consapevole: in caso contrario, rischiano di essere
pure ripetizioni, azioni vuote e senza senso.

Perché un manuale per I'0SS su questo tema

Per gli OSS e nel lavoro assistenziale in genere, I’a-
rea degli anziani rappresenta un frequente ambito
di impiego e di formazione. Non ¢ un caso: I'invec-
chiamento demografico e il suo impatto, nel sociale
e sul sistema sanitario, hanno progressivamente de-
terminato ’espansione dei servizi per anziani e I’e-
sigenza di dotarsi di un contingente ampio e qualifi-
cato di operatori di base, che potessero intervenire
nei diversi luoghi di cura, dal domicilio alla residen-
za sanitaria assistenziale (RSA).

Le persone con demenza costituiscono una parte si-
gnificativa dell’'utenza dei servizi per anziani.

La demenza, infatti, pu0 essere considerata come
una delle principali cause di disabilita e dipendenza
in etad avanzata ed ¢ la causa piu frequente di isti-
tuzionalizzazione della persona anziana. E un pro-
blema di crescente rilevanza, che incide in modo
significativo nella popolazione e determina situa-
zioni assistenziali gravi e complesse: man mano che
la malattia progredisce, il malato diventa sempre pil
dipendente, fino a dover essere aiutato 24 ore su 24.
La risposta sociale (leggi, finanziamenti, servizi),
tuttavia, non appare ancora adeguata: lo dimostra il
fatto che circa il 70-80% delle persone con demen-
za €, in assenza di valide alternative, assistito al do-
micilio dalla propria famiglia, su cui grava un enor-
me carico assistenziale ed emotivo.

Per indicare la persona del nucleo familiare che si
assume maggiormente la cura del malato, da tempo
si usa il termine “caregiver”: la traduzione letterale
¢ “colui che da (giver) la cura (care)”. Si tratta di
una parola difficilmente traducibile in italiano: il
vocabolo inglese care fa riferimento al concetto del
“prendersi cura”, in cui si esprime una presa in ca-
rico globale dei bisogni della persona; un concetto
pitt ampio del “curare” (in inglese cure), in cui vie-
ne dichiarato prevalentemente 1’orientamento alla
malattia, alla sua diagnosi e terapia.

Nella maggioranza dei casi, il caregiver della perso-
na con demenza ¢ il coniuge o un figlio (di solito
una figlia); 'impegno nell’aiuto al proprio caro ¢
gravoso e dura a lungo. Col passare degli anni e il
progredire della malattia, la gravita della situazione
e la complessita dell’assistenza diventano cosi ele-
vate, da indurre la famiglia al ricovero definitivo
del paziente.
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Nei servizi residenziali in cui sono ricoverati malati
di demenza, emergono problematiche gestionali e
assistenziali piuttosto complesse: le persone con de-
terioramento cognitivo rappresentano molto spesso
oltre la meta degli anziani istituzionalizzati; ¢ evi-
dente quanto si tratti di un problema consistente e
diffuso.

La possibilita che gli OSS si trovino ad assistere
persone con demenza, tanto al domicilio quanto in
RSA, ¢ quindi piuttosto elevata; puo inoltre loro
capitare di incontrare malati di demenza in altri tipi
di servizi, sanitari € non.

Assistere un malato di demenza ¢ difficile e impe-
gnativo: richiede competenza, motivazione, uma-
nita, grande forza interiore, pazienza, e molto altro
ancora. Questo manuale & stato progettato ed ela-
borato per mettere gli OSS in condizione di svolge-
re al meglio il proprio lavoro: poter comprendere,
affrontare e prevenire i problemi determinati dalla
demenza riguardo la vita quotidiana del malato e
del caregiver, pu0 consentire agli OSS di essere ef-
ficacemente di aiuto.

Nell'ideare e realizzare il manuale abbiamo pensa-
to principalmente a operatori in formazione, senza
tuttavia trascurare la prospettiva di chi, invece, gia
lavora come OSS: gli operatori in servizio possono
qui rintracciare suggerimenti, indicazioni, concetti
utili ad aggiornare le proprie conoscenze, ad acqui-
sire o rinforzare le proprie consapevolezze, a irro-
bustire la propria professionalita.

