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Promozione dell'autogestione
del familiari assistenti

L'assistenza sanitaria in Svizzera non puo fare a meno del grande impegno profuso dai fami-
liari assistenti. Allo stesso tempo le attivita di cura e assistenza rappresentano spesso un
compito gravoso per i familiari. Per poter affrontare sfide e cambiamenti, le competenze di
autogestione sono molto importanti. La presente panoramica illustra come é possibile pro-
muovere l'autogestione dei familiari assistenti.

Chi assiste un proprio caro da un lato fornisce un aiuto pratico nella vita quotidiana, ad esempio nelle
faccende domestiche, a livello organizzativo, per quanto concerne la mobilita e molti altri aspetti, e
dall'altro offre un sostegno emotivo facendo sentire la propria vicinanza, dando conforto, incoraggian-
do ed esprimendo il proprio apprezzamento. Tutto cio richiede forza, tempo e dedizione.

L'assistenza prestata varia notevolmente a seconda del contesto. Da un lato vi sono fattori oggettivi,
come l'eta e le limitazioni della persona assistita, il tipo di legame con quest’ultima (ad es. partner
affetto da demenza, madre molto anziana, figlio affetto da una malattia cronica), I'entita e la durata
dell'aiuto prestato (da un paio d'ore a settimana fino a un impegno a tempo pieno e oltre) e il suo
carattere temporaneo o duraturo. Non da ultimo anche la situazione lavorativa dei familiari assistenti
(in formazione, professionalmente attivi o pensionati) assume un ruolo importante.

D’altro canto, anche la percezione soggettiva che i familiari assistenti hanno del proprio impegno &
estremamente eterogenea. Tale impressione & tra |'altro influenzata dal rapporto tra carico e risorse.
Se vi & uno squilibrio, ossia il carico supera le risorse, a lungo termine sussiste il rischio di un sovrac-
carico'. E importante prestare da subito attenzione a questo aspetto e mantenere un equilibrio affin-
ché i familiari assistenti possano occuparsi il pit a lungo possibile dei propri cari.

Per aiutare i familiari assistenti a mantenere un buon equilibrio esistono due approcci: o si riduce il
carico tramite offerte di sgravio, o si potenziano le risorse di queste persone. La presente panoramica
si concentra sulla promozione dell'autogestione, che combina i due approcci e sensibilizza i familiari
assistenti a prestare attenzione alle proprie risorse e ai propri carichi: grazie a queste conoscenze,
essi saranno in grado non solo di decidere come potenziare le proprie risorse, ma anche di ricorrere
in modo pil mirato a risorse esterne (p. €s. un servizio di sgravio) e, in questo modo, alleviare il peso
che grava sulle loro spalle.

" Per maggiori informazioni al riguardo si veda I'opuscolo «Promozione della salute psichica delle persone che assistono e curano congiunti anziani. Una guida
informativa per la promozione della salute in eta avanzata» di Promozione Salute Svizzera, consultabile su: https://promozionesalute.ch/ = Programmi d'azione
cantonali = Salute psichica = Persone anziane = Temi principali = Familiari curanti.
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Questa panoramica illustrera qui di seguito:

— cosa si intende per «autogestione dei familiari assistenti»;

— con quali approcci Comuni, organizzazioni non statali e altri fornitori di prestazioni di assistenza
possono promuovere |'autogestione dei familiari assistenti;

— come si articolano in pratica le relative offerte in Svizzera e all'estero;

— quali fattori determinano il successo delle offerte di promozione dell’autogestione;

— dove occorre intervenire per migliorare la promozione dell'autogestione dei familiari assistenti in
Svizzera.

Cosa si intende per «autogestione dei familiari assistenti»?

Allo stato attuale in Svizzera non esiste una definizione ufficiale del concetto di «autogestione dei
familiari assistenti». Claudia Kessler, esperta di sanita pubblica senior presso la societa Public Health
Services, si & confrontata in maniera approfondita con il tema della promozione dell’autogestione in
caso di malattie croniche e dipendenze?. La definizione operativa da lei proposta & la seguente:

«L’autogestione include tutte le azioni intraprese dai familiari assistenti per far fronte ai cam-
biamenti e alle sfide che la loro attivita di assistenza comporta a livello personale e per cercare
attivamente delle soluzioni».

La promozione dell'autogestione dei familiari assistenti da un lato incrementa la loro autoefficacia,
vale a dire la fiducia nella propria capacita d'azione, e dall’altro ne rafforza le competenze nei seguenti
ambiti:

— Gestione della situazione di assistenza/cura; ad esempio organizzazione della propria vita quoti-
diana e di quella della persona assistita.

— Presa in considerazione della salute psichica e fisica; ad esempio fare i conti con i propri senti-
menti e le proprie paure.

— Ricorso al sistema assistenziale; ad esempio scelta di prestazioni di sostegno nell'assistenza
sanitaria e ricorso al sistema sociale.

— Valutazione delle ripercussioni sulla vita di tutti i giorni a livello sociale e professionale; ad esem-
pio modifica dei ruoli e dei compiti nell'ambito della famiglia e del rapporto di coppia, eventuali
conseguenze finanziarie.

2 Claudia Kessler & I'autrice principale del quadro di riferimento «Promozione dell’autogestione per le malattie croniche e le dipendenze» dell'Ufficio federale
della sanita pubblica UFSP e della Conferenza nazionale svizzera delle leghe per la salute GELIKO, 2018, consultabile su: https://www.bag.admin.ch = Strategia
& politica = Strategie nazionali della sanita = Malattie non trasmissibili = Prevenzione nell'ambito delle cure = Promozione dell’autogestione di malattie non
trasmissibili e dipendenze = Quadro di riferimento per la promozione dell’autogestione.
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Ma in cosa consiste concretamente |'autogestione? La figura seguente illustra i tre capisaldi dell'au-
togestione: conoscenza, motivazione e competenze.

| tre capisaldi dell’autogestione

Competenze

Quadro di riferimento «Promozione dell’autogestione per le malattie croniche e le dipendenze», UFSP e GELIKO, 2018.

— Conoscenza: La base é costituita dalle conoscenze su una determinata situazione, ad esempio su
una malattia, il suo decorso e le possibili cure. Esempio: per chi assiste familiari affetti da demenza
sono molto utili conoscenze approfondite sul tema per affrontare meglio la malattia del congiunto
nella vita di tutti i giorni.

