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Il servizio di assistenza domiciliare è un’insieme di strumenti sanitari e socio assistenziali fra loro coordinati,  forniti a casa dell’assistito per un tempo definito finalizzati a risolvere un problema sanitario.

E’ uno strumento di continuità assistenziale tra territorio ed ospedale, che si esplica su tre livelli di intensività assistenziale e prevede l’intervento di un’équipe multidisciplinare che agisce grazie ad una integrazione socio sanitaria garantita

Compliance:

Aderenza del paziente al progetto terapeutico, capacità di collaborare con l’équipe  per affrontare il più autonomamente possibile i problemi legati alla malattia.

Situazione di esercizio della professionalità ottimale per l’operatore sanitario.

Caregiver:

Termine inglese che identifica colui o colei che presta assistenza e cure, sono i familiari o anche le assistenti familiari, ponte di attracco verso l’utente bisognoso di cure.

Case Management:

Metodologia di organizzazione dei servizi sanitari basata sulla centralità dell’utente, avente l’obiettivo della massima integrazione degli interventi richiesti, erogati al livello della maggiore appropriazione possibile, perseguendo molti aspetti della qualità dell’accettabilità delle cure. Da questa teoria nasce la figura del case manager.

Educazione terapeutica:

Rappresenta un approccio particolarmente orientato alle persone affette da patologie croniche e presenta punti di forte convergenza con i principi del progetto HPH (Health promoting Hospitals): la promozione della salute richiede percorsi interdisciplinari, anche innovativi.

E’ gestita dagli operatori sanitari formati nell’educazione ai pazienti e progettata per mettere in grado un paziente di gestire il trattamento delle proprie condizioni, di prevenire le complicanze evitabili, mantenendo o migliorando la qualità di vita.
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INTRODUZIONE

Parlare di temi attuali non è cosa semplice, proprio perché continuamente si evolvono e cambiano di aspetto sotto i nostri occhi. Io stessa conducendo questo studio, che si ricollega al precedente sul paziente immigrato, colgo aspetti che si vanno definendo man mano e, quindi, anche i limiti del mio lavoro.

L’argomento suscita interesse soprattutto tra gli infermieri, tanto in ospedale, quanto in struttura protetta o al domicilio e ha colto la mia attenzione in quanto diretta interessata, dato che attualmente lavoro presso il servizio domiciliare infermieristico dell’Azienda Usl.

Nell’intraprendere questo lavoro, mi sono prefissata di essere io per prima meno etnocentrica e di provare a considerare le “badanti straniere” -così ancora in tanti le chiamano, invece di utilizzare la dicitura “assistenti familiari”- da un’angolatura diversa. Nel corso dello scritto citerò entrambi i termini con ugual significato, mantenendo presente la differenza concettuale.

Gli obiettivi prefissi da questo studio sono propositivi, quali il ricercare una collaborazione fattiva, migliore con queste nuove figure; il sostenere la famiglia nel periodo di cura aiutandola nel relazionarsi; il fornire sicurezza e tranquillità al paziente tramite una professionalità multiculturale. Sono obiettivi pratici, come quello di aiutare il paziente a diventare fautore della propria salute attraverso l’educazione terapeutica; di accettare la cronicità dalla propria patologia, spesso combinata ad una serie di disabilità, che la rendono ancor più un pesante fardello.

L’ambito dello studio è quello del territorio del comune di Modena; cercando di condurre, su piccola scala, una fotografia della realtà modenese; interloquendo con gli attori; proponendo riflessioni sul tema; ipotizzando proposte organizzative e formative e cercando di mettersi dal punto di vista dell’altro.
Il lettore di questo lavoro potrà riflettere sull’evoluzione socio educativa dell’assistenza territoriale, nonché sull’aumento della domanda sanitaria, strettamente collegata ad una crescita dei bisogni assistenziali, palliativi e riabilitativi dei malati a domicilio. Inoltre, sarà sorpreso di sapere che il livello di scolarità delle assistenti familiari – così come già visto nel caso delle colf straniere- è assai più elevato di coloro che le hanno precedute: le italiane, che erano disponibili ad assistere persone anche di altre famiglie, spesso erano analfabete e con livelli bassi di scolarità. La dicitura “badanti” deriva infatti dall’indicare quelle donne che, ormai 50 anni or sono, assistevano gli ammalati privatamente in ospedale per qualche ora (poche persone si potevano permettere un tal riguardo), mentre le giovani oggi convivono con l’assistito. Proprio dal loro atteggiamento di “badare”, controllare, quindi servire, si è fatto un parallelo linguistico con le attuali assistenti familiari, purtroppo di tal nome ne diamo una connotazione negativa, umile e servile. Anche la figura dell’infermiera si è evoluta di pari passo a questi aspetti, partendo da mansioni uguali a quelle delle badanti e delle attuali assistenti familiari (si pensi alla vetusta dicitura di “paramedico”).

La donna, comunque, in numerose situazioni ha dimostrato di essere ponte privilegiato, dove possono incontrarsi diversità e dialogo, pertanto capace di accogliere l’espressività maschile, creando spazio espressivo. Sulla donna, che ha uno spirito materno dal quale non si potrà mai distaccare, credo convenga investire di più, partendo dal rispetto di essa indipendentemente dalla razza, dalla lingua o dalla condizione sociale.

CAPITOLO 1. I SERVIZI SANITARI TERRITORIALI A MODENA

In Italia, poco più di un secolo fa, grazie a una legge del 1885, che affidava al Ministero dell’Interno a livello amministrativo centrale, ai Prefetti e ai Sindaci a livello periferico, la tutela della salute pubblica, il concetto di assistenza domiciliare si viene a inserire nel panorama  della sanità italiana. Le esigenze da garantire infatti erano di due tipi:

1. l’ordine pubblico per proteggere la società dal diffondersi di prospettive pericolose come contagi ed epidemie;

2. la beneficenza ai bisognosi e agli indigenti per lo più malati;

per questo sono stati istituiti gli uffici sanitari comunali e provinciali, mentre le istituzioni accoglievamo poveri che trovavano  un letto e assistenza, ma nello stesso tempo venivano isolati dal resto della comunità. Successivamente, con lo sviluppo della medicina, prende piede l’ospedale basato sulla centralità dell’intervento sanitario, mentre l’assistenza viene ancora fornita dalle istituzioni di beneficenza (religiosi e volontari).

Negli anni ’60 la competenza a livello comunale in fatto di vigilanza sulla salute pubblica aumenta,  negli anni ’70 prendono forma leggi sul recupero sanitario e sociale di una determinata fascia di persone: disabili (attualmente la definizione è stata rivista come “diversamente abili”), portatori di handicap , tossicodipendenti e malati psichiatrici. Il 1978 è forse l’anno più importante per la sanità italiana: con la legge n° 833 non solo nasce il S.S.N., ma vede la luce anche il distretto sanitario di base, che ha il compito di erogare i servizi di primo livello e di pronto intervento, favorendo quel collegamento e coordinamento tra le attività sanitarie e sociali.

A Modena abbiamo quattro articolazioni sul territorio: il presidio ospedaliero provinciale, il dipartimento di cure primarie, il dipartimento di sanità pubblica, il dipartimento di salute mentale.

Il Dipartimento di cure primarie dell’Azienda Usl nasce da una sperimentazione proposta dall’Emilia Romagna, che prevede l’integrazione funzionale tra l’area della medicina generale e le altre funzioni di primo livello, consentendo l’unitarietà della risposta assistenziale.

Al dipartimento di cure primarie compete la realizzazione dell’integrazione dei servizi presenti in ambito distrettuale, la coordinazione dell’offerta territoriale in modo da coinvolgere tutte le idonee professionalità sociali e sanitarie. Si compone del servizio salute anziani, dell’assistenza di base e domiciliare, dell’assistenza specialistica ed ambulatoriale, dell’assistenza infanzia e pubertà.

Nello specifico del servizio erogato a domicilio troviamo diverse figure che si adoperano, agendo sia in autonomia che in collaborazione; quali lo stesso comune, cooperative d’assistenza privata, liberi professionisti, centri dedicati ad alcune branche della medicina (quali la medicina sportiva, riabilitativa, diagnostica….) e diverse strutture dell’Ausl ( case protette, rsa, centri diurni, centri per handicap…).

Il panorama di questi ultimi, a Modena, è fortunatamente variegato e all’avanguardia, io affronterò l’aspetto delle cure domiciliari, che si diversificano in S.a.d.i. (servizio assistenza domiciliare integrata) e N.o.d.o. (nucleo oncologico d’assistenza ai malati terminali) e prenderò in considerazione anzitutto il primo. 

1.1. L’ASSISTENZA DOMICILIARE INFERMIERISTICA: 
PECULIARITA’ E CARATTERISTICHE

Secondo la legge regionale 124 del 1999 il modello organizzativo dell’assistenza domiciliare è basato su livelli di intensità delle cure erogate in relazione ai bisogni assistenziali espressi dal singolo:

1. bassa intensità assistenziale o primo livello:: intervento medico periodico, assistenza infermieristica estemporanea e/o saltuaria, supporto sociale alla famiglia (Sad). Gli assistenti sociali sono i responsabili del caso. L’utente per lo più è parzialmente non autosufficiente, in buon compenso, con patologie croniche. Si tratta di assistenza domiciliare programmata.

2. media intensità assistenziale o secondo livello: accessi settimanali del medico di medicina generale, interventi infermieristici plurisettimanali, tutela familiare e attività socio-assistenziale intensa (Adi). Gli infermieri sono i responsabili del caso. I soggetti delle cure sono multiproblematici, affetti da patologie croniche in labile compenso. Si tratta di stilare un programma assistenziale personalizzato.

3. alta intensità assistenziale o terzo livello: accessi plurisettimanali o plurigiornalieri sia medici che infermieristici, vengono garantite le consulenze specialistiche e create ove possibile corsie d’accesso preferenziali, la pronta disponibilità notturna e festiva, e supporto pscico-sociale. Il responsabile del caso è il medico di famiglia. Gli utenti per lo più patologie cronico degenerative, evolutive o sono in fase terminale. Il N.o.d.o. rientra in questa casistica e si avvale spesso del volontariato. Si tratta di attuare un intervento coordinato intenso.

Parlare di assistenza domiciliare vuol dire parlare di salute mancante, di salute accentrata sulla persona umana come suo diritto-bisogno. Premettendo che si parla di salute, di persone, di diritti, di bisogni, di domicilio, è indispensabile individuare un punto di raccordo tra tutti questi elementi: ovvero fra l'utente, uomo malato, o persona e l'istituzione preposta alla prevenzione e alla cura della malattia, quindi al recupero della salute.

La nostra società in questi ultimi anni si è orientata verso un tipo di medicina che esplica la sua funzione, per quanto possibile, al di fuori dell'ospedale, portando i professionisti e la maggiore parte delle prestazioni che essi forniscono al domicilio della persona. Per questo possiamo affermare che il domicilio svolge e svolgerà in futuro, all'interno del percorso sanitario della persona malata, un ruolo molto importante e sarà una delle variabili che lo influenzeranno in modo positivo.

In passato il termine malattia implicava la necessità del trattamento acuto, e un insieme di interventi polispecialistici sanitari e non, che spesso richiedono un impiego temporale molto prolungato, se non perenne, con fasi alternate di riacutizzazione in un ambito multi-problematico. Ora, invece, si evidenzia sempre più la necessità dell'esistenza di una struttura parallela all'istituzione per acuti, o comunque integrata a essa adibita e competente a erogare questo tipo di prestazioni nel tempo.

Nel panorama della Sanità Italiana, questo importante cambiamento è dovuto a una serie di fattori, tra questi i più importanti sono: il miglioramento delle tecniche diagnostiche, chirurgiche e terapeutiche, la riduzione delle giornate di degenza ospedaliera e l'identificazione di uno specifico percorso medico assistenziale per ogni persona. Tutto questo permette al modello di assistenza domiciliare di rivestire un ruolo di primaria importanza sia all'inizio, che alla fine del percorso assistenziale della persona.

Questo nuovo modo permette ai professionisti di operare con una visione generale della persona più completa e precisa: gli obbiettivi assistenziali degli operatori sanitari componenti l'équipe non saranno centrati solo sulla malattia, ma dovranno comprendere anche i molteplici aspetti della vita dell'utente e della sua famiglia obbligando così i professionisti a un approccio multidisciplinare, più organizzato e integrato, per permettere la migliore risposta possibile ai problemi/bisogni dell'utente.