Il volume potra quindi essere efficacemente utiliz-
zato in tutti i contesti che riguardano I’OSS: agen-
zie di formazione, servizi di assistenza domiciliare,
centri diurni, day hospital, case di cura, cliniche,
ospedali, residenze per anziani, ecc.

Per chi altri pud essere indicato

Il manuale ¢ stato pensato per gli OSS e si inserisce
in una collana editoriale rivolta ad essi.

Tuttavia, svariati aspetti lo rendono indicato anche
per altre figure professionali (psicologi, assistenti
sociali, educatori professionali, infermieri, fisiotera-
pisti, medici di medicina generale e di altra specia-
lita, ecc.), oltre che per i volontari impegnati in ser-
vizi socio-sanitari.

Particolarmente utili, a questo proposito, risultano
le testimonianze di caregiver e di malati, che intro-
ducono la trattazione del tema e aiutano a “metter-
si nei panni dell’altro” e a prendere immediata-
mente coscienza della problematica affrontata, nel-
le sue manifestazioni concrete.

Altrettanto importanti sono le indicazioni e i sug-
gerimenti operativi, che rappresentano la parte pitl
consistente del volume: sono pensate per I’OSS, fi-
gura impegnata nell’assistenza di base, ma proprio
per questo possono risultare utili, in quanto di
base, a tutti gli operatori e ai volontari che entrano
in contatto con i malati di demenza e i loro fami-
liari.

Dal canto loro, i caregiver possono trovare in questo
testo la trattazione a 360° dei temi connessi all’assi-
stenza alla persona con demenza, compresi alcuni
temi (ad esempio le scale di valutazione, alcune pro-
cedure tecnico-assistenziali, I’amministrazione di
sostegno, i siti Internet), raramente presenti nei
numerosi testi gia pubblicati e rivolti ai familiari.
Specularmente a quanto puo avvenire per gli ope-
ratori, la lettura del manuale puo facilitare ai care-
giver la maggiore conoscenza della figura professio-
nale preposta all’assistenza di base, che puo rappre-
sentare un importante alleato nella cura del pro-
prio caro, sia al domicilio che in altri ambiti.

Pur nella sua specificita, il libro si rivolge quindi a
interlocutori diversi, accomunati dal prendersi cura
di persone con demenza: figure che svolgono tutte
un intervento prezioso, che speriamo trovino in
questo volume un sostegno altrettanto prezioso.

Come é stato scritto e come utilizzarlo

Gli autori del manuale hanno condiviso la produ-
zione del volume, dall’impostazione del progetto
fino alla sua realizzazione, con un continuo con-
fronto e reciproco stimolo.

Il lavoro che ne & scaturito, testimoniato nel testo,
¢ il risultato specifico della messa in comune di di-
versi percorsi formativi, riferimenti culturali e disci-
plinari, competenze professionali, punti di osserva-
zione e di coinvolgimento riguardo alle persone
con demenza e agli OSS. Nel testo sono confluiti, in
modo sinergico e complementare, la prospettiva
geriatrica e quella psicosociale, il lavoro nei servizi
piuttosto che nella formazione, I'incontro diretto
con i malati e i loro familiari o quello mediato tra-
mite gli OSS che se ne prendono cura.

I contenuti affrontati nel testo sono stati attenta-
mente individuati e trattati dal punto di vista dell’o-
perativita, avendo ben in mente cosa significhi nel
concreto assistere persone con demenza, quali sono
i problemi che si incontrano, quali le difficolta che
si devono affrontare.

Il rigore scientifico, necessario a trattare le difficili
tematiche proposte, viene calato nell’esperienza
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quotidiana, divenendo metodo per affrontare in
modo originale e mai scontato i problemi di lavoro,
frutto di un «toccare con mano» le situazioni assi-
stenziali, in modo pensante.

Il volume ¢ diviso in tre parti:

e la prima, definita “concetti generali”, contiene
indicazioni di carattere propedeutico (cenni al-
I'invecchiamento fisiologico e al deterioramento
cognitivo, classificazioni diagnostiche, elementi
di clinica, ecc.);

e laseconda parte,definita “indicazioni operative”,
fornisce suggerimenti per assistere persone con
demenza, con riferimento alle principali situazio-
ni di lavoro con cui I’OSS puo confrontarsi, in
diversi ambiti (es. domicilio del malato, RSA);

e la terza parte, definita “cassetta degli attrezzi”,
fornisce ulteriori strumenti di lavoro, utili per
approfondire le conoscenze acquisite, per af-
frontare operativamente alcune questioni, per
ricercare ulteriori materiali e informazioni.

