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Prefazione

Enrico Zanalda', Massimo di Giannantonio?

' Presidente Societa ltaliana di Psichiatria; 2 Presidente eletto Societa Italiana di Psichiatria

Per il secondo anno consecutivo ospitiamo tra i supplementi del giornale della

Societa lItaliana di Psichiatria (SIP) il numero annuale di Dymphna’s Family

ovvero la pubblicazione annuale sull’'lnserimento Eterofamiliare Supportato di

Adulti (IESA).

Questa metodologia di trattamento residenziale iniziata con pazienti di ambito

psichiatrico si & nel tempo estesa ad altre situazioni di persone con necessita

di abitazione e riabilitazione e/o assistenza.

Nata in Belgio molti anni fa si € oggi realizzata in molti paesi europei e, quando

eseguita con precise modalita, conserva le proprie caratteristiche di specifico

trattamento residenziale, tra i meno costosi e piu efficaci possibili.

Per questa ragione la SIP quest’anno ha voluto approvare il decalogo che con-

traddistingue l'inserimento IESA.

Queste dieci regole sono quelle che permettono a questa metodologia di es-

sere considerata tale e di poter distinguersi da altre forme di affidamento fa-

miliare.

Lo IESA anche durante la pandemia COVID-19 si € dimostrata la forma di resi-

denzialita piu sicura dal rischio di contagio.

Il precoce intervento psicoeducativo degli operatori IESA sui singoli nuclei

familiari e il ridotto numero di persone conviventi ha permesso di non avere

nemmeno un paziente COVID-19 positivo su oltre cento progetti IESA nella

Regione Piemonte.

La rivista Dymphna’s Family vuole raccontare I'esperienza IESA in ltalia anche

attraverso quelle esperienze europee che I'hanno ispirata e con cui gli opera- How to cite this article:
tori si confrontano costantemente: tedesche, francesi e inglesi. di Giannantonio M. Zanélda E
Auguriamo a tutti i lettori di EBPC buona lettura e a tutti i soci psichiatri della  prgfazione. Evidence-based Psychiatric
SIP di considerare questo prezioso strumento per i loro pazienti. Care 2021;7(1 Suppl 1):1
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Editoriale

Stay hungry, stay foolish... Stay at home!

Gianfranco Aluffi

Psicologo Psicoterapeuta, Direttore Scientifico e Referente del Servizio IESA ASLTO3 —
Centro Esperto Regione Piemonte

Sono lieto di dare il “ben tornato” a chi ormai ci segue da anni e il “ben venuto”
a te che sfogli per la prima volta questa rivistal

I 2020 & stato un anno intenso, carico di avvenimenti che hanno segnato for-
temente l'esistenza e la quotidianita di ciascuno di noi, modificando le nostre
abitudini, atteggiamenti, modi di entrare in relazione. Ciononostante non ab-
biamo voluto mancare 'ormai consueto appuntamento con la nostra rivista e
quest’anno ci siamo trovati ancor piu motivati a superare barriere e ostacoli, a
inventarci un nuovo modo di fare redazione e relazione, di comunicare e con-
frontarci, di lavorare... anche mantenendo le distanze! Una distanza soltanto
fisica perché, nonostante le difficolta incontrate, I'International Board e tutte
le persone e le realta coinvolte in questo progetto hanno saputo fare gruppo,
spinti dalla solita voglia di fare bene e di proseguire nell’intento di promuovere
e sostenere lo IESA. Abbiamo dovuto rivedere alcune modalita di approccio
nelloperativita dei servizi e nella gestione della rivista scoprendo, sorpren-
dentemente, che modelli piu ecologici di attivazione della produttivita, sia in
termini di pensiero che di intervento, non soltanto possono essere sostenibili,
ma risultano efficaci e in grado di soddisfare i bisogni delle persone, anche in
una dimensione complessa come lo IESA.

Parallelamente al lavoro necessario per la realizzazione della rivista, abbiamo
sostenuto l'iniziativa “Una canzone per l'inclusione”, volta a realizzare la playli-
st piu grande del mondo sui temi del disagio psichico e dell'inclusione sociale.
La raccolta dei brani non € ancora terminata ma, al momento, abbiamo supe-
rato le 300 adesioni, con contributi a tema da parte di artisti piu e meno noti.
Un’altra iniziativa promossa dalla rivista, anche attraverso la partecipazione
degli esperti internazionali membri del nostro International Board, riguarda
'organizzazione scientifica del congresso internazionale “IESA20”. Tale con-
gresso, tenutosi nei giorni 26 e 27 novembre, ha registrato una grande parte-
cipazione di pubblico (oltre 2000 contatti) che ne ha apprezzato i contenuti e
'organizzazione. Questo numero della rivista propone anche alcuni dei lavori
presentati al congresso “IESA20”.

Gli articoli pubblicati su Dymphna’s Family costituiranno inoltre parte del pro-
gramma relativo al Corso di Formazione di base per Operatori IESA, organiz-
zato dal Centro Esperto Regione Piemonte - Servizio IESA ASL TOS3 e patroci-
nato dai piu rilevanti ordini professionali operanti in ambito sanitario, oltre che
dalla Regione Piemonte, dal Comune di Collegno e dalla Societa Italiana di
Psichiatria.

Lo stare a casa, accolti in famiglia, rappresenta per tutti, oggi piu di ieri, I'op-
portunita di vivere in un contesto sicuro e protetto. | dati confermano questa
linea di pensiero in quanto, durante I'emergenza COVID-19, molte strutture
residenziali classiche si sono trovate in seria difficolta nella gestione dei de-
genti e spesso hanno rappresentato, in Italia come all’estero, una delle realta
con maggior diffusione del virus e con un alto tasso di mortalita. Secondo
quanto riportato dal’lOMS, il 50% dei morti in Europa per la prima ondata di

Evidence-based Psychiatric Care 2021;7 (1 Suppl 1):2-4
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COVID-19, erano ricoverati in strutture protette tipo RSA,
case di cura, case di riposo, comunita, ecc. Laccoglien-
za offerta attraverso lo IESA, anche in questo tragico
momento, ha invece registrato risultati soddisfacenti,
sia per la continuita progettuale, sia per la sicurezza di
ospiti e ospitanti. Un report del governo britannico', re-
lativo all’esperienza del programma Shared Lives Plus?
durante la pandemia, rileva che a fine aprile 2020, solo 3
ospiti e 3 ospitanti erano deceduti in seguito a infezione
da coronavirus, su 14000 convivenze attive su tutto il ter-
ritorio del Regno Unito. Un tasso decisamente inferiore
a quello relativo alla popolazione generale. Un dramma
nel dramma quello delle storie di persone con alti biso-
gni assistenziali colpite violentemente dall'infezione, che
non hanno potuto contare sulla vicinanza e sul supporto
affettivo dei propri cari in un momento di grande soffe-
renza e paura.