In questo momento di grandi cambiamenti si viene così a instaurare, per il professionista infermiere, una sfida molto importante che coinvolge sotto molti punti di vista: innanzitutto egli deve essere in grado di fornire delle prestazioni sempre di alto livello, ma al domicilio dell’utente, deve avere giornalmente sotto controllo il percorso assistenziale del/degli assistiti, ma anche dei professionisti con i quali viene a interagire la propria professionalità, permettendo così l'integrazione fra i vari specifici professionali. Questo per permettere il raggiungimento del principale obiettivo che si sono posti, ossia il miglioramento continuo del percorso assistenziale della persona.

Come si evince da tutto quanto sopra elencato, per ottenere un’efficace sistema di assistenza domiciliare è necessaria l'integrazione tra i diversi servizi, che permettono così un valido coordinamento che sia capace di accelerare l'operatività, riducendo notevolmente i ritardi, abbattendo la sterile competitività fra le figure professionali, aumentandone il potere decisionale. Essi, infatti, saranno in grado di prendere decisioni comuni, di attuare i programmi assistenziali precedentemente concordati secondo criteri oggettivi predefiniti e condivisi da tutti, nel pieno rispetto della volontà della persona e della sua famiglia. Tutto questo porta al riconoscimento della centralità dell'utente favorendo un monitoraggio assiduo e costante, passando per lo sviluppo dell'integrazione tra professionisti e servizi, fino ad arrivare alla persona a domicilio.

L'assistenza domiciliare, quindi, oltre a fornire un'ottima alternativa a una lunga degenza ospedaliera, permette alla persona e alla famiglia che la circonda e supporta di partecipare in maniera attiva al raggiungimento degli obiettivi pianificati con i professionisti durante il percorso assistenziale, offrendo agli operatori una buona opportunità di sviluppo professionale.

Come appare dalle parole chiave inserite, ne risulta che l'assistenza domiciliare integrata (ADI) è un servizio che eroga assistenza competenza per qualità e quantità a persone che ne necessitano per tutto il tempo necessario. Al suo interno, debitamente inserita al fianco di una molteplicità di altri operatori sanitari e non, vi è la figura dell'infermiere dotata di sue specificità: conoscenze teorico -pratiche, interventi tecnici, concettuali ed educazionali di tipo diretto, centralità dell'uomo e rispetto delle sue peculiarità e unicità, guidato e competente a seconda delle capacità più o meno residue di recupero dalla malattia della persona. Queste sono solo alcune delle specificità di cui la professione infermieristica è identificabile e che ne giustificano la presenza in ambito territoriale.

In questo momento di crescente autonomia della professione, non solo teorica e legislativa, ma con una ricaduta pratica, il campo in cui giocare le carte migliori è sicuramente il territorio. Ed è proprio in questo contesto, associato alla politica “salute per tutti” perseguita dall’OMS, nel quale sembra assumere un ruolo di cruciale importanza una nuova figura professionale: l’infermiere di famiglia. Questa figura è chiamata ad offrire un significativo contributo nel perseguire gli obiettivi volti a promuovere e a conservare la salute della popolazione lungo tutto l’arco della vita; con questo tipo di lavoro, flessibile e polivalente, gli infermieri di famiglia possono da una lato individuare precocemente l’insorgenza di bisogni di salute e garantirne la cura sin dal loro insorgere, dall’altro possono facilitare le dimissioni precoci dei pazienti dalle altre strutture sanitarie (ospedali e luoghi di convalescenza), reinserendo tempestivamente l’individuo nel proprio contesto culturale: la propria dimora. 

L’infermiere di comunità o famiglia è un professionista sanitario che progetta, attua e valuta interventi di promozione, prevenzione, educazione, formazione e assistenza ai pazienti e alla famiglia, promuovendo interventri di ricerca, indagini epidemiologiche in comunità e in ambito familiare, attraverso azioni educative e preventive oltre che curative.

L’infermiere di famiglia è una figura nascente nel sistema sanitario italiano, una figura non ancora chiaramente definita nell’ambito pratico, ma ben individuata nel contesto applicativo quale la famiglia e la comunità. Diventa necessario raccogliere le varie testimonianze e la letteratura, che tuttora risulta carente in materia, allo scopo di capire e verificare l’effettiva validità di un infermiere che utilizza le proprie competenze in ambito familiare, passando dall’ospedalizzazione al territorio, come un vero protagonista delle ultime riforme sanitarie.

Infine, se l’infermiere dovrà operare in famiglia, è di quest’ultima che si dovrà capire la conformità e il contesto di appartenenza, con un forte richiamo al significato di collettività e comunità.

A Modena il personale infermieristico, così come in tutto il territorio nazionale, è molto variegato non solo per formazione, come spesso si dice, ma soprattutto per i metodi lavorativi, per le scelte che si compiono non ancora basate su prove di efficacia, cioè sull’ebn (evidence based nursing).

“L’ebn è un processo per mezzo del quale le infermiere e gli infermieri assumono le decisioni cliniche utilizzando le migliori ricerche disponibili, la loro esperienza clinica e le preferenze del paziente…”(Di Censo A., Cullum N., Ciliska D., Implementing evidence based nursing: some misconceptions [Editorial]. Evidence Based Nursing 1998, 1:38-40).

Nel mondo lavorativo spesso gli operatori sono talmente occupati nell’assistenza al paziente, da non avere più tempo per la ricerca, soprattutto se manca una cultura per sostenere la pratica basata su prove di efficacia. Walsh nel 1997 identificò l’ambiente lavorativo come primo ostacolo alla realizzazione della ricerca.

La capillarità delle prestazioni raggiunta fino ad ora nel servizio domiciliare a Modena è sicuramente un aspetto positivo, che contraddistingue la cittadina emiliana da molte altre realtà, non fra ultime quelle del sud Italia dove manca questo servizio nella stragrande maggioranza dei paesi.

Nel modello nordico dell’assistenza prestata in Lombardia, si evince come stiano prendendo una direzione organizzativa e strutturale differente dalla nostra. La domiciliare lombarda è organizzata per quartiere, dove a ciascuno spetta il proprio infermiere e i relativi medici di medicina generale (notevolmente in maggioranza rispetto al numero di infermieri). Di questo modello se ne sente parlare già da un po’ con la dicitura “infermiere di comunità e famiglia”, illustrata già a qualche convegno nel nord Italia. 

“L’infermiere sta cominciando ora ad essere conosciuto, ma fino a poco tempo fa era il “paramedico” con attività assistenziali di basso livello.

Mi è capitato qualche giorno fa, di cogliere la richiesta di un medico,  per attivare il servizio domiciliare infermieristico.....per pulire la casa!

Ma insomma, diamo alle cose e ad ognuno il suo valore, il peso giusto.

Quindi ancora i medici non ci conoscono, fanno fatica.

Da questo punto di vista l’infermiere domiciliare è molto meglio accolto dagli immigrati, che secondo la loro cultura  l’infermiere ha rilevanza sociale. In questi paesi ci sono pochi medici, pertanto le attività infermieristiche coprono bisogni anche di cura”.

(infermiera, 39 anni)

1.1.2. L’UTENTE DELLE CURE DOMICILIARI AL CENTRO DEL PROCESSO D’ASSISTENZA

Alcune proposte di risoluzione dei differenti problemi legati all’aumento dell’attesa di vita e del numero degli anziani nel nostro paese.

A seguito dell'invecchiamento demografico degli ultimi decenni, assistere un famigliare anziano non autosufficiente è un'attività che interessa una quota sempre più ampia della popolazione italiana. Oggi le persone con più di 65 anni sono infatti quasi 10,2 milioni, pari al 17,7% della popolazione residente nel nostro Paese (dati ISTAT, 2001, p.3); circa il doppio di quanto si registrava cinquant'anni fa (dati ISTAT, 1990, p.69) e sono presenti in oltre un terzo delle famiglie italiane. Se buona parte di questi anziani sono in condizioni di salute buone o comunque discrete, è pur vero che il numero di coloro, che sono afflitti da malattie e disabilità, cresce all'aumentare dell'età.

Tenendo conto del fatto che le persone con almeno una disabilità sono meno del 10% nella fascia di età tra i 65 e i 69 anni, ma superano il 50% tra gli ultraottantenni, si può stimare che oggi almeno una famiglia su dieci abbia al proprio interno un componente anziano disabile.

È inoltre ipotizzabile che un numero altrettanto ampio di famiglie sia coinvolto nel sostegno di famigliari anziani non conviventi, anche se questo fenomeno si sta estinguendo completamente perché soppiantato dalle badanti straniere, meglio chiamate “assistenti familiari”. Se l'evidenza demografica aiuta a comprendere come mai il fabbisogno di assistenza sia cresciuto nel corso degli ultimi decenni, molteplici sono i fattori che hanno contribuito a far sì che prestare assistenza in famiglia oggi sia meno facile di un tempo. Da un punto di vista strettamente demografico, in realtà, i dati sembrerebbero rivelare una situazione favorevole: la popolazione in età lavorativa è lievemente aumentata rispetto a cinquant’ anni fa (passando dal 60,9% al 62,3% del totale), mentre si è fortemente ridotta la quota di coloro con meno di 20 anni «crollata» dal 30,4% del 1951 al 20% odierno, riducendo di fatto il fabbisogno assistenziale da questa proveniente a carico della popolazione in età lavorativa (dati ISTAT 1990, 2001).

Sono tuttavia motivi di carattere economico e socio-culturale a giocare in questo ambito un ruolo preponderante. L' assistenza familiare all'anziano è infatti tradizionalmente un'attività prestata da donne, in particolare da mogli, figlie e nuore in età tra i 45 e i 70 anni. La crescita del contributo femminile al mercato del lavoro rende tuttavia questa disponibilità sempre meno realistica, per alme

no due ordini di motivi. In primo luogo, nel corso degli ultimi trent' anni si è registrata una sensibile crescita percentuale del tasso di attività femminile, passato tra il 1970 e il 2000 dal 21,8% al 35,8% (dati ISTAT, vari anni). In secondo luogo, a seguito delle difficoltà economiche del sistema pensionistico, si registra un tendenziale innalzamento del limite dell'età pensionabile, che in futuro potrebbe interessare più marcatamente proprio la componente femminile, con evidenti effetti di riduzione dell'offerta potenziale di assistenza proveniente da questo segmento della popolazione.

Un altro fattore che caratterizza la realtà italiana è il ridotto numero di anziani residenti in strutture di ricovero a carattere residenziale. Si può infatti osservare che in Italia solo il 2- 3 % circa degli anziani risulta attualmente ospitato in tali strutture, circa la metà o addirittura un terzo delle percentuali riscontrabili in gran parte dei Paesi industrializzati. Se questo ridotto ricorso a soluzioni residenziali, da un lato, contribuisce a spiegare il ruolo centrale finora rivestito dalla famiglia italiana nell’assistenza all’anziano non più autonomo, dall'altro, ne costituisce anche una conseguenza, rendendo evidenti le difficoltà che la stessa famiglia incontra quando, non riuscendo più a sostenere il peso di un carico assistenziale crescente, non può contare su valide soluzioni alternative, anche alla luce dell'insufficiente diffusione dei servizi di assistenza domiciliare nel territorio italiano.

L’utente delle cure è, molto più a domicilio che in ospedale, al centro del processo assistenziale, in quanto ogni decisione, anche la più banale, è presa liberamente dal paziente stesso. Non è difficile pensare come a casa propria una persona sia libera di fare o pensare ciò che vuole, peculiarità dell’assistenza domiciliare è proprio l’interazione particolare con persone “padroni” delle situazioni. Questo è comprensibile per la sicurezza che dà il luogo, ma anche per le decisioni in merito alla propria salute; sovente l’infermiere o il medico rappresentano solo un canale attraverso il quale l’utente comunica e inoltra le proprie richieste e scelte.

Si pensi ad esempio alla possibilità di optare per una morte serena, a traumatica, avendo al capezzale i propri cari invece di apparecchiature elettromedicali che tentano disperatamente di tenere in vita un essere umano. Si pensi alle libere decisioni di dare il consenso per esami diagnostici: in ospedale la maggior parte delle volte il cliente si ritrova a dover decidere in pochi attimi quando il medico, o più spesso l’infermiere, presenta davanti agli occhi il foglio da firmare, spesso durante una la visita mattutina nella fretta della routine di un attuale reparto medio ospedaliero.

Il nucleo familiare, insieme all’utente, torna ad essere il centro di raccordo dove, chi si occupa di assistenza, è effettivamente in grado di gestire le situazioni tenendo conto degli aspetti psicologici e sociali del singolo, adattandosi a queste e  non pretendendo di applicare soluzioni prefissate per ogni tipo di paziente.