— Motivazione: Occorre uno stimolo per agire di propria iniziativa. Esempio: i familiari assistenti sono
motivati a impegnarsi per i propri cari. All'origine di questa motivazione vi puo essere amore, affetto
ed empatia, ma anche il senso di responsabilita e il timore di rimproveri. L'importante e che i fami-
liari assistenti si confrontino in modo consapevole con le proprie motivazioni.

— Competenze: Per organizzare la vita quotidiana occorrono diverse competenze operative. Come
posso gestire la malattia del mio familiare, i miei sentimenti, il sistema assistenziale e le conseguen-
ze del mio impegno sulla mia vita? Esempio: i familiari assistenti si sentono competenti quando
sono considerati esperti della situazione e coinvolti nelle decisioni dai professionisti dell’assistenza
(ad es. il personale infermieristico delle strutture diurne).

Di quali capacita specifiche necessitano i familiari assistenti?

Malgrado I'eterogeneita dei vari contesti, vi sono comunque determinate capacita che tutti i familiari
assistenti devono possedere per affrontare il loro impegno, a prescindere dalla loro situazione indivi-
duale:

— Capacita riflessiva: Bettina Ugolini dirige il consultorio per i problemi legati all'invecchiamento
«Leben im Alter» (LiA) del Centro di gerontologia dell’Universita di Zurigo e del programma di
formazione «Dich betreuen — mich beachten» («Occuparmi di te senza trascurare men») rivolto ai
familiari assistenti. «La prima cosa che occorre € una certa capacita riflessiva, soprattutto in riferi-
mento ai compiti richiesti a un familiare assistente. Cosa sono in grado di fare e cosa no? In quali
ambiti ho bisogno di un sostegno, cosa & meglio delegare?». Porsi tutte queste domande non &
scontato. Grazie ai numerosi colloqui con familiari assistenti, Bettina Ugolini ne sa qualcosa: «Nella
vita professionale, difficiimente una persona accetterebbe un posto di lavoro senza chiedersi se
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e in grado di svolgere le mansioni richieste e se deve approfondire la propria formazione. Nell'as-
sistenza ai familiari la situazione & invece completamente diversa. Il punto cruciale € che di solito
all'inizio I'impegno richiesto & minimo e riguarda compiti che tutti noi siamo in grado di svolgere
senza problemi, come ad esempio dare una mano nelle faccende domestiche o accompagnare a
un appuntamento. In seguito le esigenze aumentano costantemente, anche sotto il profilo emotivo,
e si inizia a dubitare delle proprie capacita e motivazioni. Questo momento di svolta sovente arriva
quando si & gia esausti».

«La prima cosa che occorre € una certa capacita riflessiva, soprattutto
in riferimento ai compiti richiesti a un familiare assistente. Cosa sono
in grado di fare e cosa no? In quali ambiti ho bisogno di un sostegno,
cosa € meglio delegare?». Bettina Ugolini

— Decidere attivamente e porre dei limiti: Proprio perché I'assunzione del ruolo di familiare as-
sistente avviene perlopiu a piccoli passi, & importante decidere attivamente giorno dopo giorno
cosa si vuole e cosa non si vuole fare. Doris Deflorin € la responsabile di Curvita, I'associazione per
parenti curanti del Cantone dei Grigioni. «Occorre saper prendere le distanze. Cosa voglio e cosa
no? Devo curare mia madre per essere una buona figlia? Cosa significa assistere? Pud ad esempio
essere molto importante non occuparsi dell’igiene personale del congiunto se questo tipo di intimi-
ta procura disagio».

— Accettazione: Sandrine Pihet, professoressa all’'Haute école de santé di Friburgo e organizzatrice
del programma di formazione AEMMA per familiari assistenti, richiama |'attenzione su un ulteriore
aspetto importante: «Con il nostro programma cerchiamo di migliorare la capacita di distinguere
tra cid che si pud e cid non si pud cambiare. Per i familiari assistenti pud essere molto penoso
voler modificare qualcosa su cui non possono influire, come ad esempio il decorso di una malattia
degenerativa. Possono perd anche soffrire se accettano come ineluttabili le situazioni che invece
si possono cambiare, come ad esempio la comunicazione in parte difficile con una persona affetta
da demenza — un aspetto questo che, con le giuste conoscenze, pud essere migliorato in maniera
mirata».

— Organizzare e stabilire delle priorita: | familiari assistenti devono svolgere tutta una serie di
compiti. Spesso in aggiunta al loro impegno assistenziale devono anche occuparsi del proprio lavoro
e della propria famiglia. Per conciliare tutti questi impegni, devono essere in grado di organizzare
e organizzarsi bene. Come afferma Bettina Ugolini, «la promozione dell'autogestione per i familiari
assistenti non mira tuttavia in primo luogo a una migliore organizzazione dei propri impegni, che la
maggior parte di loro € gia in grado di gestire molto bene. Si tratta piuttosto di capire e dare mag-
giore importanza alle proprie esigenze».
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— Cura di sé: In base all'esperienza di Bettina Ugolini, le esigenze del malato spesso prevalgono su
quelle della persona sana. E importante riflettere consapevolmente sullo spazio da dare ai propri
bisogni. In breve, i familiari assistenti devono avere cura di sé. Rientrano sotto questo aspetto ad
esempio la gestione delle proprie emozioni (regolazione emotiva) e dello stress.

— Energia e capacita di resistenza: Tutti questi compiti richiedono molta energia e capacita di
resistenza. Riprendendo le parole di Sibylla Kdmpf, presidente dell’associazione di genitori «inten-
siv-kids», «i genitori di un bambino disabile devono continuamente lottare per i suoi interessi, che
si tratti dell'assistenza medica, del supporto finanziario o dell’integrazione a scuola. E una lotta che
richiede capacita di resistenza e una scorza dura».

— Cercare e accettare aiuto: Infine € molto importante che i familiari assistenti non abbiano la sen-
sazione di dover fare tutto da soli. Grazie a una riflessione periodica e a unanalisi continua della
propria situazione, & possibile individuare per tempo eventuali sovraccarichi, cercare soluzioni e
ricorrere a offerte di sgravio adeguate.

Come promuovere l'autogestione dei familiari assistenti?

['autogestione & una componente importante dell’alfabetizzazione sanitaria. Ai fini dell’'efficienza ed
efficacia della prevenzione e dell'assistenza sanitaria, & quindi di grande interesse promuovere |'au-
togestione non solo delle persone assistite, ma anche di coloro che le assistono. Investire nella
promozione dell'autogestione dei familiari assistenti vale doppiamente la pena. Innanzitutto queste
persone rimangono in salute e possono continuare a impegnarsi. In secondo luogo, l'assistenza e le
cure ambulatoriali (anziché stazionarie) riducono notevolmente i costi sanitari per la societa®.

