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RELAZIONE DEL PERCORSO

La nostra organizzazione (associazione di volontariato) ha come scopo primario quello della formazione permanente degli adulti. Per perseguirlo ci siamo dotati, sin dall’origine, di una precisa modalità di programmazione delle diverse attività, riassumibili in corsi, seminari, laboratori, lezioni aperte, convegni, congressi e viaggi, e di una organizzazione gestionale che si fonda sul volontariato e si esprime attraverso ‘organi’ direttivi e ‘responsabili’ di sostegno ai corsi e alle funzioni amministrative ed organizzative. 
Il progetto SG è stato avviato ad avvenuta approvazione ed inizio della formazione dell’anno accademico 2009/2010 (ottobre 2009-maggio 2010), questo non ci ha permesso di inserire un Circolo di Studio nelle nostre attività rivolte alla cittadinanza.
Inoltre, il tema trattato dal progetto ha richiesto una pre-formazione a quante/i volontariamente hanno preso parte alle prime fasi di progetto.

Le azioni da noi attivate, perciò, sono state le seguenti:

· presa visione e studio dei materiali già elaborati e messi in rete,

· presa visione e studio dei materiali bibliografici indicati dalla nostra esperta (Rachele Nanni),

· ricognizione sui servizi esistenti a livello locale e regionale,

· incontri di approfondimento e confronto su quanto letto e sul tema di progetto,

· sviluppo di un primo Circolo di Studio interno rivolto ai volontari e ai coordinatori dei corsi.
Il CS è stato attivato inviando una lettera d’invito a partecipare ai suddetti volontari e coordiantori, nella quale veniva descritto il progetto SG e la modalità di lavoro con il CS. Abbiamo ottenuto una decina di adesioni.
Le finalità individuate per questo primo CS erano:
1. sperimentare un CS,

le aderenti sono state tutte donne che, in modo discontinuo, hanno partecipato ai sette incontri programmati. La discontinuità è motivata dalla difficoltà di comprensione iniziale dei contenuti specifici di progetto. La stessa definizione di generazione sandwich ha richiesto spiegazioni del concetto e motivazioni a supporto, inoltre, le esperienze vissute dalle circolanti non erano omogenee, ossia non tutte hanno accudito-seguito parenti anziani con Alzheimer. Ancora viene confermata che l’attività di cura è essenzialmente svolta dalle donne (perlomeno di questa generazione), e che gli uomini che vi partecipano tendono solitamente (ma non si può generalizzare) a ‘delegare’ alle donne di casa la raccolta di informazioni, la relazione con i servizi sociali e sanitari e la relazione affettiva.
2. ridurre-eliminare il gap esistente fra noi e gli altri partner di progetto per meglio focalizzare i contenuti del progetto,
come già si diceva abbiamo letto ed insieme riflettuto sui materiali, documenti e testi presenti nel sito e suggeriti. A questi si è aggiunto il testo di Gina Lagorio “Capita” che ha fatto scaturire fra le circolanti tre domande ritenute fondamentali:

· Come prepararsi alla consapevolezza del problema?

· Come definire il concetto di responsabilità rispetto ai bisogni?

· Qual è l’impatto nell’ambito familiare?

Il ragionare su queste ha dato origine alla formulazione di altre domande di cui al successivo punto 4.

3. riflettere sulle domande poste a base del progetto,

tali domande hanno posto fra le circolanti alcuni problemi, nascenti dalle diverse esperienze vissute. Si vedano le risposte date al successivo ‘Allegato A’.

4. formulare nuove domande nascenti dalle esperienze delle/dei circolanti,

si veda quanto scritto al successivo ‘Allegato B’.

5. preparare e scrivere il ‘programma’ per il prossimo CS da inserire nel libretto dei corsi dell’Università per l’anno accademico 2010/2011,
si veda quanto scritto al successivo ‘Allegato C’.

Di quanto sopra, si è dato conto all’Assemblea dei soci e socie dell’Università avvenuta il 28 maggio scorso, facendo opera di ‘disseminazione’ ed invitando le/i presenti ad aderire al prossimo CS programmato per ottobre 2010.