Ancora oggi manca una figura vicino alla famiglia che sappia accompagnarla in delicati passaggi condizionati dai problemi di salute. E’ facile pensare a strutture sanitarie che prescrivono i comportamenti più idonei allo stato di salute del paziente, che però il soggetto non è in grado di adottare a domicilio, perché il contesto familiare non può o non sa soddisfare le sue esigenze: succede così che alcune prescrizioni non vengono attuate.

Altrettanto evidente è la necessità di intervenire tempestivamente sugli stili di vita e sui fattori di rischio, che presentano un impatto diretto e indiretto sull’evolversi delle condizioni di salute di un individuo e della sua famiglia. Ad esempio, è dato di fatto che negli ultimi decenni ci sono stati cambiamenti sociali importanti, quali:

· il continuo aumento della popolazione anziana

· riduzione delle nascite

· la crescita delle malattie croniche e degenerative

· la configurazione di una società multirazziale

L’aumento del numero degli anziani non deve essere in alcun modo considerato un “problema”, anche se pone l’esigenza di una riflessione profonda, radicale, in particolare riguardo al rinnovamento e allo sviluppo delle politiche sociali e dei servizi.

Un primo obiettivo deve essere il mantenimento, il più a lungo possibile, dello stato di benessere di ogni persona. Sono quindi necessarie appropriate ed estese politiche di prevenzione, di lotta all’esclusione  e alla marginalità, promozione di azioni finalizzate a ridurre i rischi della non autosufficienza e/o a ritardarne di più l’insorgenza.

Il punto focale, il vero valore aggiunto alla professionalità e alla competenza degli infermieri di famiglia, sta nel rapporto che si instaura con le famiglie e con i medici di  base, agendo sulla loro possibilità di continuità assistenziale e cercando di dar vita ad una azione educativa destinata a implementare le capacità di auto-cura e, se necessario, di adattamento alla malattia cronica e invalidante.

A tal proposito  un’infermiera laureata modenese di 43 anni, con esperienza ventennale alle spalle, commenta:

“…a largo respiro penso che ci sia la necessità di promuovere e sostenere un allenamento all’ invecchiamento in salute, a stili di vita sani che contrastino i rischi di patologia cardiovascolari. Invecchiamento e malattia non sono sinonimi, si può invecchiare anche con margini di autosufficienza, che migliorano anche i rapporti sociali. Dopo vengono tutte le forme di sostegno al nucleo familiare, come le badanti e forme di istituzionalizzazione alternative all’ospedale, dal day hospital al centro diurno, fino alle residenze sanitarie assistenziali. Questo è il benessere: morire da vivi”.
1.2. INTERVISTA ALLA RESPONSABILE DEL SERVIZIO INFERMIERISTICO E TECNICO DEL DISTRETTO 3 DI MODENA: MARIA BORSARI

Cenni storici sull’assistenza domiciliare a Modena.

L’assistenza domiciliare  ebbe inizio nel 1987-88 in due quartieri S.Faustino (perché c’era una sede accessibile) e Centro Storico (per l’alta densità abitativa);  strutturandosi in due équipe di quattro persone l’una, che prestavano la loro opera in stretta collaborazione col servizio sociale, nelle strutture del comune.

Attorno al 1990 le esigenze assistenziali imponevano uno sviluppo diverso non solo comunale più personale e un punto unico di accoglienza della domanda e dell’offerta sanitaria, su questo progetto si lavorò fino al 1993.

Nel 1993 si passò alla suddivisione distrettuale del lavoro, con un unico punto da cui partissero gli infermieri, indipendentemente dal quartiere nel quale si prestava assistenza. Questo passaggio ha comportato una riorganizzazione dell’assistenza infermieristica, anche per l’integrazione con l’assistenza prestata dal comune; si sono creati equilibri diversi, grazie alla suddivisione in distretti.

Quindi ci furono nuove responsabilità, finalità e passaggi organizzativi.

Nel 1994 si approdò con la legge regionale sulla gestione del paziente terminale il N.o.d.o.. Questa fu l’ ultima impostazione forte, che creò un nucleo strutturato per i pazienti  terminali e un nucleo per i pazienti cronici, partendo dal presupposto che ci fosse un punto unico di accoglienza della domanda. Questo ha migliorato l’impatto sui medici di medicina generale e su tutti gli altri interlocutori, favorendo scambi, percorsi.

L’intervista è rivolta a M.Borsari, responsabile del servizio infermieristico e tecnico del distretto 3 di Modena, una delle prime infermiere a pensare e strutturare l’assistenza domiciliare a Modena.

1. Cosa ne pensa del fenomeno delle badanti straniere?


La loro funzione è di supporto al nucleo familiare e con esse le famiglie hanno trovato la possibilità di ovviare alle strutture protette, con due risvolti: uno economico, perché  riduce i costi e uno di rapporto, come manifestazione di affetto rispetto al proprio congiunto.

Questo è un fenomeno da non lasciare a briglie sciolte, ma da governare dal pubblico, l’azienda insieme al comune ha sviluppato, in merito, elementi di forza. Dal 1999-2000 si è sviluppato il “progetto Serdom”, progetto europeo di sviluppo sociale per l’occupazione e solo con riferimenti minimi per il sanitario. A Modena ha voluto dire lavorare sul lavoro nero, abbiamo creato un ufficio apposito e uno sportello informativo per le famiglie.

Gli obiettivi che si sono intesi perseguire sono stati:

· Promuovere l’emersione del lavoro di cura domiciliare,

· Qualificare il mercato di lavoro di cura domiciliare attraverso la professionalizzazione  delle 
lavoratrici che vi operano e la sua regolamentazione,

· Raccordare e presidiare il mercato del lavoro privato come risorsa di rete del welfare 
municipale,

· Qualificare e rafforzare i servizi informativi, di consulenza e mediazione rivolti alle 
lavoratrici ed alle famiglie che le impiegano,

· Favorire l’integrazione sociale delle lavoratrici immigrate specie se impegnate “giorno e notte”.

Il progetto si sta concludendo ora. 

La formazione per le badanti è legata  all’erogazione di un eventuale assegno di cura, dato solo a chi mette in regola la persona e con specifici requisiti. Questo gesto ha un duplice aspetto: l’essere garanti rispetto al lavoratore e il riconoscere il bisogno all’utente.

Credo che il percorso sia lungo, la formazione alle badanti non deve essere troppo dispendiosa, perché rimangono in Italia poco tempo e le risorse vanno gestite accuratamente.

Gli operatori si devono riadattare rispetto a questo nuovo interlocutore, lavorando sull’educazione terapeutica e vedendo le opportunità da cogliere in positivo da un operatore che rimane 24 ore al giorno col paziente.

2. Quanto ritiene marginale o, al contrario, fondamentale, l’apporto assistenziale delle badanti?

Se si parte dal presupposto che la badante diventi interlocutore, che è un fenomeno reale (ad esempio a Modena abbiamo visto l’abbattimento delle liste di attesa per le strutture protette), credo sia importante riaffrontare l’assistenza; ritengo questo rapporto fondamentale tanto quanto il rapporto con le famiglie.

3. Cosa ha fatto, e sta facendo, nel distretto 3 il dipartimento di cure primarie, per favorire l’integrazione delle badanti col personale infermieristico e con l’utente?

Come distretto partecipiamo al percorso di formazione delle badanti, promosso da provincia, comune e distretto in seguito ad una specifica delibera regionale sulle badanti, come già illustrato in precedenza. E’ stato fatto un primo corso anche per operatori, i quali hanno poi insegnato alle badanti. Riguardo gli infermieri territoriali si è lavorato sull’educazione terapeutica, per insegnare a gestire il paziente a casa; l’infermiere non è solo un’ insegnante, ma anche un interlocutore alla pari per certi aspetti.

Secondo me, l’infermiere domiciliare deve possedere la capacità di valutazione delle situazioni: in questo momento penso sia necessario valutare la tipologia di inserimento delle badanti nel contesto familiare.

Ritengo che il personale infermieristico attuale sia adeguatamente preparato, anche perché la badante è una persona come le altre e forse l’unica difficoltà oggettiva è la lingua: ancora troppi pochi infermieri conoscono l’inglese.

4. Quale strumento ritiene più proficuo potenziare ai fini di una maggiore compliance col caregiver e la famiglia?

Io potenzierei la formazione in campo domiciliare con un aggiornamento continuo all’interno dell’équipe. Non parlerei tanto di strumento, ma di formazione. Non è più l’aspetto tecnico quello su cui basare la formazione e l’aggiornamento, ma l’aspetto etico da riprendere in mano

Credo che per l’operatore sia importante saper riconoscer il carr giver, indipendentemente dal fatto che si identifichi con la badante.

5. A partire dalle sue esperienze, quanto incidono, secondo lei, gli aspetti personali e stereotipati nei confronti dell’immigrato al singolare?

Non bisogna né generalizzare né personalizzare troppo, il tutto non può prescindere dall’esperienza personale quando si parla di domicilio e di prendersi cura di persone, perché si possono migliorare molte caratteristiche. L’operatore alla fine porta agli altri quello che ha dentro, come è fatto.

Mi auguro che un’infermiere, che fa una determinata scelta lavorativa, si renda conto che esistono determinati stereotipi e che sappia leggerli e valutarli. Ognuno di noi si crea stereotipi, ma la professionalità si gioca anche in questo.

Difficilmente si riuscirebbe a lavorare se coesistessero preconcetti rispetto all’altro.

6. Quanto considera rilevante tale tema in relazione alla sua professione?

Per il ruolo che ricopro attualmente, quindi ad alti ambiti, considero a più livelli questo tema, perché all’interno dell’assistenza domiciliare sono persone interlocutrici, per quello che riguarda i rapporti con le famiglie e i professionisti. All’interno degli altri servizi (case protette, ambulatori…) li vedo come personale neocomunitario, prestatore d’opera.

La complessità del lavoro che svolgo, deve portare ad una intermediazione: ad esempio nelle strutture protette ho a che fare con dipendenti polacche che non sanno l’italiano e utenti che parlano solo il dialetto modenese. Come fare? Sarebbe profondamente sbagliato avere solo personale polacco, ci vuole una compensazione, che parte dalla necessità e capacità di valutare le situazioni.

CAPITOLO 2. IL FENOMENO DELLE ASSISTENTI FAMILIARI A MODENA

Sono quasi nove mila gli anziani che a Modena ricevono, in varie forme, cura e assistenza. Le donne sono di gran lunga più numerose degli uomini (68% contro 32% ) e la maggioranza viene seguita dai famigliari o dai servizi sociali mentre circa il 30% delle famiglie utilizza i servizi di badanti a pagamento, in gran parte donne.

Modena spenderà nel 2004 oltre 82 milioni di euro per le politiche del welfare, cioè per l'assistenza domiciliare agli anziani, il sostegno alle famiglie, gli interventi di contrasto della povertà, la prevenzione delle dipendenze, le azioni per l'integrazione di stranieri e immigrati. Lo prevede il Piano di zona, il "piano regolatore" dei servizi sociali realizzato dal Comune, dall’ Azienda Usl e da oltre 50 associazioni di volontariato, cooperative e gruppi del terzo settore nel corso di 49 incontri che hanno coinvolto quasi 200 persone.

Il Comune gestirà il 73,8 per cento 31 per cento della cifra complessiva, della cifra complessiva, l' Ausl il 25,5 per cento e gli altri soggetti lo 0,7 per cento. Il totale di 82 milioni di euro sarà destinato per il 40,7 per cento all'assistenza domiciliare agli anziani, per il 23,1 per cento al rafforzamento dei diritti dei minori, per l'11,2 per cento al sostegno della domiciliarità dei disabili, per il 9,8 per cento alla valorizzazione e al sostegno delle responsabilità familiari, per il 5,7 per cento al potenziamento degli interventi a sostegno delle povertà. Seguono gli interventi di prevenzione delle dipendenze e le azioni per l'integrazione sociale degli stranieri e degli immigrati. 

“Il processo di invecchiamento della popolazione modenese rappresenta una delle sfide del futuro non solo per le politiche sociali, ma per lo stesso modello di sviluppo sociale ed economico dell’intera comunità modenese.