Per promozione dell’autogestione dei familiari assistenti si intendono gli approcci focalizzati sull'indi-
viduo che li aiutano ad affrontare i cambiamenti e le sfide che il loro impegno comporta e a rafforzare
le loro risorse e competenze di autogestione®.

¢ Cfr. opuscolo «Promozione della salute psichica delle persone che assistono e curano congiunti anziani. Una guida informativa per la promozione della salute in
eta avanzata» di Promozione Salute Svizzera, consultabile su: https://promozionesalute.ch/ = Programmi d'azione cantonali = Salute psichica = Persone anziane
- Temi principali = Familiari curanti.

4 Questa definizione riprende quella del quadro di riferimento «Promozione dell'autogestione per le malattie croniche e le dipendenze» dell’Ufficio federale della
sanita pubblica UFSP e della Conferenza nazionale svizzera delle leghe per la salute GELIKO, 2018, consultabile su: https://www.bag.admin.ch = Strategia

& politica = Strategie nazionali della sanita = Malattie non trasmissibili = Prevenzione nell'ambito delle cure = Promozione dell’autogestione di malattie non
trasmissibili e dipendenze = Quadro di riferimento per la promozione dell’autogestione.
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Gli approcci per promuovere |'autogestione sono molteplici. La figura seguente illustra le differenze
sotto il profilo concettuale delle rispettive offerte. Gli approcci di colore rosa sono descritti in dettaglio
nei seguenti passaggi.

Focus
sull'autoefficacia

A

Trasmissione < > Cambiamento

di informazioni dello stile di vita

=

Focus sulle capacita tecniche

Quadro di riferimento «Promozione dell’autogestione per le malattie croniche e le dipendenze», UFSP e GELIKO, 2018.

Strategie di promozione dell’autogestione
Al di la delle diversita, ogni offerta deve soddisfare i seguenti criteri per poter essere considerata uno
strumento di promozione dell’autogestione ai sensi del quadro di riferimento®:

— Consapevolezza del proprio ruolo: le persone interessate e i familiari assumono un ruolo attivo.

— Dimensioni: I'offerta incentiva le tre dimensioni della conoscenza, della motivazione e delle com-
petenze.

— Focus: I'accento & posto sulla persona, non sulla malattia.

— Prospettiva di lungo termine: |'offerta si estende su un certo lasso di tempo.

In aggiunta I'offerta deve essere conforme ai principi di base dell'assistenza sanitaria, ossia soddisfa-
re le esigenze ed essere accessibile a tutti.

5 Anche se il quadro di riferimento si concentra sulle offerte rivolte alle persone affette da una malattia o una dipendenza, questi criteri valgono anche per
le proposte destinate ai familiari assistenti.
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Quali offerte di promozione dell'autogestione esistono in Svizzera e all'estero?

LLa descrizione degli approcci alla promozione dell’autogestione mostra quanto ampia potrebbe esse-
re in teoria la gamma delle offerte. Si tratta ora di capire come tradurre in pratica tali approcci.

In Svizzera si registra un aumento delle offerte rivolte ai familiari assistenti, in molti casi focalizzate
sull'informazione e sullo sgravio. Diverse offerte di promozione dell’autogestione si rivolgono in primo
luogo alle persone che necessitano di assistenza, ma sono aperte anche ai familiari.

Di seguito verranno presentati in dettaglio esempi di tre diversi approcci rivolti in maniera specifica
ai familiari: I'auto mutuo aiuto, i programmi di formazione e le app. Successivamente verra fatto un
breve accenno anche ad altri approcci utilizzati in Svizzera e all’estero.

Auto mutuo aiuto
Sarah Wyss & responsabile della Fondazione Auto-Aiuto Svizzera, che riunisce tutti i centri di auto
aiuto regionali della Svizzera.

«Lauto mutuo aiuto é incentrato sulla responsabilita individuale
e sulla solidarieta. La condivisione di esperienze crea un valore
aggiunto: si tratta di un approccio molto importante alla pro-
mozione dell'autogestione e, al tempo stesso, di una competenza
dell'autogestione». sarah Wyss

'auto mutuo aiuto si distingue dai gruppi di auto aiuto diretti da specialisti soprattutto per il fatto che &
autoorganizzato e che tutti i partecipanti sono accomunati dalla stessa malattia, dallo stesso problema
o dalla stessa situazione.

Come funziona l'auto mutuo aiuto? Un gruppo di auto aiuto nasce dall'iniziativa dei partecipanti: le
persone interessate si rivolgono al centro di auto aiuto della propria regione, il quale mette in contatto
le persone con gli stessi problemi, affianca i nuovi gruppi nella fase iniziale e li sostiene all'occorrenza.
Gli incontri sono auto-organizzati. Secondo Sarah Wyss, I'auto aiuto &€ un fenomeno in espansione
che puo crescere ulteriormente. L'auto aiuto offre uno sgravio a livello psicosociale, consigli pratici per
la vita quotidiana e uno spazio in cui ci si sente compresi e non ci si deve giustificare.

In Svizzera a oggi esistono circa 2500 gruppi di auto aiuto con approssimativamente 43000 parteci-
panti. Circa 344 gruppi si rivolgono sia alle persone assistite che ai familiari, circa 518 solo ai familiari.
Un esempio di auto mutuo aiuto & il incontro per i familiari dell'associazione VASK Zentralschweiz
(Associazione dei familiari di persone schizofreniche/con disagio psichico).
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B. W. partecipa a un incontro per familiari dell'associazione VASK Zentralschweiz e ci racconta

le sue esperienze:

«Quando nostro figlio tre anni fa ha iniziato a soffrire di una psicosi, io € mia moglie abbiamo cercato aiuto. Da
quasi due anni partecipiamo ogni mese all'incontro per familiari dell'associazione VASK. Da una parte lo faccia-
mo per noi: per condividere la nostra esperienza e quella degli altri. Parlare con persone che hanno lo stesso
problema non & come confidarsi con un buon amico: si parla la stessa lingua, ci si trova in un contesto protetto.
Vedo l'incontro per familiari anche come un modo per non logorare le nostre restanti amicizie. D'altra parte vor-
rei incoraggiare chi si & appena unito al gruppo. E importante condividere le proprie esperienze anche quando la
situazione personale & ormai migliorata. Nostro figlio nel frattempo & guarito.