La nostra esperta Rachele Nanni, ha dato la disponibilità a “disseminare” il progetto all’interno dei Gruppi di sostegno ai familiari da lei coordinati su mandato istituzionale.
Inoltre, l’Università utilizzerà i tradizionali strumenti informativi che verranno come sempre distribuiti nei luoghi d’interesse, quali: libretto dell’offerta formativa, pieghevole dell’offerta formativa, locandine mirate ai singoli programmi.









ALLEGATO A

Le risposte date sono elaborate sulla base di presupposti e non di esperienze pienamente vissute e soprattutto condivise. Questo per quanto già spiegato nella relazione in premessa. 

Domande per dibattito Chichester
Casa

1. Quali sono dal vostro punto di vista i vantaggi e gli svantaggi nell’avere persone anziane bisognose di cure che vivono in casa con voi? 

2. Come trovate localmente le informazioni su dove ricevere l'aiuto ed il supporto quando le persone anziane bisognose di cure vivono con voi a casa? 

3. Come avete scelto le badanti che passano alcune ore al giorno o vivono con la persona anziana per occuparsi di lei o di lui a casa? 

4. Che informazioni e supporto potete offrire a chi vive con una persona anziana bisognosa di cura? 

Qualsiasi altra domanda può essere proposta 

Casa di cura

1. Quali sono dal vostro punto di vista i vantaggi e gli svantaggi nell’avere persone anziane bisognose di cure che vivono in un'unità di cura residenziale (RCU)? 

2. Quali criteri voi e la vostra famiglia usate per decidere se e quando la persona anziana bisognosa di cura dovrebbe muoversi verso una RCU? 

3. Quali criteri vi siete dati per scegliere la RCU? 

4. Come interagite con il personale della RCU e con le altre persone che operano al suo interno? 

5. Di quali informazioni e supporto avete bisogno ora che il vostro parente vive in una RCU? 

Qualsiasi altra domanda può essere proposta 

Risposte:

Casa

1. Valutando il vantaggio nell’ambito della relazione affettiva con l’anziano di casa, se ne ricava che, chiaramente, una persona assistita a casa o nel suo domicilio o in quello dei figli gode solamente di vantaggi perché non è strappata al suo ambiente di vita, non è forzata ad adeguarsi ai ritmi di una struttura, né è obbligata ad una convivenza forzata con le altre persone all’interno di una struttura. Difficilmente l’anziano malato è curato a casa dei figli, ma rimane nel proprio domicilio, a meno che già non conviva con loro o che per successiva scelta non venga decisa la convivenza.

Lo svantaggio risiede in massima parte nella revisione dei ritmi di vita e degli obblighi familiari, con sovraccarico di mansioni nei confronti di chi se ne prende cura direttamente.

Volendo indagare vantaggi e svantaggi in modo più sottile si entra nel merito degli affetti, delle empatie e dei condizionamenti vissuti fra familiari e fra figlie/i e genitori da accudire. Difficile definirli da questo punto di vista: andrebbero distinti caso per caso e soggetto per soggetto. 

2. Nella nostra Regione sono attivi degli sportelli presso il Comune che su progetto regionale offrono l’elenco delle assistenti familiari, le quali per essere iscritte devono aver seguito anche corsi di formazione. Di primaria importanza ed utilità rimane il passaparola tra le famiglie. Altri punti informativi importanti sono i patronati e i sindacati. Questo per quanto riguarda l’assistenza, mentre dal punto di vista medico, per essere maggiormente consapevoli di cosa si dovrà affrontare e come meglio aiutare, esistono i centri di ascolto che offrono informazioni inerenti la malattia e la rete dei servizi, consulenza socio-assistenziale, consulenza psicologica individuale e familiare, gruppi formativi e di sostegno, stimolazione cognitiva, che però raggiungono solo una parte limitata dei familiari che avrebbero bisogno di supporto ed informazione.

3. Molto spesso funziona il passa parola fra famiglie e fra le stesse badanti già impiegate, oppure sono i patronati e le parrocchie che hanno elenchi di badanti già presenti da diversi anni. In alcuni casi esistono anche delle ‘agenzie di collocamento’. questo argomento non è stato trattato all’interno del Circolo di Studio.

Casa di cura

1. Le strutture servono quando al domicilio non è possibile dare risposte adeguate ai bisogni troppo complessi della persona malata. La possibilità di accesso a queste strutture è legata ad una graduatoria pubblica che non riesce a coprire la quantità di domande. Viene data la priorità alle persone con non autosufficienza di grado elevato, sole e senza rete familiare in grado di organizzare l’assistenza. 