Ci & stato detto di restare a casa, per la nostra sicurezza e
per quella degli altri, ed & cosi che abbiamo agito, anche
nell’approccio con ospiti e ospitanti IESA.

Per lo IESA non é stata una novita credere nella casa
come luogo di tutela e sostegno.

Questo modello da sempre si fonda sul concetto di fami-
glia come fattore terapeutico predisponente il benessere
della persona che ne fa parte. Ne siamo ancora piu con-
vinti ora che la dimensione familiare € stata riconosciuta
anche come efficace strumento di protezione e prevenzio-
ne rispetto alla diffusione del COVID-19.

In quest’ottica lo stare a casa € diventato rafforzativo di
consapevolezze preesistenti, un sinonimo di apertura al
cambiamento, il ritorno a una posizione riflessiva e di pen-
siero attraverso cui aprire nuove strade, anche nell’lambito
della cura alla persona.

Lo IESA &, per certi versi, un modo di trovare la cura e il
supporto grazie al ritorno alle relazioni profonde che af-
fondano le radici nel quotidiano, superando il paradigma
del trattamento residenziale come modello rispondente ai
bisogni di cura dei casi complessi, pur mantenendo una
solida interconnessione con i servizi dedicati al supporto
di persone fragili.

Lo IESA ha tra i suoi obbiettivi il mantenimento o il miglio-
ramento dellautonomia, promuovendo e rinforzando le
risorse degli ospiti nel quotidiano della vita condivisa con
le famiglie ospitanti, al contrario di quanto in molti casi si
osserva all’interno delle strutture residenziali, ove spesso
aumentano la regressione e le condizioni di vulnerabilita,
soprattutto quando gli ospiti sono in eta avanzata o con
disturbi cronici o bisogni complessi, che richiedono inter-
venti flessibili e individualizzati. In questi mesi lo IESA, in
Italia cosi come all’estero, ha saputo rimodularsi in rela-
zione all'articolata realta che andava configurandosi, ga-
rantendo le sottili trame tra gli attori coinvolti, supportando

' Written evidence submitted by Shared Lives Plus (MRS0139),
UK Parliament website.
2 I nome dello IESA nel Regno Unito.
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la relazione tra accolti e accoglienti, offrendo una maggio-
re flessibilita degli interventi, anche tramite I'utilizzo della
tecnologia. Sono stati messi in campo nuovi modi di in-
teragire al fine di mantenere una continuita rispetto agli
obbiettivi prefissati, con particolare attenzione da parte
degli operatori nel coltivare e preservare la relazione con
ospiti e ospitanti, cosi come con le famiglie di origine. Le
strategie adottate sono state efficaci e vincenti, contando
sulla dinamicita del processo di accoglienza e di chi lo
rende possibile.

A fronte dei gia citati esiti in termini di contagi e decessi
allinterno dei nuclei ospitanti IESA, in paragone con le
strutture classiche di ricovero, siamo sempre piu convinti
dell’attualita e pregnanza del motto che intitolava I'edito-
riale dello scorso anno; cio di cui abbiamo bisogno per
promuovere salute e benessere sono: meno posti letto e
piu posti vita!

Benedetto Saraceno?, riferendosi a quella che lui chiama
senza mezzi termini “ecatombe” degli anziani all'interno
delle RSA, dice che le persone non autosufficienti “abi-
tano” fondamentalmente in un letto e che dunque, “la
questione che dobbiamo porci e con urgenza e quel-
la del «letto» come unica e povera risposta del sistema
sanitario, come se, prima e dopo il letto, non ci fossero
fondamentali e spesso sufficienti risposte alla doman-
da di salute dei cittadini. Dobbiamo decostruire la no-
zione di letto come falso sinonimo di cura”. La cura &
altro, deve passare attraverso altro. La cura € dare la
possibilita di vivere la quotidianita in pienezza, fin dove
€ possibile, esplorando i propri limiti e scoprendo nuove
risorse, con qualcuno accanto capace di sostenere, ac-
cogliere, con affetto e fiducia. In questo numero saranno
presentate alcune testimonianze italiane ed estere sulle
modalita tecniche e operative adottate dai Servizi IESA a
fronte del’emergenza, che sottolineano le potenzialita di
questo strumento anche in un frangente storico e sociale
cosi particolare; sono presenti anche esperienze dirette
degli operatori e delle famiglie ospitanti nella gestione
del lockdown e relative allimpatto dellisolamento sugli
ospiti accolti. Un altro importante e attuale tema & quello
della necessita di regolamentazione a livello nazionale
del modello IESA: proprio in riferimento a questo abbia-
mo il piacere di ospitare un contributo dell’ex on. Umber-
to D’Ottavio, promotore e sostenitore della proposta di
legge Nazionale sullo IESA in Italia del 2017, alla quale si
¢ ispirata I'on. Chiara Gribaudo, ripresentandola nel set-
tembre 2020. Inoltre & presente un contributo in merito
al recente decalogo stilato dalla Societa Italiana di Psi-
chiatria, che racchiude ed elenca i capi saldi del modello
IESA. Due importanti basi normative che ci auguriamo
possano essere d’aiuto nel diffondere questo strumento
di cura in modo piu capillare, in tutte le regioni d’ltalia.