'auto aiuto funziona quando non ti aspetti che qualcuno riesca a darti esattamente quello di cui hai bisogno in
quel momento; se riesci a trarre dallo scambio quello che va bene per te. Il modo di vivere I'auto aiuto cambia
da persona a persona; per alcuni uno o due incontri sono gia abbastanza mentre altri desiderano un contatto
regolare a lungo termine».

«Dopo una grave diagnosi non si vuole compassione. In primo
luogo si ha bisogno di contatti con persone che hanno vissuto
situazioni simili. Dalla condivisione con gli altri € possibile trarre
speranza, coraggio e nuove energie - oltre a consigli pratici per
la vita quotidianan. sibylla Kampf

Associazione di genitori «intensiv-kids»

Su cosa si basa l'offerta?

Una quindicina di anni fa alcuni genitori di bambini malati si sono conosciuti in un reparto di cure intense. Questi
genitori si sono sostenuti e dati manforte a vicenda e hanno voluto condividere le proprie esperienze e cono-
scenze con altre persone nella stessa situazione. Per questo motivo, nel 2008 hanno fondato I'associazione
«intensiv-kids».

In cosa consiste concretamente l'offerta?

'associazione pratica l'aiuto all'auto aiuto. Si rivolge a famiglie con bambini affetti da malattie complesse o

giovani adulti con particolari esigenze.

Il fulcro dell’'offerta & costituito da diversi eventi:

— Una volta I'anno viene organizzato un appuntamento per genitori (Time-Out), durante il quale i genitori posso-
no incontrarsi senza i figli in un ambiente piacevole e rilassato.

— Due volte I'anno vengono proposti eventi ricreativi (p. es. una grigliata o una festa d’autunno) in cui genitori e
bambini si incontrano, allacciano contatti e condividono esperienze.

— Quattro volte I'anno si svolge un'oasi per genitori. Nella prima parte, uno specialista parla di un determinato
tema come ad esempio la situazione dei fratelli di bambini malati o disabili, la sessualita dei disabili o i proble-
mi giuridici e finanziari che si pongono quando i figli diventano maggiorenni. Segue poi un aperitivo. La parte
informale e particolarmente importante per entrare in contatto con altre persone. Ne nascono spesso amicizie
coltivate anche al di fuori degli appuntamenti organizzati.

'associazione attira inoltre I'attenzione sui bisogni delle famiglie interessate ed & disponibile a collaborare a
progetti.

Programma di promozione di offerte di
sgravio per i familiari assistenti 9



Qual é lo scopo dell’offerta?

Sibylla Kémpf, presidente dell’associazione, sottolinea il seguente aspetto: «Dopo una grave diagnosi non si vuo-
le compassione. In primo luogo si ha bisogno di contatti con persone che hanno vissuto situazioni simili. Dalla
condivisione con gli altri & possibile trarre speranza, coraggio e nuove energie — oltre a consigli pratici per la vita
quotidiana».

Su quale regione si concentra I'offerta?
'associazione & attiva in tutta la Svizzera tedesca.

Quanto costa l'offerta?
La quota associativa annua per le famiglie ammonta a 35 franchi. Usufruire delle offerte non comporta costi
aggiuntivi.

Quali sono le esperienze maturate finora con l'offerta?

Attualmente fanno parte dell’associazione 40 famiglie. Alle oasi dei genitori partecipano in media 30 persone.
Per gli interessati, condividere le proprie esperienze con persone in situazioni simili € esattamente cio di cui
hanno bisogno per andare avanti.

«Capita spesso che i genitori per ragioni organizzative non siano in grado di partecipare agli eventi. Affinché ne
possano beneficiare comunque, stiamo valutando di filmarli e metterli a disposizione online», afferma Sibylla
Kampf.

Ulteriori informazioni
https://www.intensiv-kids.ch/

Sandra De Luca; membro del comitato direttivo di intensiv-kids; madre di tre figli (16, 14 e 11

anni), la seconda figlia soffre di paralisi cerebrale dalla nascita

«Quello che apprezzo dell'associazione di genitori «intensiv-kids» & soprattutto la condivisione con gli altri
genitori. Gli eventi si svolgono in un ambiente familiare e confidenziale e ¢c'é molto tempo per parlare a tu per
tu con altre persone. In questo gruppo ci si sente a proprio agio e compresi — tutti sono sulla stessa barca, nes-
suna fa domande strane. La condivisione con gli altri per me & stata particolarmente importante quando

mia figlia era ancora piccola, dato che questa fase per me e stata molto difficile. La coesione e la sensazione di
non essere sola mi hanno molto aiutato».

Corsi/programmi di formazione
Esistono diversi corsi o programmi di formazione orientati alla pratica e alla realta quotidiana in cui le
persone bisognose di assistenza e i loro familiari imparano a gestire la propria situazione. Due esempi:

— | corsi Evivo si rivolgono a persone affette da malattie croniche e ai loro familiari. Durante 15 ore
(6x 2,5 ore) apprendono a convivere meglio con la malattia. = www.evivo.ch

— Nel corso «Angehorige betreuen und pflegen» («Assistere e curare i propri congiunti») tenuto dal-
la Croce Rossa Svizzera, che si svolge sull'arco di 13 serate, i familiari e le persone interessate
ricevono informazioni specialistiche e incoraggiamento e motivazione per svolgere i loro compiti.
- https.//www.redcross-edu.ch/de

Altri due programmi di formazione sono illustrati in dettaglio nei seguenti riquadri.
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«I partecipanti si incontrano piu volte, in un ambiente in cui
possono lavorare sulle situazioni di stress che stanno vivendo.

Essi condividono apertamente i loro sentimenti e le loro esperien-
ze, cosa che spesso non riescono o hanno difficolta a fare con il loro
ambiente circostante. Cio instaura una forte solidarieta. I progressi
individuali nella gestione dello stress rappresentano un incoraggia-
mento per tutti». sandrine Pihet

Programa di formazione txAEMMA»

Su cosa si basa I'offerta?

Questo programma € stato sviluppato una ventina d'anni fa da un gruppo di ricercatori canadesi, il cui obiettivo
era scoprire di quale aiuto necessitano concretamente i familiari assistenti per gestire meglio lo stress ed evitare
di sovraccaricarsi. In Svizzera il programma «AEMMA» & stato proposto per la prima volta circa dieci anni fa
dall’'Haute école de santé di Friburgo, e da allora e stato costantemente sviluppato e perfezionato.

In cosa consiste concretamente l'offerta?