Come abbiamo gia detto, il volume ¢ stato pensato
ed elaborato in modo da poter essere utilizzato sia
come manuale nell’ambito di corsi di formazione,
sia come testo di consultazione. E quindi impostato
in modo da «accompagnare» il lettore, che viene
progressivamente introdotto nelle questioni con-
nesse al lavoro e dotato contemporaneamente di
concetti teorici e strumenti operativi, ma anche
come strumento di consultazione: la sua struttura,
la sua articolazione sono state pensate in modo da
permettere di trovare agevolmente informazioni e
indicazioni, di cui il lettore puo avere bisogno.

Grazie a...

Un’opera come questa, che nasce dall’esperienza e dal
lavoro quotidiano, puo essere prodotta solo con molti
e vari contributi, di diverse persone e istituzioni.
Innanzitutto ringraziamo i soggetti che da anni ci met-
tono nelle condizioni di apprendere dall’esperienza:
I’Azienda Servizi alla Persona Golgi-Redaelli di
Milano, I’ASL Citta di Milano, la Fondazione Don
Carlo Gnocchi Onlus, la Provincia di Milano.

Un grazie ai colleghi con cui condividiamo, negli
anni e nella quotidianita, un comune sentire: colle-
ghi che per lo scambio, il confronto, la cooperazio-
ne, la stima personale e professionale sentiamo
come la nostra «famiglia formativa».

Con riferimento a questo testo ringraziamo, per il
continuo sostegno, la preziosa rilettura e la collabo-

razione prestata:

e Tiziana Pistore, assistente sanitaria, coordinatri-
ce dell’assistenza infermieristica presso un Cen-
tro Psico-Sociale dell’Azienda Ospedaliera
Ospedale S. Carlo Borromeo di Milano, docen-
te in corsi per ASA e in corsi per OSS presso il
CeFOS della Fondazione Don Carlo Gnocchi;

e Federico Calia, assistente sanitario, referente
qualita presso il Distretto 5 dell’ASL Citta di
Milano, docente in corsi per ASA e in corsi per
OSS presso il CeFOS della Fondazione Don
Carlo Gnocchi;

e Suor Sandra Castoldi, psicologa e teologa, assi-
stente spirituale presso il Centro Pastorale del-
I’Universita degli Studi Milano-Bicocca;

e Giovanni Valle, formatore, coordinatore dell’a-
rea formazione superiore presso il CeFOS della
Fondazione Don Carlo Gnocchi;

e Maria Teresa Persico, fisioterapista, psicomo-
tricista, operatore presso I’ANFFAS Milano
Onlus Associazione nazionale famiglie di disa-
bili intellettivi e relazionali, docente in corsi per
ASA e in corsi per OSS presso il CeFOS della
Fondazione Don Carlo Gnocchi;

e Monica Sambri, OSS ed educatore professiona-
le, operatore presso il Centro S. Maria Nascente
di Milano della Fondazione Don Carlo Gnocchi;

e Floriana Elisabetta Valente, OSS, operatore
presso la Casa di cura S. Pio X dei Religiosi Ca-
milliani di Milano;

e Silvia Segato e Clelia Fierro, caregiver per lun-
ghi anni.

Un grazie a tutti gli OSS che abbiamo incontrato,
nella formazione e nei servizi, che ci hanno fornito
continuamente stimoli, dubbi, conferme, facendoci
partecipare alla loro fatica e alla loro soddisfazione
di apprendere e di mettere in pratica un lavoro cosi
affascinante, complesso e delicato quale il prender-
si cura dell’altro.

Un grazie e un abbraccio ai malati e ai loro familia-
ri, che, anche se non sempre consapevolmente, ci
hanno arricchito di esperienza e di umanita, for-
nendoci preziose chiavi di lettura per orientare nel
migliore dei modi la formazione degli operatori.
Infine, un grazie di cuore ai nostri familiari, per la
paziente attesa della conclusione di questo lavoro,
che per lungo tempo ha diminuito ’attenzione e la
presenza a loro solitamente dedicate.

Riccardo Castoldi e Beatrice Longoni