3 Saraceno, B. (2020). “Contro il letto, falso sinonimo di cura) in La
Rivista delle Politiche Sociali (RPS). Ediesse: Roma.
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Inoltre potrete leggere interessanti spunti di riflessione
provenienti dalla Germania, Francia, Regno Unito e dal
Belgio e apprezzare le tante potenzialita dello IESA ap-
plicato anche ad ambiti diversi da quello della psichiatria,
con esperienze relative allaccoglienza di migranti, al
supporto tra famiglie, a convivenze supportate tra utenti
con disagio psichico e coinquilini in stato di necessita
abitativa, come doppia risposta di inclusione. Prendersi
cura delle relazioni e dei contesti, cosi come sottolinea
I’articolo che propone uno sguardo sistemico al modello
IESA, ¢ la via per offrire un vero percorso di cura a chi &
in difficolta.

Concludo questo editoriale in una situazione purtroppo

ancora non serena rispetto alla pandemia in corso, ma
nonostante il permanere delle limitazioni e il dover stare a
casa, I'entusiasmo e gli obbiettivi visionari che da sempre
ci animano non sono sopiti.

Continuiamo a essere motivati, desiderosi di fare sempre
meglio e di apprendere costantemente nuove strategie,
guidati anche da quella scintilla di follia che ci spinge a
tentare di ottenere buoni risultati attraverso approcci crea-
tivi, al di la del'assodato, abituale, comodo, in quel campo
non esente da rischi che potrebbe regalarci un domani
migliore.

Restiamo quindi a casa, si, ma, come ci consigliava Steve
Jobs, sempre affamati e un po’ matti e visionari.
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La Societa Italiana di Psichiatria approva
e promuove il decalogo IESA quale buona
pratica clinica nell’'ambito degli interventi
psichiatrici residenziali

Enrico Zanalda', Gianfranco Aluffi2

' Medico specializzato in Psichiatria, Direttore DISM dellASLTO3, Presidente Societa Italiana
di Psichiatria; 2 Psicologo Psicoterapeuta, Direttore Scientifico e Referente del Servizio IESA
ASLTOS3 — Centro Esperto Regione Piemonte

Abstract

LInserimento Eterofamiliare Supportato di Adulti (IESA) € uno strumento che
e stato introdotto in Italia nel 1997 presso il Dipartimento di Salute Menta-
le dell’attuale ASL TOS3, mutuato dal modello tedesco, e che vede un’ampia
diffusione in diverse aree geografiche dell’Europa. Il Servizio IESA dellASL
TOS in questi anni ha gestito circa 300 convivenze tra adulti in carico al Di-
partimento di Salute Mentale e famiglie di volontari. Lobiettivo principale di
questo tipo di intervento & quello di fornire, a persone in temporaneo disagio
psichico, un luogo di cure presso I'abitazione di cittadini volontari. Tale pratica
restituisce al paziente un ruolo sociale, affettivo e relazionale, stimolandone le
capacita residue in favore di una maggiore autonomia. E uno strumento tera-
peutico e riabilitativo che, in linea con le direttive del’lOMS e secondo quanto
evidenziato dai risultati delle ricerche scientifiche, valorizza 'ambiente familia-
re come promotore di salute, attraverso l'offerta di un’affettuosa accoglienza in
un ambiente relazionale “normale” non caratterizzato da ruoli sanitari e/o isti-
tuzionali. Numerosi studi hanno valutato gli effetti benefici della variabile am-
bientale nellambito dei progetti IESA, evidenziando tra I'altro una diminuzione
dei ricoveri ospedalieri per crisi psichiatrica', una riduzione dell’assunzione di
benzodiazepine e 'aumento della qualita della vita percepita dal soggetto in
trattamento®. Preso atto delle positive evidenze emerse, la Societa ltaliana di
Psichiatria ha redatto un decalogo che, si auspica, potra essere utile riferimen-
to per i servizi IESA attualmente presenti sul territorio italiano e per quelli che
nasceranno in futuro.

Key words: SIP, Societa ltaliana di Psichiatria, Decalogo IESA, Fattore Tera-
peutico Ambientale, Psichiatria territoriale, Residenzialita psichiatrica, terapia,
riabilitazione

Negli ultimi 20 anni il modello del Servizio IESA dellASL TO3 & stato diffuso
in varie ASL nazionali e, nel 2016, la Regione Piemonte ha affidato al Servizio
IESA dellASL TO3 l'incarico di diffondere I'attivita IESA a tutto il territorio pie-
montese. Inoltre, nel 2018 il Servizio IESA dellASL TO3 ha ricevuto I'attesta-

T Aluffi, G, lob, G., Zuffranieri, M. (2017). Uno studio retrospettivo sullo IESA. Nuove evi-
denze a supporto del Fattore Terapeutico Ambientale attraverso una analisi dei ricoveri
in pazienti psichiatrici. In Dymphna’s Family n. 00/2017. Ed. Solidea: Torino.

2 Aluffi, G. (2014). Famiglie che accolgono. Oltre la psichiatria. Edizioni Gruppo Abele:
Torino.
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zione di “eccellenza” dall'importante istituto di valutazione
europeo IFREP (Institut de Recherche et Evaluation des
Pratiques Medico Sociales).

A fronte dell’efficacia degli esiti terapeutici e riabilitativi
conseguiti in questi primi 23 anni di attivita, nell’ottica di
una diffusione sempre piu capillare dello IESA sul terri-
torio nazionale, la Societa Italiana di Psichiatria ritiene
utile delineare un decalogo di caratteristiche fondanti il
metodo che possa diventare riferimento per una corretta
diffusione dello strumento presso le ASL, analogamente
a quanto gia fatto in Germania dalla DGSP (Deutsche
Gesellschaft fir Soziale Psychiatrie).

In Italia, sin dagli inizi del ‘900, la legislazione nazionale
prevedeva la possibilita di accogliere in famiglia un “alie-
nato] sebbene con modalita e finalita diverse da quelli
attuali. Il Regio Decreto n. 615 del 1909 e, ancor prima, la
legge nazionale n. 36 del 1904 diedero definizione di tale
pratica, ponendo attenzione alla cura dei malati psichia-
trici in case private. Ciononostante, ai giorni nostri manca
ancora un riferimento normativo nazionale specifico per
lo IESA, al contrario di quanto ormai consolidato in alcuni
stati europei.