[l programma di formazione «AEMMAW, rivolto ai familiari di persone affette da demenza, comprende sette
moduli da tre ore ciascuno e prevede un numero di partecipanti compreso tra sette e dieci persone. In aggiunta
ogni tre mesi si svolgono incontri facoltativi per trovare delle maniere per gestire nuove situazioni difficili.

Qual é lo scopo dell’offerta?

Scopo del programma € aiutare i partecipanti a sviluppare un ampio bagaglio di strumenti per affrontare la vita
quotidiana. Si tratta di apprendere in gruppo delle strategie pratiche, soprattutto in materia di gestione dello
stress e comunicazione. Il programma combina due approcci: da un lato promuove gli scambi tra le persone inte-
ressate, e dall'altro trasmette conoscenze pratiche, che durante il corso vengono applicate alle difficili situazioni
quotidiane dei partecipanti.

Su quale regione si concentra l'offerta?
| corsi hanno luogo nei Cantoni di Friburgo e del Giura e sono tenuti in tedesco e francese.

Quanto costa l'offerta?
Per i partecipanti il corso costa 10 franchi all'ora, vale a dire 210 franchi in totale. Coloro che non dispongono
dei mezzi necessari possono ottenere uno sconto o sono esentati dal pagamento.

L'offerta e finanziata da Promozione Salute Svizzera, dai Cantoni di Friburgo e del Giura e dall’Associazione
Spitex del Cantone di Friburgo.
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Quali sono le esperienze maturate finora con l'offerta?

In media oltre il 95 per cento dei partecipanti frequenta tutti i sette i moduli, il che testimonia che I'offerta corri-
sponde alle loro esigenze. Finora 60 persone hanno completato il programma. Da una valutazione scientifica del
programma & emerso che esso da un lato riduce lo stress, il carico e lo sconforto, e dall‘altro rafforza la sensa-
zione di poter far fronte alla propria situazione. Secondo molti partecipanti esso ha pure contribuito a migliorare il
rapporto con la persona assistita.

Sandrine Pihet, professoressa all'Haute école de santé di Friburgo e organizzatrice del programma di formazio-
ne, sottolinea un fattore importante: «l partecipanti si incontrano piu volte, in un ambiente in cui

possono lavorare sulle situazioni di stress che stanno vivendo. Essi condividono apertamente i loro sentimenti

e le loro esperienze, cosa che spesso non riescono o hanno difficolta a fare con il loro ambiente circostante. Cio
instaura una forte solidarieta. | progressi individuali nella gestione dello stress rappresentano un incoraggiamen-
to per tutti».

Maggiori informazioni
https://www.heds-fr.ch/fr/ = Recherche - Domaines de recherche = Vieillissement = Aemma

=
® -

Alcune testimonianze di partecipanti (Fonte: AEMMA)

-
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Programma di formazione «Dich betreuen und mich beachten»

Su cosa si basa l'offerta?

Bettina Ugolini dirige il consultorio per i problemi legati all'invecchiamento «Leben im Alter» (LiA) dell’Universita
di Zurigo. «Quando si parla di familiari assistenti, spesso si trascura il lato emotivo. Queste persone ricorrono a
offerte di sgravio, ma spesso dopo poco tempo vi rinunciano, per il semplice motivo che esse non rispondono
alle loro esigenze». Sulla base di queste premesse, ha ideato il programma di formazione a bassa soglia «Dich
betreuen und mich beachten» («Occuparmi di te senza trascurare me»).

In cosa consiste concretamente l'offerta?
Il programma di formazione include tre serate della durata di tre ore ciascuna che si svolgono a distanza di una
settimana I'una dall’altra. Il programma viene modificato ad hoc a seconda dei partecipanti.

In linea di massima vengono affrontate le seguenti questioni:

— Cosa fanno i familiari assistenti?

— Cosa induce una persona a occuparsi di un proprio congiunto?

— Perché nascono i sensi di colpa e non ci si sente a posto con la propria coscienza? Come si affronta un tale
disagio?

— Come cambia il rapporto interpersonale (p. es. con il partner, con la madre o il padre)?

— Come si puo affrontare la malattia di un congiunto?

— Quali possibilita di sgravio esistono?

Durante le serate e tra una serata e l'altra vengono assegnati dei compiti. In questo modo i familiari assistenti
possono stabilire un nesso tra le nozioni teoriche apprese e la loro situazione individuale.

Anche il contesto in cui si svolge la formazione € importante: una pausa sufficientemente lunga e qualcosa di
buono da mangiare offrono opportunita di scambio e di socializzazione.

Qual é lo scopo dell’offerta?

L'obiettivo & di compiere un‘analisi sincera della propria situazione. «| partecipanti devono capire qual € il loro
problema. Cos'e particolarmente gravoso per loro? Per essere d'aiuto, lo sgravio deve incidere proprio su tali
aspetti», afferma Bettina Ugolini. Chi sa cosa lo affligge € anche in grado di affrontare il problema. «Se una figlia
si accorge che non sono i compiti di assistenza a pesarle, ma il conflitto con il fratello, allora non c'é offerta di
sgravio che tenga. O se sono stressata perché non ho piu un partner con cui discutere qualunque cosa, un ser-
vizio Spitex non mi servira a niente», prosegue Bettina Ugolini. Molti allora si rassegnano anziché concentrarsi
sugli aspetti cruciali ai fini di una soluzione.

Su quale regione si concentra I'offerta?
Il programma di formazione € proposto ovunque venga richiesto. Si svolge unicamente in tedesco.

Quanto costa l'offerta?

Finora la formazione & sempre stata effettuata su incarico di un determinato organo, ad esempio di un servizio
Spitex, di un incaricato per la terza eta o di un‘associazione per i malati di Alzheimer. Erano quindi questi organi
ad assumersi i costi, mentre per i partecipanti la formazione era gratuita.

Quali sono le esperienze maturate finora con l'offerta?

| partecipanti apprezzano la formazione e i temi trattati assumono un’importanza cruciale per essi. A un singolo
corso partecipano mediamente 12 persone; a causa della forte richiesta I'ultima volta i partecipanti erano pero il
doppio.

Dopo ogni corso ci sono alcune persone che ricorrono a una consulenza individuale vista la gravita della loro
situazione. Presso Bettina Ugolini € possibile ordinare un DVD con le sequenze teoriche della formazione e il
relativo prontuario.