E’ infatti a tutti abbastanza evidente come tale fenomeno ponga alle istituzioni e alle famiglie problematiche, che intrecciano le politiche per l’occupazione (si pensi al fenomeno delle badanti), quelle di protezione sociale, di sviluppo dei servizi socio- sanitari, delle politiche per i disabili e di quelle più tipiche di assistenza agli anziani e ai loro familiari. Recenti ricerche svolte a livello regionale evidenziano come il livello di cura e di assistenza degli anziani è chiaramente declinato a seconda dell’età e che un anziano ultra settantacinquenne su dieci si trova oggi in condizioni di grave non autosufficienza. Le risposte ai bisogni di cura di queste parte della popolazione si esprimono solo limitatamente in un contesto residenziale o semiresidenziale, mentre si riscontra una netta prevalenza delle cure rese in un contesto domiciliare. In questo ambito, pur con tutte le cautele del caso, risulta ormai evidente il ruolo del lavoro di cura svolto dalle donne immigrate, tanto da ipotizzare che lo stesso abbia ridotto la pressione sull’offerta di servizi residenziali.

L’impressione è che, molto spesso, le badanti sostituiscono o integrino le risorse di cura familiari che tradizionalmente hanno avuto nelle nostre comunità un ruolo estremamente significativo.

Davanti a questa situazione credo che le politiche locali si trovino di fronte ad un vero e proprio dilemma: è possibile conservare anche per il futuro un modello di sviluppo che ha consentito il manifestarsi di un fenomeno come quello delle badanti, dove si scaricano sulle famiglie gran parte delle responsabilità di cura e si accetta l’esistenza di un mercato di lavoro secondario in cui sono relegate figure deboli, spesso operanti in un contesto di irregolarità? La risposta è sicuramente negativa e apre la strada ad una revisione strutturale delle modalità di risposta ai bisogni di cura degli anziani”.

(Il parere dell’assessore uscente alle politiche sociali della provincia di Modena, Giorgio Razzoli.

Da un intervista per il periodico “Segnalazioni sociali delle Acli modenesi”, anno 48, n°7 maggio 2004)

2.1. Il caregiver
La cura di persone disabili e non autosufficienti costituisce un fatto sociale, che richiede un’attenzione non casuale e marginale, ma organica. Il dilatarsi di una fase della vita priva di autonomia, porta ad aver bisogno degli altri, ad individuare qualcuno che ci possa aiutare. Laddove non c’è famiglia, né un nucleo di riferimento si delinea il caregiver, che per chi è solo e non ha nessuno è un vero angelo custode.

Il riconoscimento della centralità del ruolo svolto dal caregiver, soprattutto se supportato da adeguati strumenti organizzativi finalizzati all’integrazione degli interventi, può costituire un primo e significativo punto di svolta delle politiche assistenziali.

E’ una figura indispensabile se si vuol parlare di domicilio: come fare a gestire situazioni  a domicilio in assenza di una figura costante di riferimento, con la quale instaurare un rapporto di reciproca fiducia? E’ proprio questo il primo anello della catena di lavoro prestato a domicilio, il rapporto di fiducia e al collaborazione con il caregiver.

Le badanti hanno assunto questo ruolo, sempre per un crearsi di situazioni, spesso involontarie, che prevede in media una famiglia che non ha il tempo per assistere 24 ore su 24 il proprio congiunto. Si instaurano rapporti molto profondi con le badanti, man mano che passa il tempo e ci si lavora. Lo stesso vale per l’assistito che mostra tante volte più affetto e riconoscenza verso queste persone, che non verso i parenti. Nonostante alcune di loro non conoscano la lingua italiana le due figure in causa si avvalgono di metodi comunicazionali vari, non necessariamente basati sul dialogo.

Se l’infermiere collabora, facendosi comprendere, in un contesto di fiducia con la badante, allora anche il paziente trarrà grande beneficio: in sicurezza, tranquillità e quindi compliance alle cure terapeutiche; (stiamo già parlando di educazione terapeutica).

“Informalmente, e da chi sperimenta nella propria vita queste necessità, il caregiver è valorizzato e accettato, ma raramente ne sento parlare per conoscenza, scindendo dall’esperienza personale. Spesso è un punto di riferimento importante anche in ospedale,in modo informale, con delega o meno del parente,ma  rientra comunque  nell’anello assistenziale”. (Infermiera, 35 anni)

“Credo di poter dire che non esista assistenza domiciliare in assenza delle assistenti familiari, questo soprattutto dopo il cambiamento sociale subito dalla famiglia”.  (Amministrativo, 37 anni)

2.2. Integrazione professionale: punti di incontro e scontro

L’infermiere domiciliare viene chiamato in causa nel momento in cui la famiglia necessita di un supporto assistenziale, di livello più elevato rispetto a quello che, mediamente, forniscono le assistenti di base. Per poter decidere l’aiuto più opportuno, è bene considerare la situazione in cui l’aiuto viene prestato, valutando attentamente le attese a cui si intende rispondere. L’intervento, infatti, deve essere tale da giustificare l’intromissione nella vita di una persona, di un gruppo.

In questo tipo di relazione di aiuto viene chiamata in causa la convivenza di persone di cultura diversa, come nel caso delle badanti straniere.

Quando nella convivenza si trova un sereno equilibrio professionale e umano è piacevole lavorare, si trovano punti di incontro anche quando non ce ne sono, solo per il fatto che entrambe le figure cercano di capirsi, quindi integrarsi. Nella mia esperienza, seppur minima e breve rispetto a quella di tanti altri colleghi, ho avvertito la bellezza dello sforzo alla collaborazione e dei risultati.

La tolleranza è l’elemento che fonda la relazione di aiuto, configurandola in modo che l’aiuto non offenda chi lo riceve e non costituisca un palcoscenico per chi lo offre. Quella di tolleranza è una nozione ambigua, diventa dato positivo se si accetta che il dubbio nel confronto di se stessi e della propria cultura diventi parte integrante del proprio bagaglio ci conoscenza.

Inoltre c’è il rischio, talvolta, di confondere la tolleranza  per generosità. Credo non sia un fatto morale, ma un  modo migliore di vivere: quello che ci permette di conservare la nostra identità senza il peso di pericolose rigidità e pregiudizi. Tuttavia l’atteggiamento interiore non basta, anche perché si fa presto a parlare di concetti; bisogna che questi si traducano nella pratica in cambiamenti nelle scelte. 

Parlare di integrazione in questo ambito è importante perché inteso come collaborazione, condivisione di saperi, di esperienze, di capacità lavorative. Perché ci sia dialogo è necessario che ognuno sia se stesso, ma permettendo all’altro di esserlo a sua volta.

Ci sono situazioni in cui l’infermiere si scontra con le badanti straniere, quando non ci sono presupposti favorevoli, dovuti spesso alla personalità o al carattere, per poter colloquiare.

In queste situazioni c’è chi invoca la “tolleranza”, perché si trova in minoranza, ma quando si diventa maggioranza si tende a non rispettare le esigenze degli altri. 

Credo che certe reazioni ostili siano da attribuire a diverse variabili:

· fattori personali

· fattori esterni di disagio sociale

· fattori situazionali

· fattori di malessere legato all’insoddisfazione personale o a un calo dell’autostima

Nel momento dello scontro talvolta si incrinano i rapporti per sempre, e diventa poi difficile gestire la tensione dinnanzi al paziente, il più delle volte anello debole. 

L’infermiere oggi rischia molto delegando tante mansioni, come sta accadendo con le nuove figure sanitarie. In ospedale si delega agli oss, nelle case protette ad osa, sul territorio alle badanti.. poi chiamano l’infermiere al bisogno, ma in tutto questo non bisogna perdere il controllo del paziente, di cui è responsabile. Egli non è solo prestatore d’opera, ma coordinatore dell’assistenza di cui deve far il punto della situazione ed informare il medico. Se l’infermiere controllasse di più, verificasse il lavoro degli altri operatori, avrebbe in mano la situazione con un margine di sicurezza maggiore; un po’ come fa il medico nell’aspetto della cura.

2.3. Intervista ad operatori sanitari e assistenti familiari

Al fine di affrontare l’argomento in modo reale e concreto ho pensato di porre alcune domande, stile intervista, sia a colleghi che badanti, per testare l’argomento personalmente  a diretto contatto con le persone interessate.

Ho scelto lo strumento dell’intervista per facilitare gli interlocutori, in quanto avere risposte a scelta multipla predefinite avrebbe ridotto di molto il range dei pareri personali, più liberi e forse meglio spiegati; inoltre le domande hanno necessitato di spiegazioni verbali.

Il linguaggio utilizzato è stato diverso nelle due situazioni, per la comprensione della lingua e dei concetti; per quanto io abbia già preselezionato le badanti che avrebbero capito le mie domande. 

Pertanto il campione simbolico di interviste da me condotte, non è  da ritenersi rappresentativo in quanto non siamo nel campo dell’analisi scientifica, bensì nella ricerca qualitativa delle scienze sociali.

E’ stato chiesto alle assistenti, all’inizio dell’intervista, il permesso di potermi rivolgere in maniera informale, dando del “tu” e non del “lei”.

SCHEMA DI UNA INTERVISTA ALLE BADANTI

Dati anagrafici:

età,

sesso,

paese di provenienza,

titolo do studio,

motivo della migrazione.

1. Com’è la tua giornata tipo qui a Modena?

2. Quali bisogni maggiori ha la persona che accudisci?

3. Cosa fai per soddisfare questi bisogni?

4. In quali compiti ti aiuta l’infermiere?

5. Hai bisogno dell’aiuto di altre persone o riesci da sola nel tuo lavoro?

6. A cosa serve l’infermiere quando viene a casa dell’assistito?

7. Riferisci tutti i problemi all’infermiere e al medico o pensi che sia inutile?

8. quando c’è l’incontro tra l’infermiere, il medico, la famiglia, il paziente ed eventualmente l’assistente sociale, ti senti coinvolta?

9. In quali compiti aiuti l’infermiere?

10. Riferisci tutti i problemi agli operatori sanitari o qualche volta li risolvi da sola? Se sì, quali?

11. Come ti trovi con l’assistito e la sua famiglia?

SCHEMA DI UNA INTERVISTA AD OPERATORI SANITARI

Dati anagrafici:

età,

sesso,

titolo do studio,

formazione professionale,

luogo di esercizio della professione (sadi, N.o.d.o., ambulatorio, medico di medicina generale, altro…),

anni di esercizio di questo ruolo.

1. Quali sono i principali problemi di natura assistenziale dell’utente domiciliare?

2. Quanto ritiene marginale o, al contrario, fondamentale, l’apporto assistenziale delle badanti?

3. Qual è l’ostacolo maggiore all’esercizio della sua professione in relazione al rapporto con le badanti?

4. Nella sua esperienza, le badanti sono in maggioranza straniere?

5. Quali sono i punti problematici che rivedrebbe nell’interazione badante-operatore sanitario?

6. Quali sono, secondo lei, gli aspetti negativi del servizio S.a.d.i. in un contesto di integrazione professionale?

7. Quanto ritiene necessaria una maggiore o più mirata formazione delle badanti?

8. Quale strumento ritiene più proficuo potenziare ai fini di una maggiore compliance col caregiver e la famiglia?

(indicare una risposta o più, in tal caso se più do due metterle in ordine di importanza)

· Cartella clinica

· Comunicazione verbale e non verbale

· Formazione multi culturale dell’operatore sanitario

· Incontro multi professionale di rivalutazione del caso clinico

· Formazione tecnico assistenziale del caregiver

· Mediazione culturale

9.

A partire dalle sue esperienze, quanto incidono, secondo lei, gli aspetti personali e 
stereotipati nei confronti dell’immigrato al singolare?

10.

Quanto considera rilevante tale tema in relazione alla sua professione?

DEFINIZIONI ALLEGATE ALLE INTERVISTE

STEREOTIPO O PREGIUDIZIO:

“Opinione o complesso di opinioni, anche una sola dottrina accolta acriticamente dalla tradizione, dal costume o da un’autorità i cui dettami accettiamo senza discuterli ‘acriticamente’ e ‘passivamente’. Proprio perché non è correggibile o è meno facilmente correggibile,  il pregiudizio è un errore più tenace e socialmente più pericoloso. Dietro alla convinzione con cui crediamo ciò che il pregiudizio ci vuol far credere, sta una ragione pratica, una predisposizione a credere nell’opinione che il giudizio tramanda (...)”. (N.Bobbio)

CAREGIVER:

Facilitatore, tramite. Colui o colei che aiuta il personale sanitario nel lavoro, in quanto punto di riferimento importante per casi di solitudine, abbandono sociale o di famiglie poco presenti.