Nel 2017 ¢ stata presentata alla Camera dei Deputati una
proposta di legge sullo IESA (PDL n. 4757 del 23/11/17)3
che purtroppo non si & concretizzata in legge ma che re-
centemente & stata ripresa (PDL n. 2652 del 08/08/2020)
per proseguire I'iter parlamentare. La proposta della So-
cieta ltaliana di Psichiatria (SIP) di un decalogo che defi-
nisca le peculiarita che rendono lo IESA una buona pra-
tica pud favorire la corretta diffusione di questo metodo.
Il decalogo consente di dare una definizione univoca di
IESA, sottolineandone le specificita: non si tratta di un’ac-
coglienza spontaneistica, bensi di uno strumento tera-
peutico-riabilitativo, che elegge I'abitazione di volontari a
luogo di cura, come alternativa all’istituzionalizzazione.
Tale accoglienza deve avere caratteristiche specifiche,
che partono dall'offerta di uno spazio dedicato all’ospite
che egli possa personalizzare e passano dal coinvolgi-
mento attivo nelle attivita del nucleo familiare, dalla con-
divisione di tempo libero, di incombenze quotidiane e di
esperienze di risocializzazione. Ogni famiglia, salvo casi
eccezionali, accoglie un solo ospite, proprio per evitare
di snaturare un contesto che deve essere il piu possibile
“normale” e non connotato da aspetti di sofferenza e di-

3 Tale PdL viene illustrata nell’articolo di U. D’ Ottavio nel presente
numero della rivista.

sagio. Questo & cid che le famiglie offrono, ma a cui si af-
fianca la componente professionale del supporto garanti-
to dagli operatori del Servizio, appositamente formati per
monitorare i progetti e aiutare entrambe le parti, famiglia
e ospiti, a creare quell’alchimia che caratterizza lo IESA
e che fa si che si collochi tra le proposte inclusive di cura
e di reinserimento sociale. Ai volontari spetta un rimborso
forfettario delle spese sostenute per accogliere I'ospite,
il quale corrisponde direttamente al nucleo familiare la
sua quota, eventualmente integrata da sussidi erogati dai
Servizi Sanitari e/o Socio Assistenziali. Tale meccanismo,
che rappresenta uno degli elementi di riabilitazione insi-
ti nello IESA, fornisce al paziente un potere contrattuale
nell’ottica del’empowerment.

| progetti debbono essere regolamentati da precise linee
guida, che vengono esplicitate all'interno di un contratto
sottoscritto da tutti gli attori coinvolti all’avvio della con-
vivenza per sancire un impegno collettivo, mirato al rag-
giungimento di obiettivi condivisi.

Per garantire la qualita degli inserimenti, sia i candidati
volontari, sia i potenziali ospiti, vengono dapprima infor-
mati su tutti gli aspetti del progetto e poi, se condividono
i principi di fondo, vengono scrupolosamente scelti sulla
base di un protocollo strutturato su piu incontri. La fase
successiva € quella dell’attento processo di abbinamen-
to, che tiene conto delle peculiarita del contesto ospitante
e delle necessita e aspettative dell’'ospite, seguito da un
percorso di conoscenza che consente alle parti di sce-
gliere consapevolmente se procedere o meno nella con-
vivenza.

L'accoglienza si pud declinare in modi diversi prevedendo
la convivenza vera e propria, oppure la frequentazione
della famiglia per alcune ore o alcuni giorni alla settima-
na, con I'obiettivo di fondo della condivisione di esperien-
ze affettivamente connotanti che favoriscano il reinseri-
mento sociale.

Gli operatori del Servizio IESA si occupano di tutte le fasi
dell’avvio del progetto e del suo monitoraggio in itinere,
in collaborazione sinergica con le agenzie invianti, Centri
di Salute Mentale, Servizi per le dipendenze patologiche,
Servizi sociali o altro, che mantengono la continuita della
presa in carico clinica per tutta la durata dell’inserimento.
Tutti questi aspetti sono importanti per la corretta appli-
cazione dello strumento che si rivela cosi una preziosa
risorsa nelle situazioni di fragilitd e di assenza della rete
di supporto del paziente a cui fornisce un luogo protetto
per valorizzare le proprie risorse e accettare i propri limiti,
all'interno di un contesto affettivo relazionale a carattere
familiare.



Per una regolamentazione nazionale dell'applicazione dell'Inserimento Eterofamiliare Supportato di Adulti (IESA) in ambito psichiatrico

Il decalogo IESA approvato dalla Societa Italiana di Psichiatria

1. Per Inserimento Eterofamiliare Supportato di Adulti (IESA) si intende I'integrazione di persone maggiorenni
o in prossimita di compimento del diciottesimo anno di eta, in stato di temporanea o cronica difficolta dovuto
a ragioni di tipo psichico e/o fisico, presso I'abitazione di volontari. Lo IESA si configura come una modalita
abitativa complementare ad altre soluzioni territoriali, dove I’accoglienza in famiglia assume una valenza
terapeutico riabilitativa, favorente l'inclusione sociale del soggetto.

2. Si possono attivare progetti di convivenza supportata (IESA Full Time) o di frequentazione a tempo parziale
supportata (IESA Part Time) di durata giornaliera variabile in base al progetto concordato tra le parti. Nei
progetti full time una stanza é dedicata all’ospite che ha libero accesso a tutte le parti comuni e partecipa
alle attivita quotidiane e di svago del nucleo familiare.

3. E previsto per i volontari ospitanti un rimborso forfettario delle spese sostenute per I'accoglienza,
corrisposto direttamente dal paziente anche quando integrato dai Servizi Sanitari e/o SocioAssistenziali.

4. La convivenza, in un progetto IESA, si avvale del supporto continuativo di un team multi professionale con
formazione specifica di operatore IESA che garantisce una pronta disponibilita telefonica 24/24 per giorni
7/7. Ogni operatore IESA gestisce un carico medio di 10/12 progetti e si occupa di pubblicizzare il Servizio, di
promuovere la cultura dell'accoglienza e di selezionare i volontari ospitanti. Agli operatori IESA viene
garantita un’adeguata formazione, il coordinamento e la supervisione clinica dei progetti.