2. La famiglia è aiutata dall’unità di valutazione geriatrica ad individuare la risposta adeguata ai bisogni. Insieme famiglia e unità di valutazione geriatrica individuano il percorso più adeguato alla persona.

3. 4.  5. Si tratta di domande troppo individuali alle quali non siamo in grado di dare risposte perché non sono state oggetto di dibattito.










ALLEGATO B

Riflessioni scaturite dal CS attivato
Tenuto conto che le domande devono avere un minimo di corrispondenza con chi le pone o chi è chiamato a dare delle risposte, è necessaria una premessa.

Il Circolo di Studio fa parte della programmazione dell’Università per adulti e pertanto si è avvalso dei canali di informazione interni all’organizzazione, in cui la modalità dei circoli di Studio è recente e nel nostro caso, senza precedenti. Di qui la necessità da parte delle persone interessate al tema, di capire le finalità e lo svolgimento.

Nelle riunioni programmate, con numero ridotto e frequenze alterne, è emersa l’esigenza di comprendere e rapportarsi le une alle altre, di sapere quello che si era già fatto e quello che veniva richiesto ad ogni partecipante.
In questa ricerca di una metodologia di impostazione e svolgimento si è più volte discusso su quel che poteva/doveva essere il punto di partenza e l’eventuale punto d’arrivo di queste fasi di lavoro (sempre in una concezione dinamica del fare).

· I FASE: OSSERVAZIONE – RIFLESSIONE

 Prima esigenza: sapere con chiarezza qual era il problema su cui riflettere: la malattia in generale?, la demenza senile?, l’Alzheimer in maniera specifica?

Delimitati gli ambiti d’indagine ( demenza senile e/o Alzheimer in particolare?), dopo la narrazione dei propri vissuti, prima in modo incerto poi più definito, ci si è resi conto che per parlare del tema occorre affrontare due passaggi iniziali:

A) Necessità di un primo livello di informazione per sapere di che si tratta;

B) Poi rapportarsi al tema secondo il proprio grado di interesse/coinvolgimento.

Per il punto A si è deciso di non fare ricorso alle ricerche confuse su internet, ma di iniziare a consultare il materiale di carattere divulgativo indicatoci dall’esperta del gruppo e di attingere alla bibliografia indicataci dal progetto. Dalla lettura, se pure sommaria, di tale materiale, sono emerse alcune domande (alle quali se ne possono aggiungere altre) che troveranno presumibilmente delle risposte quando si approfondirà l’argomento.

Alcune di queste domande.

1) è stato scientificamente accertato il rapporto fra diffusione dell’Alzheimer e società industrializzata? In che senso?

2) Attenzione selettiva: deterioramento del filtro o eccesso di stimoli per il ritmo vorticoso (ed eccessivamente meccanico) della vita quotidiana? (es: stress acustici)
3) La selezione ridotta è attribuibile solo a deterioramento o a scelte di vita consapevoli?

4) Memoria non dichiarativa-associativa. Il deterioramento può essere attribuito alla minore mobilità di un anziano/ammalato che non può fare associazioni perché mancano gli stimoli per diminuzione della frequenza di luoghi e persone?

5) Memoria episodica, componente retrograda (ricordi eventi di vita). Questo incide la rimozione per sopravvivenza rispetto a traumi? (e non l’incapacità di ricerca attiva nel magazzino a lungo termine – la capacità c’è ma non la si attiva per paura della sofferenza rinnovata)

6) Chi fa  la diagnosi?

7) Qual è l’elemento che marca la distinzione fra disturbi da Alzheimer e disturbi psichici comportamentali? (malattia di Dick, demenze vascolari…)

Relativamente al punto B, avvicinandosi con una sia pur limitata base informativa, ci si è accorti che le domande che insorgono possono avere angolature diverse rispetto al rapporto che noi abbiamo/potremmo avere con la persona malata.
Mi chiedo

Se si tratta di un familiare:

· Continuo ad osservarlo per un po’ di tempo? Quanto?

· Gli faccio notare che… dicendogli di essere più attento?

· Ci rido su e magari faccio battute con gli amici?