ASSISTENZA DOMICILIARE INFERMIERISTICA

Servizio domiciliare di assistenza infermieristica dell’azienda u.s.l., attivato dal medico di base, dall’ospedale, o dall’unità di valutazione geriatria, che prevede lo svolgimento di prestazioni infermieristiche integrate con i servizi sociali, se il caso lo richiede, a basso, medio o alto livello.

COMPLIANCE:

Interazione positiva tra medico e utente (o tra operatore sanitario e paziente), nella quale c’è la remissione fiduciosa alle competenze del medico riguardo la diagnosi, cura e riabilitazione. E’ quindi il miglior atteggiamento alle cure che un medico si può attendere, una proficua ed efficace comunicazione.

2.3.1 Analisi dei risultati emersi : comparazione dei diversi punti di 
vista

Si è definita una griglia costruita sui due schemi di interviste ed è così esemplificata.

VARIABILE ANALIZZATA NELLE INTERVISTE
BADANTI (N°/10)

Età < 35 anni
6

Sesso femminile
8

Polonia (Ucraina)
7(3)

Motivazione lavorativa
10

Diploma di scuola superiore o specialistico dopo le scuole dell’obbligo
7

Conoscenza dell’italiano sufficiente
9

Dedicano più tempo alla casa che all’assistito
3

Dedicano più tempo alla cura e assistenza del paziente
7

Collaborano con l’infermiere (ben disposte a ..)
7

Risolvono difficoltà da sole
6

Riferiscono tutto a medico o infermiere
5

Si sentono coinvolte dall’équipe sanitaria
8

Sono motivate nel loro lavoro
5

VARIABILE ANALIZZATA NELLE INTERVISTE
OPERATORI (N°/10)

Età < 35 anni
3

Lavoro prestato sul territorio
6

Ostacolo maggiore è la comunicazione, il relazionarsi (lingua)
4(6)

Vorrebbero cambiar lavoro, perché questo non soddisfa
6

Prendono iniziative autonome e ci intralciano il lavoro
5

Si sono ben inserite nel contesto familiare
8

Cambiano spesso per cui si fatica a fidarsi (per attribuire loro compiti assistenziali maggiori)
10

(5)

Apporto assistenziale fondamentale
10

Tema rilevante
10

I pregiudizi personali non incidono sul lavoro
6

Aspetto negativo è la carenza di personale infermieristico
8

Migliorare ed approfondire la formazione di tecnico assistenzale delle badanti
7

Strumento da potenziare:formazione del caregiver
6

Alcuni pareri emersi dalle interviste:

“Si potrebbe cercare un rapporto maggiore con il sociale, col volontariato di quartiere, parlando dei vari casi non solo quando le cose vanno male, ma parlandosi periodicamente”.(Infermiera, 40 anni)

“Si pensi a quanto la nostra città, e la regione per prima, sta facendo per l’inserimento delle badanti straniere, che vanno a supplire laddove i familiari non arrivano per giustificatissimi motivi. E’ inutile sentirsi in colpa, perché come figli o parenti non riusciamo a star accanto al nostro genitore, che ci chiede sicurezza e presenza. La vita di oggi ritaglia ben pochi spazi e tempi per coltivare affetti o dare continuità ad un servizio, e tutti prima o poi ci troveremo ad avere a che fare con queste problematiche. E’ inevitabile, nessuno è esente dall’invecchiamento: ci troveremo in veste di anziani da salvaguardare”. (Medico di base, 47 anni)

“Gestire un malato a casa, soprattutto se anziano, è un’incognita sotto certi punti di vista. Può essere accettato o vissuto come obbligo, senso di dovere, o ancora come l’unica alternativa a strutture sovraffollate che non piacciono. Spesso i familiari mi dicono “non me la sento di metterlo via……”. (Parente, 56 anni)

“Le attuali strutture protette vengono vissute ancora da alcuni come ospizi, forse motivati dal fatto che lo scarso personale non permette una gestione individuale dell’utente, come mi piacerebbe che fosse. Io opterei per un maggior numero di strutture, sia pubbliche che private, ma meno pesanti, organizzate in piccoli nuclei che garantiscano assistenza individuale. In questo modo la famiglia è più tranquilla, perché se dovesse esserci un’emergenza la struttura garantisce. Il domicilio invece, scompensa il naturale equilibrio, in quanto i famigliari si trovano a fronteggiare problemi nuovi.

Non è da ignorare un’altra difficoltà, le famiglie meno numerose, piccole si trovano a gestire sofferenze grandi, e sempre più spesso patologie gravi”.

(Infermiera, 26 anni)

“E’ essenziale un corretto approccio antropologico, potenziare la consapevolezza e la capacità di riconoscimento del diverso, d’interazione corretta anche con persone di lingua e cultura non italiana. Fino a che la nuova generazione degli immigrati stessi non riuscirà a sopperire autonomamente, il problema si affronterà in associazione alla mediazione culturale con infermieri che in questo campo siano vincenti e innovatori”. (Infermiera, 38 anni)

“Non si riconosce più all’anziano la sua funzione di tradizione, che hanno portato avanti delle famiglie; soprattutto per i malato cronici, come gli affetti da ictus, che rimangono in un letto “vegetanti” e diventano un peso, perché non sono produttivi. E’ un problema di cultura, abbiamo fretta, c’è da fare. D’altra parte la nostra costituzione è basata sul lavoro… forse bisogna ripensare qualcosa..”.

(Infermiera, 39 anni)

Comparando le risposte e gli atteggiamenti comunicativi tenuti durante le interviste, ho notato subito quanto, anche per chi non l’abbia ammesso, siano radicati preconcetti e pensieri sul tema. La disponibilità a trattare con le badanti verbalmente era scontata per quasi tutti gli intervistati, ma lavorando anch’io a domicilio, colgo soprattutto stanchezza, quindi perdita di slancio e voglia nel dialogare, in particolare da chi svolge questo lavoro da più tempo.

Un punto di forza è invitare le due parti a verbalizzare le difficoltà, i problemi o i conflitti irrisolti, perché credo sia il primo passo per superarli e lavorare più serenamente. 

Non è presente né nella famiglia, né nelle badanti, l’idea che l’assistenza domiciliare necessiti di competenze specifiche. Il modello cui fanno riferimento è quello familiare, quello in cui sono cresciute ed hanno vissuto fino a qualche anno fa e viene presentato come positivo, in quanto più attento alle relazioni fra le persone, alla maggior attenzione rispetto delle persone anziane. Esse criticano il nostro modello familiare basto maggiormente sulla delega.

“Non capisco le vostre famiglie italiane. Mi sembra che gli anziani soffrano molto la solitudine, passano la giornata ad aspettare le telefonate dei figli che poi non arrivano. Forse mi sbaglio, ma da noi c’è una maggior attenzione”.

(Ucraina, 35 anni)

L’aspetto della mediazione culturale è stato inteso, dagli intervistati, come necessità non  riguardo la badante, bensì nei confronti del paziente immigrato, che prima o poi arriverà ad aver diritto all’assistenza domiciliare. Oggi ci sono ancora limiti legali, ad esempio pur avendo la cittadinanza italiana non hanno diritto alle convenzioni per le protesi, al riconoscimento dell’invalidità civile.

“In ospedale si può fornire un certo tipo di assistenza, perché si iscrivono con la tessera sanitaria provvisoria, le sovvenzioni vengono dalla questura, ma sul territorio l’azienda non può ancora agire. Questo è un campo molto ampio, che darà segni di se.

Molti sono i pazienti trapiantati in Italia, che per ora tornano al loro paese d’origine, ma prima o poi si fermeranno. Chi li assisterà quando saranno a casa? Conviene  pensarci prima che esploda la questione…l’argomento riguarda anche i bambini, con malattie rare o disabilità.

In ospedale è ancora difficile avere a che fare con pazienti immigrati, perché le direzioni, non vivendo sul campo le problematiche  hanno, sovente, pareri diversi rispetto a chi è in mezzo a loro; e i protocolli, le linee guida da seguire sono stilate da loro. E così, proprio per il contorno frustrante, si arriva a non sopportarli, a non volerli, fino a sentirsi chiamare razzisti. C’è una discrepanza a carico dell’operatore che a  lungo andar è fonte di stress e conflitti.”.

(Infermiera, 38 anni)

Confronteremo i diversi approcci sulla base dei problemi assistenziali dell’utente, partendo dal “modello di vita” della teorica infermieristica Nancy Roper (1967). N.Roper individua 12 attività di vita, alcune delle quali trovano una certa corrispondenza con i 14 bisogni analizzati da V. Henderson (1964):

1. sicurezza ambientale: (bisogno di evitare i pericoli, secondo la teorica Henderson) La badante prende tutta una serie di precauzioni per assicurare l’assistito, in gran parte secondo le regole, abitudini e tradizioni della propria cultura d’origine, in parte adattandole a quella della cultura ospitante, quantomeno dell’ammalato. In merito a ciò secondo gli operatori intervistati bisognerebbe potenziare la formazione di base, che prevede anche l’aspetto di sicurezza fisica e psicologica, di igiene della casa, di prevenzione dei rischi che può correre (es. anziano demente con poca memoria e iper attivo, necessita controllo in tutto ciò che fa).

E’ difficile accontentare i pazienti stranieri, soprattutto del medio oriente, perché le loro tradizioni sono così forti, che sorpassano qualsiasi bisogno. Ad esempio, sono successi casi in cui i parenti di un paziente trapiantato immigrato, chiuso in camera sterile, siano voluti entrare a tutti i costi, abbigliati come nella loro cultura con turbanti e casacche varie… e non c’è niente da fare, se non lasciarli entrare a loro rischio. Qui la sicurezza ambientale passa in secondo piano.

2. comunicazione:comprende tutta l’area delle relazioni interpersonali, particolare l’aspetto della lingua italiana, che già seleziona le straniere nel momento in cui partono per l’Italia, anche solo per il substrato culturale di partenza. Forse alla maggior parte degli operatori, medici compresi, pesa il doversi spiegare a gesti o più volte e in modo chiaro, quando il tempo è tiranno. Molti hanno riferito che è quasi impossibile relazionarsi se da parte loro non c’è l’interesse al lavoro che svolgono, ossia non vedono l’ora di cambiare. Qui la collaborazione è utopia e anche l’assistito se ne accorge. Il periodo peggiore è quello estivo, quando le badanti cambiano in poco tempo e le referenze in materia assistenziale sono precarie, proprio perché temporanee. I primi requisiti che una famiglia cerca nella badante sembrano essere quelli affettivo- relazionarsi, quasi al voler sostituire il ruolo del parente. D’altro canto le badanti trovano grande disagio in situazioni come questa, si sentono tra due fuochi: le richieste implicite del famigliare, che subito non sono mai chiare, ma ridotte e vaghe; e il loro ruolo esterno, distaccato, che cercano di mantenere per non soffrire troppo.

L’infermiere domiciliare coglie benissimo queste sfaccettature, anche per le tematiche 
private, intime e specifiche che affronta con gli interlocutori.

3. respirazione: attività di vitale importanza, minata in quei pazienti con patologie cronico- degenerative, in maggioranza cardiovascolari. Qui si vede la collaborazione tra utente e badante, nell’affrontare le emergenze e nel prevenirle (azioni di sicurezza della badante, quali l’evitare sforzi o stress).

4. alimentazione: non è semplice invitare l’anziano a mangiare quando non ne vuol sapere, o escogitare dei modi per distrarlo, diventa un po’ come coi bambini. Qui emerge la personale capacità del prendersi cura, che non sempre è scontata. Da poco mi è capitato di conoscere una ragazza ucraina, 32 anni, che non sa una parola di italiano eccetto la frase che ripete continuamente “ho capito”. Con lei, oltre alla difficoltà comunicativa e gestionale della situazione, ho dovuto insistere, come un’insegnante, nel dar da bere all’anziana, disidratata. Da quando è arrivata questa ragazza la paziente trascorre più tempo in ospedale che a casa,  per il fatto che il bisogno di alimentazione non è esaudito. Sembra tanto semplice…. Sicuramente questi casi non sono la maggioranza, ma qui dov’è la famiglia? In questo caso il primo parente disponibile è un nipote che abita fuori città e si interessa della situazione una volta al mese. Ecco come medico, infermiere e badante si vengono ad integrare, prendendo in carico non un caso, ma una persona, sola.