5. | progetti IESA sono definiti e sottoscritti da un contratto che coinvolge le parti interessate: il paziente, il
volontario ospitante, I’ASL e gli Enti interessati (Servizi Sociali, SerD., ecc.). Alle famiglie ospitanti puo essere
riconosciuto un periodo di interruzione del progetto durante il quale viene sospeso il rimborso spese. Nel
caso di interruzioni del progetto dovute a rinuncia della famiglia deve essere garantita all'ospite la
prosecuzione del proprio percorso in altra risorsa abitativa idonea.

6. Ogni volontario potra accogliere 1 solo paziente. Per esigenze terapeutiche o esistenziali, il numero di
ospiti puo salire a 2 purché vengano garantiti adeguati spazi per ciascun ospite.

7. La selezione degli ospitanti effettuata dagli operatori IESA si svolge secondo un protocollo strutturato su
piu incontri (almeno 3) nei quali si studiano le caratteristiche motivazionali e relazionali dei candidati e si
verificano gli aspetti strutturali degli spazi di accoglienza offerti. | volontari abilitati dovranno essere
sottoposti a percorso di formazione/informazione anche in relazione alla complessita clinica dell’ospite.

8. La selezione degli ospiti, da parte degli operatori IESA, avviene attraverso colloqui clinicoanamnestici, in
collaborazione con gli invianti. L’ospite viene coinvolto in tutte le fasi del progetto, a partire dalla firma del
consenso informato.

9. Il processo di abbinamento ospite/ospitante avviene attraverso la valutazione delle caratteristiche e delle
esigenze di entrambe le parti interessate.

10. La gestione della convivenza supportata (IESA Full Time) e/o il progetto di frequentazione a tempo
parziale (IESA Part Time) sono finalizzati al raggiungimento di obiettivi terapeutici e riabilitativi concordati
con gli operatori dei Centri di Salute Mentale o delle altre agenzie invianti dalle quali vengono garantiti il
mantenimento della presa in carico territoriale e della titolarita del progetto.
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Abstract

Larticolo si sviluppa su alcuni assi che illustrano, con ricchezza di dati e cita-
zioni, I'esperienza IESA piu longeva al mondo: Geel e i suoi 700 anni di storia.
Viene inoltre esposto un progetto di ricerca internazionale durato 10 anni a
cavallo tra il 1960 e il 1970, focalizzato sull’esperienza di Geel, che raccoglie,
in una sorta di unica realta, le principali “manifestazioni” legate al tema della
sofferenza mentale. A seguire vi sono considerazioni sulla pericolosita sociale
dei pazienti psichiatrici in ambito IESA, riferite alla nota esperienza fiamminga.
Questo articolo ha la finalita di stimolare altre collettivita a identificare gli ele-
menti significativi che possono contribuire alla creazione di un contesto ca-
pace di realizzare efficaci progetti comunitari per la cura del disagio psichico.

Key words: psichiatria di comunita, psichiatria sociale, salute mentale, IESA,
accoglienza eterofamiliare, Geel

Lesperienza di Geel, in Belgio, rappresenta un esempio incoraggiante di come
un sistema comunitario di inclusione della malattia mentale, sviluppatosi 700
anni fa, sia diventato un moderno sistema di cura attraverso un approccio in-
tegrato (Godemont, 1992). La storia, I'evoluzione e lo stato attuale di questo
sistema dimostrano che coloro che presentano gravi patologie psichiatriche
possono essere integrati nella comunita con successo. Inoltre, ci suggerisco-
no che l'integrazione della persona con disagio psichico nella comunita & una
delle variabili piu importanti per il raggiungimento di un buon risultato di trat-
tamento.

Lo storico Steven M. Gillon ha riferito che, negli Stati Uniti, “portare il disagio
mentale piu vicino alla cittadinanza [attraverso la deistituzionalizzazione] ha
aumentato le fobie sociali” (Gillon, 2000; p. 111). Tuttavia & possibile che anche
la poca conoscenza della malattia mentale contribuisca al’emergere di que-
ste paure. Le principali opportunita per la popolazione generale di entrare in
contatto con la sofferenza psichica, possono riassumersi nell'incontro con lo
sguardo dei senzatetto lungo le strade, nelle tragiche notizie di violenza alla
televisione o attraverso le immagini stereotipate che vengono proposte nei film
e nei libri (Shain & Philips, 1991; Whal, 1995). Questa limitante e irrealistica
visione della malattia mentale non fa che alimentare le paure nella comunita.
Riesce inoltre a mantenere vivo lo stigma associato al concetto di disturbo
psichico, che contribuisce a generare I'isolamento delle persone affette da pro-
blemi psichiatrici e rende ancora piu complicate la diagnosi e la cura.

Se a Geel esiste lo stigma rispetto alla malattia mentale, questo & uno stigma
positivo. La presenza dei pazienti in giro per la citta € cosi usuale che li fa per-
cepire come benvenuti e accolti dall'intera comunita. Allo stesso tempo, gli abi-
tanti di Geel accettano il disagio psichico e il fatto che anche queste persone
facciano parte della comunita. Le interazioni tra i pazienti e gli altri componenti
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della collettivita avvengono quotidianamente (nei negozi,
nei pub e durante gli eventi pubblici) e la predisposizione
all'accoglienza non € una novita.