Maggiori informazioni
https://www.zfg.uzh.ch/de = Beratung
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Testimonianza di una partecipante che accudisce il proprio marito affetto da Alzheimer

«Da diversi anni mi occupo di mio marito affetto da Alzheimer. Per poter condividere la mia esperienza, parteci-
po regolarmente a un gruppo di auto aiuto di Pro Senectute. E stato un conoscente a segnalarmi il programma
di formazione, che ho frequentato in aggiunta alla partecipazione al gruppo per confrontarmi in maniera ancora
piu approfondita con la malattia di mio marito e con la nostra situazione. Nel mio ruolo di familiare assistente
desidero informarmi il pii ampiamente possibile. Ho apprezzato che il servizio Spitex abbia offerto gratuitamente
questa formazione, che ho trovato fantastica. Ho appreso moltissimo, ad esempio preziose informazioni sul de-
corso della malattia. La piu grande rivelazione € stata la consapevolezza di fare molto, e che non si tratta di una
cosa scontatal Mi ha particolarmente toccato I'empatia che si € creata tra i partecipanti».

Applicazioni (App)

Se l'auto mutuo aiuto e i programmi di formazione mirano in primo luogo a fare i conti con il proprio
ruolo e la propria situazione, esistono anche approcci incentrati sugli aspetti organizzativi dell’assi-
stenza ai familiari, tra cui le app che mirano a facilitare I'organizzazione della vita quotidiana. Qui di
seguito viene presentato un esempio di progetto pilota attuale in materia realizzato in Svizzera.

Progetto progetto pilota «<we+care» di Pro Aidants

Su cosa si basa l'offerta?

Nel maggio 2019 ¢ stato fondata |'associazione di utilita pubblica Pro Aidants, che coordina le esigenze dei
familiari assistenti. Con il progetto pilota we+care, I'associazione intende mettere in contatto familiari assistenti
e professionisti dell'assistenza agli anziani.

In cosa consiste concretamente l'offerta?

A tale scopo é stata sviluppata I'app we+care, che aiuta i familiari assistenti a creare e far funzionare una rete di
assistenza. Concretamente I'app consente ai familiari assistenti di:

— chiarire le esigenze nell’ottica del paziente,

— chiarire il fabbisogno nell'ottica della rete di assistenza,

— definire gli obiettivi dell'assistenza,

— elaborare piani di assistenza,

— trovare fornitori di prestazioni regionali,

— rimanere in contatto con persone di fiducia e

— documentare e valutare continuamente la situazione.

Qual é lo scopo dell’offerta?

Con la app si intende sperimentare nuove strategie di assistenza integrata — con gli obiettivi seguenti:

— In primo luogo, consentire alle persone anziane bisognose di assistenza di vivere il piu a lungo possibile nel
proprio ambiente abituale.

— In secondo luogo, i familiari devono avere la possibilita di occuparsi dei loro assistiti senza rischiare un esauri-
mento. L'app offre uno sguardo d'insieme su tutte le offerte e le possibilita di finanziamento, permettendo ai
familiari assistenti di risparmiare molto tempo.

— In terzo luogo, vi sono effetti positivi anche per i Comuni e la societa nel suo insieme, poiché grazie a un mi-
gliore coordinamento tra i fornitori di prestazioni si riducono i costi di assistenza e di cura.

Su quale regione si concentra I'offerta?
|'app sara disponibile in tutta la Svizzera in tedesco, francese e italiano
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Quanto costa l'offerta?

| partner del progetto pilota metteranno a disposizione dei familiari assistenti la app probabilmente all’inizio del
2020; questi ultimi e i loro congiunti assistiti potranno utilizzarla gratuitamente. | fornitori professionali di presta-
zioni contribuiscono finanziariamente al progetto con I'uno per mille del loro fatturato annuo.

Maggiori informazioni
https://proaidants.ch/ e https://weplus.care/

Ulteriori esempi tratti dalla prassi
Esistono numerose altre offerte volte a promuovere I'autogestione. Ecco alcuni esempi:

— Auto aiuto digitale: L'associazione tedesca di difesa degli interessi dei familiari e amici assistenti
«Wir pflegen» sta attualmente sviluppando un’offerta di auto aiuto digitale. Questa offerta, com-
plementare all’auto aiuto classico, € all'insegna del motto: «Miteinander verbunden — an jedem Ort
und zu jeder Zeit» («Essere collegati — sempre e ovunquen). https//www.wir-pflegen.nrw = Digitale
Selbsthilfe (solo in tedesco)

— Dialogo a tre pazienti — familiari — specialisti: Con il sostegno di Pro Mente Sana, I'associazione
«Trialog Schweiz» propone seminari e workshop. Nell'ambito del dialogo a tre, pazienti, familiari e
specialisti condividono le loro esperienze in materia di malattie psichiche da pari a pari. Cio consen-
te di superare i pregiudizi e favorire la comprensione per i diversi punti di vista.
https.//www.promentesana.ch = Angebote = Trialog Schweiz (solo in tedesco)

— Conversazioni attorno al tavolo di cucina:® || metodo della «conversazione attorno al tavolo di
cucina», ossia dei colloqui informali, viene utilizzato a livello internazionale in diversi ambiti. Nei
Paesi Bassi e in Australia ad esempio professionisti dell’assistenza medica, sociale e spirituale
analizzano la situazione, le risorse disponibili e i carichi mediante conversazioni informali a domi-
cilio con le persone assistite, i loro familiari e altre persone coinvolte. Insieme si cercano cosi
soluzioni per sostenere i familiari assistenti. Questi colloqui sono perlopit promossi dagli attori dei
sistemi assistenziali. Un altro esempio & l'iniziativa del Ministero della sanita neozelandese, che ha
incaricato I'associazione di utilita pubblica SAMS di creare il servizio «National Carer Learning and
Wellbeing Resource Service», finalizzato al sostegno dei familiari assistenti. Questo servizio ha
sviluppato diverse offerte destinate ai familiari assistenti, tra cui le conversazioni attorno al tavolo di
cucina, nell'ambito delle quali queste persone discutono un tema ai fini di promuovere un'iniziativa
in comune. Le questioni trattate dipendono sempre dai partecipanti. Alcuni gruppi hanno cercato di
individuare nuove strategie per potersi concedere piu pause, altri si sono dapprima incontrati in ma-
niera informale per un caffé e poi hanno coinvolto degli specialisti per raggiungere un determinato
obiettivo, come ad esempio la realizzazione di un piccolo progetto a livello locale (costruzione di una
piscina senza barriere, acquisto di un pullmino a disposizione di tutti). https./carematters.org.nz =
Termine di ricerca «kitchen table» = Kitchen Table Community Projects

% Questo modello internazionale di «buona prassi» & illustrato nell’'opuscolo «Promozione della salute psichica delle persone che assistono e curano congiunti
anziani. Una guida informativa per la promozione della salute in eta avanzata» di Promozione Salute Svizzera, consultabile su: https://promozionesalute.ch/ =
Programmi d'azione cantonali = Salute psichica = Persone anziane = Temi principali = Familiari curanti.
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Quali fattori determinano il successo di un'offerta?