Sovente le badanti si trovano ad imparare la gestione di attrezzature a loro sconosciute, quali pompe per nutrizione, elasto- compressive, sondini naso- gastrici, stomie o cannule endotracheali. In questi campi si intrecciano gli attori, in ricerca di una collaborazione; in questi aspetti emergono le responsabilità infermieristiche nell’insegnamento di presidi, ausili, supporti e strumentazioni medicali.

La maggior parte delle badanti non chiedono informazioni aggiuntive sulla gestione ad esempio di pompe nutrizionali e talvolta si allarmano per un niente, o non segnalano al contrario problemi importanti.

5. eliminazione: bisogno strettamente legato alla patologia di base, alle sindromi da allettamento, quindi al bisogno di igiene, laddove l’assistito non sia autosufficiente. 

6. igiene personale e abbigliamento: bisogno di mantenere una corretta igiene e cura del vestiario, pulizia. Qui le donne sono molto più brave degli uomini, cercano di cogliere i gusti dell’assistito e in merito all’igiene personale rispettano le indicazioni infermieristiche. Qualche iniziativa autonoma viene presa riguardo l’igiene e rispecchia le abitudini personali, non sempre corrette. La presenza delle badanti in media ha migliorato la condizione igienico ambientale in cui versavano la maggior parte degli assistiti, ho visto “risuscitare” alcune donne con problemi socio- economici, che hanno guadagnato salute, benessere, autostima e amore alla vita. 

7. temperatura corporea: bisogno di termoregolazione secondo Henderson, tramite meccanismi fisiologici e ambientali si cerca ti mantenere costante la temperatura. Cambiamenti minimi corporei vengono gestiti autonomamente dalla badante, su indicazione medica. Abitualmente esse riferiscono ai familiari, che non vivono in casa, ogni decisione terapeutica.

8. mobilizzazione: necessità fondamentale per i pazienti e su cui insistere come educazione terapeutica a contesto familiare, badante compresa. La mobilizzazione corretta è alla base della prevenzione di ricadute o peggioramenti cognitivi e bio- fisiologici. Questa attività di vita fa parte dei bisogni primari (Maslow), con risvolti relazionali importanti per gli anziani con patologie neurologiche, mentali evolutive.
9. lavoro e tempo libero: bisogno di sentirsi utili, di divertirsi e di apprendere. Assumono diverso significato in base alla cultura, alle abitudini. Gli anziani ne hanno fin troppo di tempo libero e non sanno cosa farsene, così è anche per alcune badanti, che vivono anticipatamente l’età anziana; tutto ciò le frustra a lungo andare. Di questo aspetto ne parlano con l’infermiere.

10. sessualità: è un bisogno non espresso, che gli anziani non considerano, ma se si intende come affettività, allora lo riconoscono. Tre ragazze mi hanno elencato tra i bisogni dell’assistito, quello di essere confortato, coccolato e voluto bene.

11. sonno: bisogno di dormire e riposarsi. Anche in questo momento i processi fisiologici e cognitivi non si arrestano, ma rallentano per il benessere dell’organismo.

12. morte: viene considerata come attività di vita, in quanto ultimo atto del continuum della vita. Durante le interviste un medico mi ha confidato che le badanti, in particolare dell’est, secondo lui, si affezionano molto al malato. Questa loro azione di conforto aiuta l’anziano a vivere più serenamente una fase della vita che non piace: l’anzianità. Della morte parlano quasi tutti gli anziani con malattie croniche o depressi.

Parlare della morte con l’anziano significa ascoltare i suoi bisogni, accogliendo i messaggi di ansia e di paura senza minimizzarli. L’infermiere deve fargli comprendere che si è disposti ad ascoltare senza voler negare cosa sta provando. Soprattutto coi malati oncologici terminali l’infermiere accoglie psicologicamente le sue emozioni.

“Non siamo più capaci di vivere con chi soffre, di stare accanto, perché ci stanchiamo, non abbiamo più la pazienza. Questo ha cambiato molto anche il parere riguardo la morte. Una volta si pregava per chiedere di morire lentamente e avere il tempo di mettere a posto le proprie cose, oggi si prega per una morte rapida, in modo da non potersene accorgere. E’ proprio cambiata la nostra cultura! Fino a vent’anni fa non ci sarebbe stato il problema di dove mettere il malato terminale, oggi nascono ovunque gli ospice.

Questi sono nati anche per un fattore economico, perché l’ospedale cerca di risparmiare sui D.R.G. più costosi.” (Infermiera, 39 anni)

Fattori che influenzano le attività di vita possono essere:

· fisici o biologici: possibilità funzionali dell’individuo (funzioni fisiologiche, genetiche…);

· psicologici: indicano il modo di approntare la vita (abilità intellettuali, sviluppo cognitivo emozionale);

· socioculturali: sono l’espressione sociale del vivere (credenze, valori, usi e costumi);

· affettivo- relazionali: stimoli dovuti in gran parte ai familiari (presenti o assenti);

· ambientali: indicano lo spazio a disposizione dell’individuo (luogo in cui abita, risorse climatiche, grado di inquinamento…);

· politico- economici: rappresentano i limiti entro i quali l’individuo può agire (leggi, regole, risorse);

Lo scopo del nursing è di aiutare a mantenere un livello di salute ottimale in ogni fascia d’età e aiutare a superare, adattarsi e far fronte ai problemi legati alle diverse attività quotidiane. Le aree di competenza dell’infermiere vanno a comporre il nursing sono:

- l’aiuto al malato nello svolgere le attività di vita, agendo sui fattori influenti 

- il fornire comfort  ed educazione sanitaria al paziente

- l’agire in campo preventivo

- la collaborazione con medici, specialisti e altre figure (escludendo una mera attuazione di “ordini medici”, come ancora si vede annotato nelle consegne infermieristiche).

2.3.2. I bisogni assistenziali dell’utente a domicilio

I bisogni dell’ utente domiciliare sono stati analizzati nello specifico nel paragrafo precedente, secondo uno dei modelli infermieristici; di seguito alcune considerazioni sul utente domiciliare.

Secondo la caposala del mio servizio si dividono in base alla tipologia della malattia: cronica o acuta.

Il primo necessita di una riorganizzazione familiare, spesso per tanti anni; il utente terminale (acuto) prevede un organizzazione più rapida e corta nel tempo (i familiari prendono aspettative lavorative per stare accanto al congiunto, ferie, permessi…).

A domicilio l’assistenza integrata infermieristica per lo più recluta anziani con caratteristiche che si sommano, quali:

· comorbilità (è stato creato da tempo l’indice di severità della malattia I.S.M., per implementare la comorbilità nella realtà e poter costruire un profilo del malato, utile per organizzare i servizi);

· complicanze e cronicizzazione delle patologie;

· diminuzione dell’autosufficienza (malattia, disabilità, menomazione, handicap);

· eziopatogenesi bio pscico sociale;

· fattori ambientali.

Tante volte l’intervento dell’operatore mira a risolvere uno dei problemi, come l’eseguire una medicazione su una lesione da decubito, ma ben presto si rende conto che non è la cosa più importante. Sovente, in chi è consapevole della propria situazione (persone adulte chiuse in casa da anni per disabilità varie) il primo bisogno che emerge è quello relazionale, la necessità di avere compagnia e di poter sfogarsi con qualcuno di straneo, di cui ci si può fidare. La solitudine diventa insopportabile in molti casi, da qui i più deboli si aggravano con patologie psichiatriche.

L’infermiere è ospite del malato, in assistenza domiciliare, pertanto è tenuto a comportamenti e attenzioni rispettose dell’individualità e delle peculiarità di chi ospita. Di casa in casa l’infermiere, così come il medico o l’osa, si cala in situazioni nuove, mettendosi continuamente in discussione. Al contrario in ospedale “la divisa detta legge”.

Questo fatto cambia di molto la percezione dei bisogni e il loro soddisfacimento. Per lo più si amplificano le segnalazioni di dolore, sintomo sottostimato in ospedale e che invece miete vittime soprattutto tra gli anziani (si pensi ai dolori osteo- articolari, da artrosi, artriti, crolli vertebrali, che si sommano alle patologie per cui sono seguiti). E’ un fatto positivo, dal momento che nel utente cronico è forse il problema più frequente e di difficile risoluzione. Su questo problema ci si confronta spesso coi medici di base e si chiedono notizie precise alla badante, che conosce il utente.

Le situazioni più critiche si possono avere quando, al bisogno di domiciliarità della persona anziana non autonoma ( restare nel proprio contesto di vita, essere supportata a partire dalle piccole autonomie sino alla gestione della vita quotidiana, avere nel familiare un tramite affidabile con i servizi), si affianca il bisogno di respiro del familiare curante (allontanarsi fisicamente dal luogo della cura, trovare uno spazio emotivo e mentale di stacco, affidare il proprio anziano in “buone mani”, condividere gli impegni di cura con altri). Si tratta di un aspetto che riveste particolare importanza nelle risposte fornite dagli operatori dei servizi, cui attiene il compito di sviluppare sia una particolare sensibilità nel cogliere la compresenze di bisogni tra loro dissonanti, sia specifiche competenze di bisogno e di aiuto. All’interno di questa trama va collocato il progetto specifico per ogni sistema familiare, basato sulla valutazione dei bisogni dei singoli.

Nell’assolvere questi bisogni il servizio infermieristico si attiva, ove necessario, garantendo:

- operatori qualificati in rete coi servizi;

- intensità assistenziale (disponibilità al momento del bisogno e rivalutazione)

- continuità assistenziale.

“L’età avanzata è un gradino della nostra esistenza che, come tutti gli altri, ha una sua fisionomia propria, una propria atmosfera e temperatura, delle gioie e delle miserie”. (H.Hesse, 1988)

CAPITOLO 3. 
LAVORO IN CONTESTO INTERCULTURALE: IMPLICAZIONI ORGANIZZATIVE, FORMATIVE, EDUCATIVE

Già sta accadendo, che si ripensi ad una riorganizzazione del lavoro, spinti dalla carenza di personale, dal rientrare in parametri di qualità assistenziale, da risorse sempre minori…

Può piacere o meno, ma la sanità non può escludere il fenomeno migratorio dalla gestione globale dei servizi forniti al cittadino; il progetto Serdom, citato precedentemente, è a dimostrazione di ciò. 

“Occorre, in particolare, stabilire un nuovo equilibrio tra responsabilità pubbliche e private, utilizzando la tendenza della famiglia a ricorrere al mercato (oggi spesso irregolare) per promuovere occupazione regolare e, cosa almeno altrettanto importante, servizi di qualità per gli anziani non autosufficienti. Si tratta di compiere scelte forti, investendo risorse pubbliche nella costruzione di mercati sociali dei servizi alla persona ed operando per garantire e controllare sia la qualità delle prestazioni, che la regolarità del lavoro. In questo quadro si colloca anche il dibattito per la costituzione di un fondo per il sostegno degli anziani non autosufficienti: di fronte ai bisogni crescenti e alla necessità di ricorrere a servizi di qualità, le tradizionali forme assistenziali e pensionistiche sono infatti destinate a rivelarsi inadeguate. Per questo occorre sostenere, anche dal livello locale, questa proposta, per costruire nei prossimi anni un sistema integrato di prestazioni economiche e di assistenza a lungo termine, che garantisca agli anziani non autosufficienti risposte ed assistenza di qualità”.

(Il parere dell’assessore uscente alle politiche sociali della provincia di Modena, Giorgio Razzoli.

Da un intervista per il periodico “Segnalazioni sociali delle Acli modenesi”, anno 48, n°7 maggio 2004)

3.1. Il case management: un nuovo approccio lavorativo

A livello organizzativo l’assistenza si sta sviluppando verso il case management, metodologia di organizzazione dei servizi basata sulla centralità dell’utente, con l’obiettivo della massima integrazione tra le cure e i servizi richiesti. Da questa teoria nasce la figura del case manager, che svolge funzioni generali di accoglienza, presa in carico, stesura e condivisione del programma assistenziale e specifiche, come la stesura del piano assistenziale, con relativa formulazione di obiettivi raggiungibili e valutabili a scadenza fissa.

L’infermiere case manager deve occuparsi di curare attentamente tutte le fasi del processo d’assistenza (accertamento, diagnosi infermieristica, identificazione degli obiettivi, pianificazione, condivisione del PAI con l’utente e la famiglia, attuazione e valutazione).

Questa figura è pertanto il collante tra le varie professionalità (assistente sociale, infermiere di famiglia, medico..) e cerca di personalizzare la risposta assistenziale evitando la casuale distribuzione delle prestazioni. Questo è l’indirizzo che la nostra città sta prendendo, ma diverse sono le scelte in altri paesi.