Alla luce di questa storia e dell’efficiente sistema attuato
0ggi, I'esperienza di Geel € da considerarsi un ottimo og-
getto di studio. Ciononostante ha suscitato poco interesse
negli Stati Uniti. Una disamina sui manuali di psichiatria
rivela che I'esperienza di Geel viene trattata soltanto in 24
dei 70 testi esaminati e piu frequentemente in pubblicazio-
ni degli anni 50 e 60 (7 di 14 testi), gli anni in cui & stato av-
viato il processo di deistituzionalizzazione. Negli anni 80
soltanto 3 di 17 libri esaminati presentavano delle citazioni
sulla realta di Geel. La diminuzione dei riferimenti in quel
periodo (Goldstein et al., 2000) potrebbe essere un rifles-
so della carenza di fondi dedicati alla riabilitazione, come
sottolineato da Halter et al. (1992). Forse, le numerose ci-
tazioni sulla realta di Geel negli anni 50 e 60 (Goldestein
et al., 2000) potrebbero essere state espressione di un ot-
timismo idealistico, basato sulla convinzione che riportare
il disagio psichico all'interno del contesto comunitario po-
tesse, di per sé, risolvere antiche criticita. Evidentemente
non & stato questo il caso. Tuttavia il modello di Geel offre
ancora dei buoni spunti di studio. Nel caso di Geel abbia-
mo a disposizione, per eventuali studi, una comunita di
cittadini che ha centinaia di anni di esperienza, evolutasi
in un modello di trattamento capace di integrare l'interven-
to psicosociale, la riabilitazione, I'approccio ospedaliero e
le cure farmacologiche.

Quando la comunita si prende cura del disagio
psichico. Lesperienza di Geel

La leggenda di Dymphna, la figlia del re pagano irlandese
Damon, comincia nel sesto secolo d.C. La storia racconta
che, dopo la morte della bellissima moglie, il re fu colto
da profondo dolore e ando alla ricerca di una donna al-
trettanto bella. Il suo dolore lo condusse al delirio e ini-
Zi0 a pensare che l'unica donna capace di sostituire la
regina potesse essere sua figlia Dymphna. Per sfuggire
alle richieste del padre, Dymphna e il pastore Gerebernus
fuggirono attraverso il canale della Manica e si nascose-
ro nelle foreste intorno a Geel. Suo padre la perseguitd
e infine riusci a trovarla vicino alla Cappella di S. Martin
dove avevano trovato rifugio. Piuttosto che sottomettersi
alla follia del padre, Dymphna si fece decapitare. Succes-
sivamente, il luogo dove si € consumato il martirio & sta-
to associato ad alcune guarigioni miracolose di malattie
mentali. Le notizie in merito a queste guarigioni si diffu-
sero, venne edificata una chiesa piu grande e l'afflusso
di pellegrini crebbe. Nel 1247, grazie ai miracoli e alla de-
terminazione di non cedere alla follia paterna, Dymphna
venne santificata e riconosciuta come protettrice delle
persone affette da disagio psichico. Nel 1248 il canonico
Peter van Kamerijk realizzo il primo documento scritto sul-
la leggenda di Dymphna.

Durante il Medioevo la malattia mentale era considerata
una forma di possessione. | pellegrini “posseduti dal dia-
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volo” che, cercando il sollievo dalle loro sofferenze erano
venuti a conoscenza degli episodi di guarigione miraco-
losa avvenuti a Geel, si aggiravano per la citta per fare
nove giorni di “terapia religiosa”. La realizzazione di una
nuova chiesa inizid nel 1349'. Dal momento che il rituale
di cura prevedeva la permanenza presso la chiesa, nel
1480 venne realizzata un’area di accoglienza per i malati,
che si riempi subito fino al sovraffollamento. Su richiesta
della canonica i pellegrini vennero accolti dai cittadini del
villaggio in attesa del loro turno. Alcuni pellegrini si ferma-
vano piu a lungo se i nove giorni di trattamento non erano
stati efficaci e le case rimanevano comunque aperte per
loro. Fu attraverso questo spontaneo e pragmatico atteg-
giamento di gentilezza verso il prossimo che la tradizione
dellaccoglienza e della cura in ambito domestico si svi-
luppo a Geel (Roosens, 1979).

Allinizio venivano presi accordi informali tra il cittadino e
un familiare del malato, sotto la supervisione del canoni-
co. Negli anni la responsabilita e il controllo della gestione
di questo sistema furono modificati. Nel 1838 le respon-
sabilita vennero trasferite dal canonico al consiglio mu-
nicipale di Geel. Nel 1850 il governo belga si assunse le
responsabilita di questa realta, con conseguente designa-
zione del programma Colonia di Stato (Roosens, 1979).
Il cambiamento piu recente ebbe luogo il 1 gennaio del
1991, quando l'ospedale centrale di Geel, Openbaar Psy-
chiatrisch Ziekenhuis (OPZ), ottenne il riconoscimento di
istituzione pubblica fiamminga soggetta alle leggi ospeda-
liere del Belgio. Oggi il termine Colonia di Stato non viene
piu molto utilizzato e tutto il sistema psichiatrico di Geel &
gestito dalla Clinica Psichiatrica Pubblica (OPZ).

Il programma di cure attraverso lo IESA & parte integrante
dell'Ospedale Psichiatrico pubblico. | nuovi pazienti sono va-
lutati presso l'ospedale e coloro che vivono insieme alle fa-
miglie ospitanti possono esservi ricoverati per brevi periodi.
In questi 700 anni di cura della malattia mentale attraver-
SO un approccio residenziale integrato, Geel ha spesso
catturato I'attenzione di visitatori internazionali coinvolti
nel trattamento delle malattie mentali. Ad esempio, nel
1821, Esquirol, uno studente di Phillipe Pinel, ha visitato la
citta. In Des Maladies Mentales (1838), ha scritto di quasi
500 “pazzi” che si muovevano liberamente per la citta. |l
risultato di questi scritti fu che la societa scientifica venne
a conoscenza di questo approccio.

Nel 1936, nel periodo in cui i pensionanti di Geel si avvi-
cinavano al picco massimo di 3.800 totalizzato due anni
dopo, il dott. Charles Aring, un neurologo di Cinicinnati,
fece visita alla colonia. In un articolo del 1974 egli pubblicd
le sue osservazioni sull’esperienza (Aring, 1974), descri-
vendo il successo di Geel in rapporto alla crisi statunitense
post istituzionalizzazione. In una recente ricerca effettua-

' La chiesa fu completata nel 1749, ed & ancor oggi conosciuta
come “Church of St. Dymphna’

2 Termine con il quale venivano chiamati pazienti che vivevano
presso le famiglie ospitanti.
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ta su 74 testi di psichiatria pubblicati in America tra il 1950
e il 2003, l'articolo di Aring & uno dei piu citati (Goldstein
et al., 2000). La visita di Aring del 1936 avvenne quando
c’erano circa 3.400 ospiti a fronte di circa 20.000 abitanti,
mentre la situazione era cambiata considerevolmente nel
1974 quando fu pubblicato I'articolo 3.