Cosa rende un'offerta attrattiva, utile ed efficace a lungo termine? Come garantire che i familiari as-
sistenti usufruiscano anche realmente delle offerte? Di seguito verranno illustrati alcuni fattori chiave
di successo:

— Attirare l'attenzione: E importante trovare un modo personale, diretto e concreto per attirare
I'attenzione dei familiari assistenti sulle offerte adatte alle loro esigenze; un volantino molto pro-
babilmente non basta. Secondo Sandrine Pihet, la pubblicita migliore & il passaparola dei familiari
assistenti che hanno gia usufruito delle offerte e possono raccontare come ne hanno beneficiato
concretamente.

— Comunicazione: Gia la maniera con cui ci si rivolge al gruppo destinatario &€ importante. | familiari
assistenti spesso percepiscono se stessi semplicemente come familiari, e di cio va tenuto conto.
Inoltre & importante cercare di non imporre il proprio punto di vista ai familiari assistenti, ma relazio-
narsi con essi da pari a pari e considerarli come persone divenute esperte grazie al bagaglio di co-
noscenze pratiche accumulato. Bettina Ugolini aggiunge: «ll messaggio deve essere accattivante. E
sconsigliabile utilizzare la parola «sgravio», dato che implica un‘ammissione: la fatica sta diventando
troppa per me»’.

— Accessibilita a bassa soglia: Doris Deflorin, responsabile di Curvita, I'associazione per parenti
curanti del Cantone dei Grigioni: «Molti familiari assistenti hanno poco tempo a disposizione e fanno
fatica a liberarsi. Nel Cantone dei Grigioni vi & poi il problema delle grandi distanze da percorrere».
Proprio perché spesso i familiari assistenti sono molto impegnati, occorrono delle alternative. Se-
condo la signora Deflorin, sarebbe opportuno offrire vieppit consulenza specialistica anche online,
creare un forum di informazione e scambio e attivare delle chat come utili complementi ai gruppi
di discussione. E infatti probabile che in futuro i familiari assistenti disporrano di competenze infor-
matiche sempre maggiori. Anche i costi delle offerte costituiscono un aspetto importante; proporre
gratuitamente ai familiari assistenti le iniziative per la promozione dell’autogestione & anche un
modo per far loro sentire che il loro lavoro viene apprezzato.

— Trovare il momento giusto: Secondo Sandrine Pihet, responsabile del programma AEMMA, im-
parare ad autogestirsi implica uno sforzo. Se si & gia completamente esausti non si € in grado di ap-
prendere. In una situazione del genere, € piu importante ascoltare le esperienze degli altri e trarne |l
coraggio e la forza per fare qualcosa anche per se stessi. Trovare il momento giusto assume quindi
un‘importanza determinante. Se l'informazione arriva troppo presto (al momento della diagnosi,
qguando non si ha ancora confidenza con il nuovo ruolo) o troppo tardi (quando si & completamente
esausti) non produce alcun effetto.

— Contenuti: Sibylla Kdmpf dell’associazione «intensiv-kids» sottolinea che molte persone sono re-
stie o addirittura si sentono in colpa a prendersi una pausa. Gli eventi che combinano interventi di
esperti con un aperitivo hanno maggiore successo. Fondamentale € poi creare un contesto che
consenta di avere uno scambio e allacciare contatti con altre persone.

7 Alcuni «Consigli utili per la comunicazione con i familiari curanti» si trovano nel riquadro 7 (pag. 24) dell'opuscolo «Promozione della salute psichica delle perso-
ne che assistono e curano congiunti anziani. Una guida informativa per la promozione della salute in eta avanzata» di Promozione Salute Svizzera, consultabile su:
https://promozionesalute.ch/ = Programmi d'azione cantonali = Salute psichica = Persone anziane = Temi principali = Familiari curanti.
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— Offerte su misura: La categoria dei «familiari assistenti» € in realta estremamente eterogenea.
Anche se alcuni interrogativi riguardano tutti — ad esempio cosa si & in grado di fare e cosa si vuole
fare —, le offerte di promozione dell'autogestione devono tenere conto delle situazioni individuali per
fornire spunti realmente utili. E ovvio che la figlia adolescente di una madre affetta da dipendenze, i
genitori di un bambino disabile e il marito pensionato di una moglie colpita da demenza non devono
far fronte alle stesse sfide. «ll carico € individuale. E anche le possibilita di sgravio! Nei miei corsi di
formazione devo cercare di rispondere spontaneamente ai problemi delle persone, affinché possa-
no trarne cio di cui hanno effettivamente bisogno», afferma Bettina Ugolini.

— Partecipazione: Per poter offrire soluzioni su misura, & fondamentale coinvolgere attivamente i
familiari assistenti non solo nell'attuazione, ma gia nell’'elaborazione delle offerte e dare loro voce
in capitolo.

Oltre a questi criteri di successo, un presupposto importante per la diffusione delle offerte di promo-
zione dell’'autogestione & anche I'esistenza di buone condizioni quadro, tra cui il radicamento legale
della promozione dell’autogestione quale intervento di tipo sanitario €, contestualmente, la regola-
mentazione del suo finanziamento, la definizione di indicatori di qualita validi in tutta la Svizzera e
I'integrazione sistematica della promozione dell'autogestione nella formazione e nel perfezionamento
del personale sanitario specializzato.

Su incarico dell'Ufficio federale della sanita pubblica, Claudia Kessler di Public Health Services sta
conducendo insieme a INFRAS lo studio «Nachhaltige Finanzierung und Qualitat in der Selbstmana-
gement-Forderung» sul finanziamento a lungo termine e la qualita della promozione dell'autogestio-
ne. Secondo la ricercatrice, un'importante conclusione che si pu0 trarre dai risultati dello studio & la
seguente: «A oggi il finanziamento delle offerte rivolte ai familiari assistenti & lungi dall’'essere chiarito.
Inoltre il coinvolgimento dei familiari dovrebbe essere definito come standard qualitativo specifico per
la promozione dell'autogestione».

In quali ambiti occorre intervenire in futuro?

«Non occorre in primo luogo un numero sempre maggiore di
offerte. Sarebbe pitu importante invece estendere le proposte
esistenti anche ad altri utenti e sfruttare cosi delle sinergie.