Conoscere il paziente fin dalla sua presa in carico, saperne la storia clinica, il substrato familiare e socio culturale, serve per  garantire continuità e affidabilità ed è compito del case manager convogliare in una tutte le informazioni.

Non ci può essere continuità assistenziale se gli strumenti che utilizziamo non sono flessibili e accessibili, la cartella clinica stessa, ad esempio, deve essere strumento di continuità, sulla quale scrivere con linguaggio condiviso. L’informatizzazione dei dati per questo aspetto è stato un passo in avanti notevole, che ha imposto di rimodellare le azioni per non essere discordanti. Questi sono i presupposti per un’assistenza in rete, collegando l’ospedale e le strutture per la gestione dei momenti acuti , con il territorio e il domicilio. 
Le schede di dimissione ospedaliera (Decr. legs.. 28/12/1991) sono, ad esempio, uno strumento di classificazione dei pazienti negli ospedali, obbligatorio da compilare già da tempo, che permette di classificare la situazione clinica del paziente. A questo tipo di classificazione si vanno ad aggiungere tutta una serie di notizie aggiuntive, raccolte dall’ufficio P.u.a. (punto unico di accesso), che esegue le prime visite di attivazione territoriale.

La comunicazione è molto importante in ambito distrettuale domiciliare, perché è lo strumento fondamentale nell’accoglienza e presa in carico del paziente e della famiglia, ed è punto cruciale nella costruzione e condivisione del piano assistenziale (si pensi al trasferimento di residenza o domicilio di un paziente in cura, vanno anche trasferite tutte le documentazioni inerenti, cercando di concorrere a fini comuni e con uguali metodi).

E’ quindi fondamentale riuscire a instaurare una comunicazione efficace ed efficiente, garantendo una comprensione dei messaggi nella relazione operatore (servizio)- utente- famiglia.

Le condizioni necessarie per fornire un alto livello assistenziale comunicativo sono:

· Valutazione multidimensionale

· Globalità e intensità dei piani di cura

· Continuità terapeutica degli interventi

· Comunicazione e collaborazione tra le diverse figure professionali

· Collaborazione con la famiglia

A Modena, a mio parere, gli infermieri domiciliari non coprono ancora completamente la domanda di salute pertanto il servizio sarebbe da potenziare. Pensando poi alla carenza di personale infermieristico e all’abbondanza del personale medico, credo sia plausibile pensare che sia utopia avere un infermiere di famiglia disponibile per ciascun medico di base. Sicuramente per il cliente, scorrettamente ancora chiamato “paziente”, avere un infermiere disponibile anche solo per qualche ora al giorno nell’ ambulatorio del medico di base, farebbe molto comodo. (Nel corso di questo studio citerò entrambi i termini, cliente e paziente per non cadere in ripetizioni linguistiche, ma conoscendone il corretto utilizzo). Naturalmente il servizio ambulatoriale non si scontra con l’area delle competenze domiciliari per la tipologia del cliente stesso, che richiede prestazioni sanitarie differenti. Si potrebbero però proporre incentivi agli infermieri domiciliari, e non mi riferisco solo a quelli di tipo economico, ma anche referenziali e professionali, per fornire anche in regime di libera professione, ore di lavoro presso gli ambulatori medici, programmando il lavoro col medico di base.

"La professione infermieristica è cruciale, sia per formazione che per sensibilità, quando si tratta di fasi delicate della vita. L’infermiere nel relazionarsi e nel prendersi cura dell’individuo vive una dimensione che non è impostata sul classico percorso medico fatto i successo-insuccesso. Questo, sia ben chiaro,non è detrimente nei confronti del medico, ma è la constatazione che l’infermiere viene percepito come una figura di maggior sensibilità e maggior attenzione.

Se al medico si delega, simbolicamente la rappresentazione della scienza, all’infermiere si delega la rappresentazione dei bisogni”.

(Cinzia Caporale membro del Comitato nazionale per la Bioetica e vice  presidente del Comitato Intergovernativo di Bioetica dell'Unesco)

3.2 Il progetto formativo per assistenti familiari 

Si tratta del progetto “Serdom”, illustrato nell’intervista precedente dalla Responsabile del distretto di Modena; gestito dalle assistenti sociali, che hanno colto l’occasione per agganciare le lavoratrici al contesto modenese, accogliendole in città. Teniamo presente, che molte di loro sono infermiere o medici e, dato che la Polonia è entrata nell’Unione Europea, potranno partecipare ai concorsi pubblici. Ci ritroveremo così ad averli come colleghi.

Il corso a Modena è stato ripetuto più  volte, per il grande numero di partecipanti, era gratuito e contemporaneo al lavoro domiciliare. Le assistenti sociali hanno chiesto alla famiglia il parere riguardo la frequenza al corso, organizzando i tempi e i modi del lavoro al domicilio.

Di questo progetto e delle iniziative aziendali ho chiesto parere a Giuliana Bulgarelli, responsabile dell’ufficio infermieristico e tecnico dell’Azienda Usl di Modena, la quale si è avvalsa della collaboratrice di Castelfranco E.Malagoli, che ho intervistato:

1. Fotografia dei servizi territoriali a Modena.
Sono uguali su tutto il territorio (rsa, centri diurni, strutture protette, assistenza domiciliare di base e infermieristica…). Io mi occupo di stilare protocolli di intesa con gli altri enti, per fare progetti integrati di lavoro sul paziente a domicilio.

2. Cosa ne pensa del fenomeno delle badanti straniere?

Si sta consolidando come dato di fatto nella nostra regione, anche perché ricca e benestante, in seguito al cambiamento del substrato familiare e dei bisogni. E’ legato all’anziano soprattutto, ma non solo, anche ad adulti, bambini con problemi di salute. Con gli anni sono divenute supporto alla famiglia, anche per le dimissioni precoci ospedaliere.

In molti paesi d’origine le badanti vengono incentivate economicamente ad emigrare per lavoro, soprattutto se giovani, questa politica ovviamente non favorisce il lavoro locale e quasi costringe le giovani ad incredibili sacrifici, per dare sostentamento alla propria famiglia.

Alcuni paesi, come la Romania, non danno il permesso ai giovani di emigrare, perché sono pochissimi, da qui il problema della clandestinità laddove non c’è lavoro. In domiciliare c’è un gran numero di rumeni e ucraini, che mantengono intere famiglie al loro paese.

7. Quanto ritiene marginale o, al contrario, fondamentale, l’apporto assistenziale delle badanti?

Per me è fondamentale, sono convinta che, per come intendiamo oggi l’assistenza domiciliare, non esista senza di loro. Andando per interventi frazionati nella giornata l’infermiere non riesce a costruire il quadro complessivo, se manca un punto di riferimento presente 24 ore su 24. Le badanti mediano il discorso con la famiglia
3. Quale strumento ritiene più proficuo potenziare ai fini di una maggiore compliance col caregiver e la famiglia?

Stiamo adottando manuali di educazione terapeutica legati ad alcuni aspetti import assistenziali, utili per la famiglie  e le assistenti familiari. Le famiglie richiedono spiegazioni continuamente e richiedono chiarimenti sulle tecniche e manovre assistenziali di base. Questi manuali illustrativi molto semplici, servono per gestire meglio le spiegazioni; invece di intermediare telefonicamente (le chiamate sono aumentate molto) o andando di persona (anche quando dispendioso ed eccessivo rispetto alle richieste). Verranno testati nel prossimo mese e poi adottati su larga scala, traducendoli nelle diverse lingue.

Nella maggior parte dei casi c’è un perfetto inserimento della badante con l’assistito, eccetto particolari persone con problemi caratteriali. Talvolta si instaurano legami più forti che coi parenti.

4. A partire dalle sue esperienze, quanto incidono, secondo lei, gli aspetti personali e stereotipati nei confronti dell’immigrato al singolare?

Incidono molto, è qualcosa che fa parte del proprio vissuto. Inizialmente credo ci sia una diffidenza iniziale, poi man mano che si entra in confidenza ci si dimentica col tempo della estraneità della badante. 

5. Quanto ritiene rilevante tale tema in relazione alla sua professione?

Prima di sperimentare l’insegnamento durante il corso formativo, avevo dei preconcetti, ma ora ho un’idea migliore su di loro. Mi sono appassionata di più al tema, prima ero più concentrata sul mio mestiere, più superficiale.

3.3 L’educazione terapeutica all’utente e al suo contesto familiare

Nel corso delle attività domiciliari, assumono rilevante importanza le frequenti occasioni di contatto dell’infermiere con ampie porzioni di popolazione: in questo modo vengono a crearsi i presupposti per una diffusione capillare degli interventi. In secondo luogo gli operatori hanno la possibilità di interagire con vari organismi e gruppi locali (circoli sociali, parrocchie, associazioni di volontariato), che sono nello stesso tempo attori e moltiplicatori dell’educazione sanitaria nel contesto della comunità.

Il vivere negli stessi ambiti e il condividere gli stessi problemi, facilita la realizzazione di strumenti informativi destinati alla popolazione del proprio territorio, allo stesso modo facilita la sperimentazione di nuovi metodi di diffusione delle informazioni, che mirano all’attuazione concreta dei progetti di educazione sanitaria, indirizzati a ogni specifico gruppo.

A tal proposito, c’è una percentuale della popolazione non ancora consapevole, di poter usufruire dell’assistenza infermieristica al proprio domicilio, come aventi diritto. Pertanto si trovano situazioni estreme nelle quali i familiari si prodigano a curare piaghe, disabilità varie o a utilizzare ausili e protesi, senza saperne niente. Forse è il caso di pubblicizzare di più il servizio.

Secondo una recente definizione dell'Organizzazione mondiale della sanità (W.H.O.S. working group, 1998), l'educazione terapeutica del paziente (therapeutic patient education o TPE) è: 

“un'attività finalizzata ad aiutare il paziente e la sua famiglia a capire la natura della malattia e dei trattamenti, a collaborare attivamente alla realizzazione di tutto il percorso terapeutico e a prendersi cura del proprio stato di salute per mantenere e migliorare la propria qualità di vita. Consiste in un programma di formazione, al termine del quale il paziente diviene capace di esercitare autonomamente delle competenze terapeutiche che, in un altro contesto, sarebbero di responsabilità del curante" ( d' Ivemois, 1998).
I principi promossi dall'OMS hanno tenuto in considerazione le raccomandazioni della Carta di Lubiana del 1996, riguardo la riforma dell’assistenza sanitaria sulla formazione al lavoro di gruppo multiprofessionale ed interdisciplinare, un approccio di problem solving e di coinvolgimento attivo del paziente nella gestione della propria malattia cronica.

Si tratta di orientamenti e raccomandazioni ambiziose, affrontate attraverso sfide formidabili.

Vanno contro la pratica convenzionale della maggior parte delle scuole sanitarie professionali; sono

difficili ma non impossibili da implementare.

Credo che i pazienti con malattie acute possano trarre beneficio dall' educazione terapeutica, perciò essa costituisce una parte essenziale nel trattamento delle malattie croniche.
Nella pratica dell'assistenza sanitaria fuori dall'Ospedale abbiamo già visto che circa l'80% delle malattie trattate sono croniche. Molti pazienti non sono in sintonia con le istruzioni; per cui meno del 50% seguono i trattamenti. (HPH, Novembre 2001).
L’educazione è uno dei compiti dell’infermiere, che a domicilio grava più che in ospedale, le distanze si riducono notevolmente e dalle richieste del paziente-famiglia non si può sfuggire; bisogna essere preparati e capaci di educare alla salute. Inoltre mentre in ospedale la presenza del medico curante è costante, al domicilio è una consulenza estemporanea, spesso indipendente, proprio perché conduce un lavoro di cura per molti aspetti indipendente da quello assistenziale (si evince lo specifico professionale).

I cambiamenti in atto nella società italiana impongono al personale medico, infermieristico e ausiliare una professionalità, che tenga in debito conto la capacità di instaurare rapporti armonici e costruttivi. Il medico, per formazione, tende ad esaurire il suo ruolo nella diagnosi e cura di ogni evento morboso acuto, con l’obiettivo di ripristinare il prima possibile la funzionalità organica del paziente. L’infermiere, da sempre, è a più stretto contatto col paziente e non sempre esaurisce il suo ruolo con l’evento acuto, anzi è proprio col risolversi di esso che l’infermiere pianifica un nuovo piano assistenziale (PAI).