Dumont e Aldrich, psichiatri dell’Universita di Chicago,
osservarono questo cambiamento gia nel 1960, quando
passarono circa due mesi nella citta di Geel confrontan-
dosi con le autorita locali. Vennero informati della diminu-
zione del numero dei pazienti ospitati che risuonava come
un avvertimento rispetto al futuro di Geel, descritto in un
articolo dellAmerican Journal of Psychiatry del 1962. Pa-
radossalmente nel periodo in cui l'interesse per le comu-
nita di cura delle patologie psichiatriche stava crescendo
in Europa e nel Nord America, uno dei modelli di comunita
piu antichi sembrava essere a rischio di remissione. La
preoccupazione del dott. Aldrich lo spinse a contattare il
professor Viola Bernerd della Columbia University che,
nel 1962 e poi ancora nel 1963, incontrd le autorita belga
a partire dal Ministro della Salute all’'Universita di Leuven
e la Colonia di Geel. Questi incontri hanno portato allo
sviluppo di una maggiore collaborazione e a un deside-
rio di conoscere e indagare maggiormente la nascita e
la crescita di questo sistema e della citta. Questi incontri
portarono al progetto di ricerca “Geel”.

Una ricerca durata 10 anni sul modello di cure di
Geel

La ragione primaria e la finalitd dei 10 anni di vita del
progetto di ricerca “Geel” fu proteggere il modello dall’e-
stinzione attraverso consulenze al Ministero della Salute.
Inoltre, dal momento in cui i successi e le falle del sistema
di accoglienza eterofamiliare di Geel non erano mai stati
studiati in modo approfondito, venne ritenuto necessario
condurre uno studio completo prima che questa esperien-
za scomparisse del tutto.

Fu necessario individuare una leadership locale nel dott.
Jan Schrijvers, un giovane psichiatra dell’Universita di
Leuven e nativo di Geel, il quale accettd di iniziare il trai-
ning alla Columbia School of Public Health. La guida del
progetto venne affidata al sociologo della Columbia, il
dott. Leo Srole, che aveva ottenuto fama grazie alla sua
partecipazione allo studio del Midtown Manhattan (Sro-
le, Langner, Michael, Opler, & Rennie, 1962). Nel 1966 il
dott. Srole accettd di diventare il Direttore del Progetto di
ricerca di Geel. Nel corso dei dieci anni in questo ruolo
visito Geel piu volte, mantenendo la sua posizione presso
la Columbia University.

Di per sé il progetto di ricerca era piuttosto ambizioso, ori-
ginariamente realizzato con 40 unita di studio suddivise

8 Nel 1974 i pazienti ospitati presso le famiglie di Geel erano
meno di 1500.

in 6 cluster principali: (a) La storia di Geel; (b) le caratte-
ristiche dei pazienti e i loro cambiamenti; (c) le famiglie
ospitanti: tipologie, struttura e processo; (d) le politiche e
le pratiche dell’accoglienza eterofamiliare della Colonia di
Stato come istituzione; (e) il ruolo di Geel come “avvol-
gente cornice extramuraria” di famiglie e dei loro ospiti e
(f) 'immagine ambivalente di Geel tra le persone non re-
sidenti a Geel e tra i professionisti della salute mentale.
Le singole unita furono dirette da esperti della Columbia
University e del Belgio, e un gruppo di ricercatori com-
posto da circa 100 collaboratori part-time venne reclutato
dall’Univerista di Leuven dallo staff della Colonia di Stato,
dalla Columbia University e tra i cittadini di Geel.
Nonostante un accurato progetto € le ottime referenze dei
ricercatori, lo studio fu problematico per tutti i 10 anni della
sua durata. Molti dei dati raccolti non vennero pubblicati o
analizzati. In larga parte, questo fu dovuto alla mancanza di
persone e finanziamenti adeguati a un progetto cosi tanto
ambizioso, non certamente alla carenza di sforzi o di per-
severanza da parte di chi era coinvolto nel progetto. Negli
anni i risultati preliminari dello studio vennero comunicati
in diverse occasioni. Per esempio, il 16 maggio del 1975,
guando la ricerca era vicina al suo compimento, venne or-
ganizzato un Simposio internazionale durante il periodo del
Folk Festival di St. Dymphna (tradizionalmente organizza-
to ogni cinque anni come festa locale). In questo simposio
vennero presentati alcuni risultati delle analisi preliminari di
otto delle quaranta unita oggetto di studio (e.g. Fischer,1975;
Lagrou, 1975; Pierloot & Demarsin, 1975; Srole, 1975). Nel
1979 venne pubblicato un libro, Pazienti psichiatrici nella
vita di paese, scritto da Eugene Roosens, responsabile del
gruppo di antropologi. Sono state scritte almeno sette tesi
di dottorato utilizzando i dati raccolti durante la ricerca. Inol-
tre, coerentemente con le finalita del progetto, durante la
seconda meta dello studio decennale il dott. Srole presen-
to lunghi report, con delle raccomandazioni a ogni nuovo
Ministero della Salute Pubblica. Nel suo report finale per
Josef De Saeger, scrisse che i dati raccolti dal progetto di
ricerca mostravano un “aumento progressivo dei pazienti
psichiatrici cronici, inseriti a suo tempo presso le famiglie
ospitanti di Geel, che venivano via via collocati in istituti
e strutture protette”. In questa stessa lettera il dott. Srole
esprimeva la sua preoccupazione rispetto al rischio di una
mancata sopravvivenza del sistema di Geel oltre il 1980.
Anche dopo la conclusione del progetto il dott. Srole con-
tinud a presentare relazioni su Geel e sul progetto di ricer-
ca a convegni scientifici, tra cui il simposio internazionale
del 1976 della Kittay Scientific Foundation (Srole, 1977).
Sfortunatamente, nonostante un contratto di pubblicazione
e il costante impegno nello scrivere un libro monografico,
il dott. Srole mori nel 1993 senza aver completato tutte le
pubblicazioni che aveva programmato di fare.