Se esiste ad esempio gia un'ottima offerta per un determinato
gruppo destinatario, perché non adattarla e renderla accessibi-
le anche alla categoria dei familiari assistenti?». boris Deflorin

Spesso i familiari assistenti vantano elevate competenze di autogestione. In caso di impegno intenso
e prolungato, tali capacita possono perd esaurirsi. Pertanto & importante aiutare queste persone ad
allenare e ampliare le proprie competenze. La promozione dell’autogestione sostiene i familiari assi-
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stenti, che con il loro impegno offrono un contributo prezioso al sistema sanitario. Anche se esistono
gia diverse offerte per promuovere I'autogestione dei familiari assistenti, vi & ancora molto da fare.

Per Doris Deflorin occorre intervenire nei seguenti ambiti: «In parte vi € il pericolo che la creazione
di un gran numero di offerte di sgravio possa stressare i familiari assistenti facendoli sentire quasi
obbligati ad avvalersene — senza perd sapere veramente a quale scopo. Una prima misura € quindi
sensibilizzare queste persone al fatto che il loro benessere & fondamentale ai fini di un impegno a
lungo termine». Se si sa a cosa serve un‘offerta si & anche motivati a usufruirne. Promuovendo le
competenze di autogestione, per i familiari assistenti diventa piu facile individuare in modo mirato
I'offerta di sgravio piu adatta alle proprie esigenze.

Doris Deflorin giunge alla seguente conclusione: «Non occorre in primo luogo un numero sempre
maggiore di offerte. Sarebbe piu importante invece estendere le proposte esistenti anche ad altri
utenti e sfruttare cosi delle sinergie. Se esiste ad esempio gia un’ottima offerta per un determinato
gruppo destinatario, perché non adattarla e renderla accessibile anche alla categoria dei familiari assi-
stenti?». A suo parere sarebbe auspicabile una sorta di piattaforma nazionale per coordinare tutte le
iniziative a favore dei familiari assistenti.

Inoltre aggiunge: «In generale manca una certa sistematicita in questo settore. Esistono molte as-
sociazioni, fondazioni e altre istituzioni che lottano per trovare spazio. Secondo me non € necessario
che tutte le offerte vengano potenziate; piuttosto sarebbe importante creare una rete di proposte
complementari e non concorrenti». Dello stesso parere & anche Sandrine Pihet, che sottolinea come
le offerte siano molto frammentate e come sia difficile trovare I'offerta giusta al momento giusto.
«Esistono ancora diverse zone grigie; gli insegnanti, ad esempio, spesso non sono consapevoli che vi
sono anche bambini e adolescenti che svolgono compiti di assistenza», aggiunge Doris Deflorin, per
la quale occorre ancora lavorare sulla formazione e il perfezionamento degli specialisti, i quali assumo-
no un ruolo importante come moltiplicatori.

Su questo aspetto si concentra anche il progetto «lstituzioni sanitarie favorevoli all’auto-aiuto» di Au-
to-Aiuto Svizzera (membro della piattaforma SELF; maggiori informazioni a pag. 19). Se in ospedale
le persone bisognose di assistenza e i loro familiari si sentono infatti ancora in buone mani, dopo la
dimissione e il ritorno a casa spesso prevale un senso di solitudine. In questi casi avere una rete di
contatti € fondamentale. Con pannelli informativi negli ospedali viene attirata I'attenzione sui gruppi
regionali di auto aiuto. Si tratta di sensibilizzare non solo i pazienti e i loro familiari, ma anche il per-
sonale sanitario. Affinché I'auto mutuo aiuto possa esprimere ancora meglio le sue potenzialita, per
Sarah Wyss della Fondazione Auto-Aiuto Svizzera occorre che questo approccio sia destigmatizzato.
«Un gruppo di auto aiuto non & un club per lamentosi, ma riunisce persone forti che condividono le
proprie esperienze e dimostrano senso di responsabilita individuale». Inoltre sottolinea la necessita
di un finanziamento sicuro, dato che oggi le risorse a disposizione dell’auto aiuto sono molto esigue.

Non solo in questo settore mancano le risorse. Secondo Bettina Ugolini, il tempo a disposizione dei
consulenti per i familiari assistenti & scarso. «Poco dopo aver sentito la descrizione della situazione,
gli specialisti spesso sciorinano una serie di opuscoli sulle varie offerte, tra cui i familiari devono sce-
gliere la piu adatta. In qualita di specialisti dobbiamo stare attenti a non peccare di superbia, credendo
di sapere gia cos’'é meglio per i familiari sotto pressione». Occore ascoltare con molta attenzione per
capire le reali esigenze dei familiari assistenti.
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Per Sandrine Pihet & inoltre cruciale non offrire unicamente un sostegno una tantum, ma assicura-
re un accompagnamento a lungo termine. Per fare cid occorrono persone di fiducia a cui i familiari
assistenti si possono rivolgere. Per tale ruolo possono essere presi in considerazione specialisti del
settore sociale e sanitario; un'offerta del genere va tuttavia ancora creata su vasta scala.

Per promuovere sistematicamente I'autogestione dei familiari assistenti in Svizzera vanno ancora
compiuti diversi passi. Innanzitutto manca una panoramica delle offerte esistenti. In secondo luogo
esistono gia proposte efficaci, che devono perd essere estese e adattate al gruppo destinatario dei
familiari assistenti. In terzo luogo, gli specialisti del settore sanitario e sociale nel loro operato quotidia-
no hanno I'importante compito di relazionarsi con i familiari assistenti da pari a pari, di comprendere la
loro situazione e di segnalare loro concretamente e di persona le offerte pit adatte alle loro esigenze.
Infine occorrono maggiori risorse finanziarie per fare ulteriori progressi in quest’ambito. La piattafor-
ma SELF creata dall’Ufficio federale della sanita pubblica si occupa di tutti questi aspetti legati alla
promozione dell'autogestione®. Essa costituisce un contenitore per I'attuazione delle raccomanda-
zioni formulate nel quadro di riferimento. Per affrontare le sfide appena menzionate unendo le forze,
sarebbe necessario dare ancora maggiore importanza al gruppo destinatario dei «familiari assistenti».

Oltre a tutte queste misure, & importante non da ultimo che i familiari assistenti si sentano costante-
mente apprezzati per quello che fanno. «Dire ai familiari assistenti che il loro impegno & importante e
non & scontato pud motivarli e aiutarli a mobilitare le proprie risorse», afferma Doris Deflorin.

& Maggiori informazioni su https://www.bag.admin.ch/self.
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