· Devo cominciare a preoccuparmi e a muovermi? In che direzione?

· Parlo col suo medico, ammesso che si possa violare la privacy?
· Posso fare da intermediario fra il medico e il familiare più vicino, se questi non se la sente di affrontare l’impatto?

· Devo informare il malato su questa fase?

Se si tratta di un’amica:

· Costatato che la mia amica, sullo stesso argomento, prima esprime un’opinione e a distanza di poco tempo dice esattamente il contrario, asserendo di averlo già detto. Come devo considerare il sintomo? Volubilità caratteriali o incapacità di fermare il proprio pensiero?

· Controbatto cercando di convincerla a darmi risposte più sicure?

· Comincio a pensare: sta diventando vecchia o non capisce niente?

· Lascio perdere facendo finta di niente e non parlandole più di nulla?

· Ne parlo con un’altra amica per cercare di indurla a ricorrere a qualcuno?
· Allontano a me ogni preoccupazione su di lei perché la cosa non mi riguarda?

Nell’uno e nell’altro caso, la prima conclusione che se ne trae riguarda il nostro atteggiamento che può oscillare rimozione o preoccupazione ansiosa.

Si pone quindi per ciascuno di noi il problema della consapevolezza, del bisogno di lavorare su noi stessi per raggiungerla.

In questa fase – domande:

· Per essere consapevoli basta un esame di coscienza o è necessario un aiuto?

· Essere consapevoli significa sentirsi immediatamente responsabili e farsi avanti per prendere decisioni?

· Quali sono le modalità di adattamento da praticare per affrontare l’impatto in ambito familiare?

· Occorre comunicare la situazione ad altri familiari? Occorre estendere il concetto di responsabilità agli affini?

· Tra le modalità: 1) ricerca di ulteriori risorse emotive per la famiglia; 2) selezione delle priorità sulle quali investire con maggiore impegno; 3) la riduzione delle attività sociali e relazionali. Quale è associata ad un miglior risultato?
· È possibile rilevare parametri come il livello di salute psico-fisica e quello di conflitto all’interno della famiglia? A chi spetta farlo?

· II FASE – II LIVELLO DI INFORMAZIONE

Domande:

· Mi rivolgo subito al medico di base? Posso farlo all’insaputa dell’interessato? C’è violazione di privacy?

· Quali sono le strutture esistenti? Dove recarsi? (Ausl, Circoscrizioni?) esiste un centro apposito?

· Se nel territorio esistono tali strutture, in che ordine vanno consultate?

Una volta ricevute le informazioni:
· Come si decide? La decisione va concordata col medico o spetta unicamente al familiare?

· Esiste una possibilità di vagliare se è più adatta una soluzione con badante o quella di ricovero in struttura?
· È possibile parlare di volontà del malato o la si considera già interdetta?

Questi risultati ci consentiranno di partire da una comune base condivisa nel partecipare al prossimo Circolo di Studio, al contempo ci hanno consentito di rispondere, se ben in modo parziale, alle domande poste dagli amici di Chichester (vedi allegato A).
ALLEGATO C
(pubblicato negli strumenti informativi dell’offerta formativa a.a. 2010/2011 dell’Università)
Circoli di Studio

Per noi italiani i Circoli di Studio (CS) costituiscono un'esperienza innovativa di formazione e apprendimento in età adulta. Diffusi soprattutto all'estero (nei paesi scandinavi, che la praticano dall'inizio del Novecento, in Danimarca, in Inghilterra), in Italia si sono diffusi ed operano da qualche anno nella Regione Toscana, che si è dotata di una legge per diffonderli e finanziarli, e nella Provincia di Genova. Sono piccoli gruppi autogestiti composti da 8-12 persone che si riuniscono volontariamente con l'obiettivo di approfondire un argomento di comune interesse. Non ci sono programmi o docenti predefiniti; i “circolanti” stessi progettano e organizzano il proprio percorso di apprendimento (temi da approfondire, competenze da acquisire, fonti, strumenti, materiali e risorse da  utilizzare, metodi da praticare, divisione dei compiti,...), organizzandolo in sessioni di autoformazione (riflessione ed elaborazione individuale e comune), alternate a sessioni dove la formazione è condotta da un esperto (per un massimo del 50% del tempo pensato per il circolo).