In campo oncologico il personale sanitario si trova sovente nella necessità di accompagnare i malati per lunghi periodi o anche per tutta la vita, e non sempre verso la guarigione. Ciò significa che tra curante e paziente deve stabilirsi un solido patto terapeutico (Spinsanti, 1999).

“Per me bisognerebbe fare educazione alle badanti e alle famiglie, più che al paziente, ma indirizzandola bene, semplificandola e mirandola ai bisogni:  quali parametri osservare, come e cosa controllare nel paziente… La maggior parte degli aspetti educativi sono a carico dell’infermiere domiciliare, anche se in senso lato appoggio le iniziative degli enti pubblici”.(Infermiera, 40 anni)

L' educazione terapeutica rivolta all’assistito, dovrebbe mettere in grado i pazienti di acquisire e mantenere quelle abilità, che permettono loro di gestire in modo ottimale vita e malattia. Si tratta quindi di un processo di assistenza sanitaria integrato e continuo. Essa si incentra sul paziente; include un'organizzazione consapevole, l'informazione, l'apprendimento dell'autogestione ed un supporto psicologico riguardo la malattia, la prescrizione del trattamento, l'assistenza, l'ospedale ed

altri setting di assistenza sanitaria, l'informazione organizzativa ed il comportamento relativo allo stato di salute e di malattia. L' educazione terapeutica è progettata per aiutare i pazienti e le loro famiglie a capire la malattia e il tipo di trattamento, a cooperare con gli operatori sanitari, a vivere in modo sano e mantenere o migliorare la qualità della vita.

Purtroppo gli operatori sanitari tendono a parlare coi pazienti della loro malattia, piuttosto che educarli nella gestione quotidiana della loro condizione; in campo domiciliare è stato fatto un passo avanti riguardo questo aspetto, ma sicuramente necessitano di formazione mirata.

L'apprendimento del paziente è collegato al grado di accettazione che egli ha della propria malattia. È quindi difficile immaginare interventi educativi efficaci su pazienti oncologici, che non siano consapevoli della propria diagnosi e prognosi; allo stesso modo è difficile pensare che tali interventi si possano realizzare al di fuori di una prospettiva temporale, di durata sufficiente e senza il coinvolgimento della famiglia. 

L’intervento psicologico, individuando idee, paure, pregiudizi e aspettative del paziente, può servire a creare le condizioni più favorevoli all'apprendimento.

Bisogna chiarire subito che gli interventi di educazione terapeutica si affiancano alla terapia convenzionale, integrandola e completandola, mai sostituendola.

Le possibili aree di intervento sono numerose e molto ampie:

1. la riabilitazione post-chirurgica (es. prevenzione e trattamento del linfedema nelle mastectomizzate; riabilitazione alla fonazione nel laringectomizzato, insegnamento alla postura per gli operati di protesi d’anca, ripresa della funzionalità sfinteriale dopo rimozione di catetere vescicole o intervento di plastica vescicole, ecc….);

2. la prevenzione e il trattamento degli effetti collaterali e delle complicanze della chemioterapia (paziente in cure oncologiche non in fase terminale, seguiti dal sadi);

3. la gestione della dimensione emotiva e relazionale (incluso il rapporto con i media);

4. la conoscenza degli aspetti burocratico- amministrativi utili per la gestione della malattia

5. aspetti pratici della gestione del follow-up (tenuta della cartella clinica personale ordinata e aggiornata; modalità di preparazione alle indagini strumentali; impiego utile dei tempi d'attesa alle visite di controllo; prenotazione degli esami di laboratorio e strumentali e delle visite specialistiche );

6. la gestione domiciliare della malattia riguardo materiale come l'utilizzo domiciliare di presidi medico-chirurgici ( sondini naso-gastrici, stomie, cateteri, farmaci, ecc…. );

7. la nutrizione artificiale ( enterale e parenterale) domiciliare;

8. l'assistenza domiciliare al paziente terminale ( cure palliative, terapia del dolore, piaghe da decubito ecc.).

Nell'individuazione e nella scelta dei contenuti educativi è indispensabile l'aderenza agli effettivi bisogni del malato, quindi a un piano di assistenza infermieristica preciso e al passo coi tempi. Purtroppo ancora per molti infermieri in servizio parlare di “diagnosi infermieristiche” e di “processo di assistenza” risulta un nuovo modo di concepire e condurre il lavoro, ancora troppo lontano.

All'interno dell'équipe di lavoro è assolutamente necessario definire precisamente le competenze generali e i compiti operativi di ogni figura professionale. Secondo me infatti l’infermiere ha bisogno di essere guidato in questo aspetto della sua professione, perché non è allenato abbastanza.

TABELLA 1. Educazione terapeutica: approccio sistematico.

Compiti del personale curante:

1. identificare i bisogni educativi di ogni paziente

(diagnosi educativa);

2. negoziare col paziente contenuti e obiettivi educativi

(contratto educativo- terapeutico );

3. proporre percorsi apprendimento pertinenti e interattivi

(insegnamento/apprendimento attivo );

4. controllare qualità e risultati dell’attività educativa con strumenti idonei (valutazione).

TABELLA 2. L'educazione terapeutica mira a:

· migliorare la qualità della vita dei malati e delle loro famiglie;

· incrementare il controllo delle condizioni cliniche dei malati, ottenendo una 
riduzione delle complicanze, una maggiore adesione al trattamento 
terapeutico e riabilitativo

· ridurre gli effetti indesiderati dei farmaci;

· promuovere un utilizzo più razionale e pertinente dei servizi da parte 
dell'utenza, migliorando la qualità del servizio, contendo la spesa e 
ottimizzando i tempi di gestione dell'assistenza sanitaria;

· sviluppare un modello di organizzazione assistenziale centrato sul paziente e 
sulla cooperazione tra quanti, a vario titolo ( curanti, servizi sociali, 
volontariato ), operano a favore del malato;

· favorire relazioni umane armoniche e sinergiche tra tutti i soggetti coinvolti 
nel problema.

L'infermiere professionale dovrebbe avere il ruolo principale nella gestione operativa degli interventi educativi a favore del paziente e dei suoi familiari, come previsto anche nel Dm 14/9/1994, n° 739 regolamento concernente l'individuazione della figura e del relativo profilo professionale dell'infermiere, art.2: "L 'assistenza infermieristica, preventiva, curativa, palliativa e riabilitativa è di natura tecnica, relazionale, educativa. Le principali funzioni sono la prevenzione delle malattie, l'assistenza dei malati e dei disabili di tutte le età e l'educazione sanitaria".

A mio parere all’infermiere, oggi laureato, sono richieste molte competenze; e pertanto ci si dovrebbe organizzare in équipe multidisciplinare più efficaci, che sostengano le varie discipline.

“Ma noi infermiere siamo all’altezza di questo ruolo?

Non ne abbiamo già abbastanza da fare?

Penso al coordinare l’assistenza di base con tutte queste nuove figure, all’aggiornamento clinico e farmacologico, di tecniche e manovre salvavita…

 Non so, forse a Modena si avverte molto sul territorio questo aspetto, ma dove lavoro io, cioè in medicina presso un ospedale di Torino, mi basta fare bene quello che mi è richiesto, più un aggiornamento personale per stare al passo coi tempi.

Di educazione non ci vedo molto nel mio lavoro”.

(Infermiera, 30 anni)

L’educatore professionale, figura di recente acquisizione nel contesto della medicina clinica, può contribuire con le sue specifiche competenze sia alla progettazione, gestione e valutazione degli interventi educativo- terapeutici, sia alla formazione del personale sanitario coinvolto nei processi educativi stessi.

Più specificamente, l'educatore professionale può sviluppare le singole fasi del lavoro secondo un approccio pedagogico sistematico, che assicuri agli stessi rigore e validità. Attraverso la costante verifica delle pratica educativa, egli può inoltre assicurare ai curanti- insegnanti un riscontro preciso sulla qualità tecnica dei loro interventi. È possibile, infine, prevedere il coinvolgimento di volontari, adeguatamente formati, che in campo oncologico possono svolgere un ruolo importante soprattutto nell'assistenza domiciliare.

Non ci si deve nascondere che si tratta di un cammino ricco di difficoltà, poiché le resistenze al cambiamento sono in genere elevate. Io inserirei la figura dell’educatore professionale o di un pedagogista all’interno del servizio, che fattivamente fornisca un indirizzo educativo. L’aspetto educativo nell’infermieristica non è preponderante, nella maggioranza delle unità operative, per cui ove si accoglie l’esigenza, è bene farsi aiutare.

La più frequente causa di fallimento dei progetti di educazione terapeutica è stato dimostrato essere la carenza di risorse umane qualificate: è quindi fondamentale iniziare a progettare e diffondere iniziative e occasioni di formazione professionale in questo settore (W.H.O. Working group, 1998).

CONCLUSIONI

Nella mia esperienza di assistenza domiciliare ho potuto veder attuato ciò che in questa tesi ho espresso in modo teorico. Prima di tutto l'evoluzione normativa di questi ultimi anni ha portato ad una naturale evoluzione della figura dell'infermiere, che si reca al domicilio della persona malata. Qui libero da vincoli, quali ad esempio il mansionario, ma fedele a tutta una serie di protocolli e/o linee guida elaborate direttamente dal servizio, il professionista cerca di instaurare già dai primi momenti una relazione interpersonale proficua, che evidenzia:

· competenza;

· serietà;

· responsabilità;

· aggiornamento;

per poi mettere in pratica, con una serie di azioni, tutte quelle conoscenze che gli permettono di svolgere al meglio la sua professione.

Posso quindi dire che, per fornire assistenza infermieristica in contesto interculturale, deve intervenire un professionista che abbia un buon bagaglio di conoscenze teorico pratiche, che siano in grado di soddisfare nella sua globalità i bisogni non solo dell'individuo, ma anche della rete sociale che lo circonda, che sappia mettere in discussione continuamente i presupposti culturali, nonché dialogare con gli altri interlocutori in rete.

Mi sono anche resa conto dell'estrema quantità di spazio operativo di cui gode l'infermiere all'interno di una realtà operativa domiciliare, che va di pari passo ai rischi connessi alle aumentate responsabilità dirette sulla persona/utente. Per ovviare a questo problema si sono fatti corsi di formazione per lo sviluppo di un nuovo tipo di professionalità, l'infermiere case -manager, che non è solo il responsabile del caso, ma è anche l'unico referente per il malato, i suoi famigliari e per tutti gli altri operatori professionali che collaborano allo sviluppo del percorso assistenziale.

Tutto questo, a mio parere, porta la professione infermieristica in una condizione particolare e stimolante, che riesce a unire in una sola persona il "saper essere" e il "saper fare": il primo, non solo influenza in maniera rilevante la fattibilità degli interventi assistenziali rispetto al secondo, ma va a coinvolgere in maniera preponderante l’etica professionale. 

Dall’indagine condotta sul campo si sono potuti notare punti di forza, su cui mirare le azioni future e il dialogo costruttivo, quali la diffusione di corsi formativi tecnico assistenziali mirati al carr giver e alla famiglia, approdo necessario per dare assistenza in sicurezza. Sono stati illustrati strumenti di cambiamento dell’attività lavorativa, per assolvere gli obiettivi di integrazione (manuali illustrativi tradotti in più lingue sulle principali pratiche assistenziali, corsi di italiano…).

Inoltre è ben vista la formazione multiculturale dell’operatore sanitario (in primis la lingua inglese, materie antropologiche e sociologiche nel curriculum formativo di base) allo scopo di sostenere la famiglia nel periodo di cura e fornire sicurezza al paziente; una riorganizzazione lavorativa sulla base di équipe multi disciplinari con incontri e confronti più frequenti di adesso, valutando l’introduzione di figure di supporto alla figura dell’infermiere, al quale competono molti ambiti. Questo aspetto, come visto, permette di incentivare una coscienza dialogante tra gli operatori sanitari e figure assistenziali nuove.

Altro posto importante è ricoperto dall’educazione terapeutica, con la necessità, evidenziata dai pareri degli intervistati,di affrontare gli aspetti lavorativi in ambito culturale dandone una lettura più legata all’etica professionale.

La presenza sul territorio modenese di numerosi immigrati comporterà, anche per le generazioni future, cambiamenti di approccio e chissà che non si configuri un nuovo assetto sanitario e sociale molto più bello di ciò che ora non temiamo. Sarà interessante vivere il momento in cui anche i colleghi, i pazienti o i nostri superiori saranno persone originarie di altri paesi, forse allora l’integrazione sarà tale da stimolare le menti curiose e vogliose di acculturarsi e di affrontare lo scenario dell’infermieristica transculturale.
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