L'Università “Bosi Maramotti” intende, per il secondo anno consecutivo, proporre quest'esperienza presentando due Circoli di Studio; per parteciparvi, come per la frequenza a tutte le altre attività formative dell’Università, è necessaria la tessera associativa. L’Università offrirà supporti organizzativi e le coordinatrici che svolgeranno funzioni di tutor.

CS. 2 – Generazione Sandwich

L’Università Bosi Maramotti, assieme a Studio Taf di Genova, Konrad Associates International di Chichister, Kaplan Consultants di Parigi e Centre for Psychosocial and Labour Integration di Vilnius, partecipa al progetto europeo denominato “Sandwich Generation and intergenerational caring” (Generazione Sandwich e attività di cura intergenerazionale) di durata biennale. I partners di progetto sono a vario titolo impegnati nella formazione permanente della popolazione adulta ed anziana. Tale progetto si inserisce nella Direzione Generale di Lifelong Learning Programme (LLP) il cui obiettivo è quello di promuovere scambi, cooperazione e mobilità tra i sistemi di istruzione e formazione nell’ambito dell’apprendimento permanente. Il bando dell’Unione Europea vinto dall’Università Bosi Maramotti rientra nel Programma Grundtvig, quello specifico sull’educazione degli adulti.

Il Circolo di Studio proposto è parte costituente e fondamentale del progetto Sandwich Generation, e si rivolge a uomini e donne che assistono o hanno assistito anziani in difficoltà (parenti e non), e che desiderino condividere la propria esperienza con altri/e con la finalità di promuovere apprendimenti comuni e di trovare soluzioni ai problemi vissuti che non trovano o non hanno trovato risposte nei servizi resi da associazioni di volontariato e dal sistema socio-sanitario.

CS. 2

GENERAZIONE SANDWICH

La responsabilità di cura fra bisogno di equilibrio personale e pensiero dell’altro

Coordinamento: Piera Nobili

Capita che ad un certo punto della propria esistenza ci si imbatta nella malattia di una persona a noi vicina, che coglie di sorpresa. Inizia un periodo di smarrimento che sconvolge i ritmi quotidiani, creando scompiglio nel mondo delle relazioni familiari e sociali. Ma il problema ci assedia ed urge chiedendo l’azione.

Allora insorgono le domande: cosa si può fare? come ci si deve comportare? 

L’esperienza della malattia è un fardello pesante da portare, soprattutto se investe la vita di familiari o di persone a noi vicine per le quali si pone il problema della cura e dell’assistenza.

È una situazione che si riflette in modo particolare su quella che viene definita Generazione Sandwich, coloro che sono rimasti imprigionati tra le generazioni e “schiacciati” tra attività lavorative e dovere di assistere, organizzare, provvedere.

Si cercano vie d’uscita ponendosi altre domande: a chi rivolgersi? qual è la strada da percorrere? come e dove cercare le informazioni?

Parlare di questi problemi, condividere l’esperienza, fare emergere i bisogni e manifestare l’esigenza di sostegno ed orientamento nelle decisioni è un valido modo per mantenere l’equilibrio necessario a vivere anche una vita propria, in quanto l’obiettivo del circolo di studio è quello di approfondire la conoscenza sul problema facendo circolare le informazioni ed esercitando anche un’azione di stimolo ed indirizzo sulle strutture pubbliche.

Si prevedono 6 massimo 8 incontri della durata di due ore ciascuno, da effettuarsi una volta alla settimana. Sarà fornita una bibliografia e sitografia per avere informazioni iniziali da cui partire, e potranno essere individuate/i dei tutor competenti che relazioneranno su temi specifici condivisi dai circolanti sui quali riflettere e confrontarsi.

Trattandosi di un Circolo di Studio, gli aspetti organizzativi saranno concordati con chi è interessato a partecipare.

Il primo incontro di reciproca conoscenza, descrizione dettagliata del progetto e di organizzazione si terrà il 06/10/2010 dalle ore 17.00 alle 19.00 presso la sede dell’Università Bosi Maramotti in Via della Tesoreria Vecchia 12, Ravenna.

L’adesione va comunicata entro il 05/10/2010 alla Segreteria dell’Università 

Si ricorda che per partecipare è necessaria la tessera associativa.

La partecipazione al Circolo di Studio è gratuita.