Nella sua relazione del 1974 al Ministro della Salute, il dott.
Srole individud tre tendenze convergenti, che credeva po-
tessero essere responsabili della diminuzione dei pazienti
presenti a Geel: (1) famiglie ospitanti consolidate stavano
lasciando il progetto; (2) un numero minore di famiglie si
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erano candidate e (3) ci fu un decremento dei nuovi invii di
pazienti da parte di professionisti che non appartenevano
all'area di Geel.

Al primo approccio con la realta di Geel, molti la conside-
rano come una invidiabile storia di altruismo e apertura
mentale. Storicamente alcuni professionisti, in particola-
re in Belgio, hanno considerato Geel come una “dispo-
sizione di ultima istanza”. Nel corso dei secoli, anche se
il sistema di Geel venne utilizzato come esempio per lo
sviluppo di realta analoghe in altre zone d’Europa, non
venne mai adottato come modello dalle comunita limitro-
fe. Nella regione, Geel veniva spesso considerata come
“la citta dei matti”, dove “la meta di Geel & folle e ogni cit-
tadino di Geel per meta € matto” (Godemont, 2000). Negli
anni 70 non era chiaro se questo atteggiamento fosse un
fattore scatenante del decremento degli invii o se la dimi-
nuzione fosse dovuta a una mancata capacita da parte
del’lamministrazione della colonia di intercettare i nuovi
casi. Nella sua unita di studio sullambivalenza della per-
cezione di Geel da parte delle persone che non abitavano
nella citta e dei professionisti della salute mentale, il dott.
Leo Legrou, psicologo sociale dell’Universita di Leuven,
riscontro delle evidenze per entrambe le ipotesi: una visio-
ne negativa del modello di Geel esisteva ancora in molte
zone e gli amministratori della Colonia sembravano sco-
raggiati nell’accogliere nuovi casi.

Le famiglie ospitanti hanno sempre trovato soluzioni prati-
che per la risoluzione delle criticita legate alla malattia dei
loro ospiti. | professionisti del campo, tuttavia, non han-
no sempre accolto con piacere l'autorita riconosciuta alle
famiglie, basata semplicemente sull’esperienza pratica
maturata di generazione in generazione. Il dott. Srole sot-
tolined che i volontari che accolgono un malato psichico in
molti casi lo integrano nella loro famiglia come un elemen-
to facente parte del nucleo. Evidenzid inoltre che I'approc-
cio della medicina ufficiale, con il quale gli psichiatri trat-
tano i sintomi della sofferenza psichica, non fa parte del
successo del modello di accoglienza di Geel. Piuttosto, il
ruolo della famiglia ospitante come luogo di accudimento,
insegnamento, supporto naturale e modello di ispirazione
comportamentale, permette al paziente di funzionare in
modo “normale” nel contesto sociale, nonostante la sua
malattia (Pierloot & Demarsin, 1981). Cosi, per centinaia
di anni le famiglie ospitanti di Geel, “apprendendo dall’e-
sperienza”, hanno svolto la funzione di promotori di salute
mentale senza ricevere formalmente una formazione spe-
cifica e senza essere in possesso di una conoscenza in
merito alla diagnosi del loro ospite. La stessa tradizione
prosegue ancora oggi.

I modello di Geel non si estinse negli anni 80 come il dott.
Srole temeva. Sebbene il Ministero della Salute belga non
recepi formalmente le raccomandazioni del dott. Srole, &
abbastanza probabile che il progetto di ricerca di Geel in-
fluenzo lacquisizione dello Stato Autonomo da parte della
Colonia nel 1991. Inoltre, il Direttore Associato del proget-
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to di ricerca, dott. Jan Shrijvers, che abbandono la Colo-
nia nella meta degli anni 70, venne trasferito nuovamente
a Geel come nuovo direttore dell’Ospedale Psichiatrico
Pubblico nel maggio del 1997. Lispirazione del progetto,
che fu accantonato, tornd con l'arrivo del dott. Shrijvers.
Essendo un nativo di Geel, la sua prima speranza nel
ricoprire il ruolo di Direttore fu quella di non chiudere il
progetto della Colonia: in quanto luogo di accoglienza per
persone con disturbi mentali, Geel &€ un miscuglio di nuo-
ve strutture, servizi, attitudini e approcci. Nel suo discorso
introduttivo durante il Congresso Scientifico sullo IESA te-
nutosi a Geel nel maggio del 2000, il dott. Shrijvers disse:
“Siamo consapevoli che non possiamo essere insegnanti,
ma dobbiamo tornare a essere studenti, rivolti verso nuo-
ve e creative strade per adattare il nostro antico modello
a metodi di accoglienza eterofamiliare inscritti in contesti
urbani” (Shrijvers, 2000).

Per implementare questa ricerca “per nuove e creative
vie di adattamento” del modello di Geel, il dott. Shrijvers
organizzd nel maggio del 2000 un Congresso Scientifico
Internazionale, dove relatori provenienti da tutto il mondo
si riunirono a Geel per proseguire il confronto sviluppatosi
dallo spirito di Dymphna e dal progetto di ricerca di Geel.
In questo incontro Geel era sia insegnante che studente.

Durante il suo breve mandato, il dott. Shrijvers cercd di ar-
monizzare tradizione e innovazione attraverso un potenzia-
mento della comunicazione. Il Congresso incoraggio il con-
fronto tra Geel e le altre realta nel mondo; all’interno della
stessa comunita implementd nuove tecnologie per miglio-
rare la comunicazione tra le famiglie ospitanti e 'ospedale.
Nel settembre del 2000, quando il dott. Shrijvers si ritird, il
nuovo direttore in carica, il dott. Jan van Rensbergen, pro-
segui con lo stesso spirito e obiettivo. Le attivita sportive
e culturali del’OPZ e le iniziative venivano pubblicizzate
dalla stampa locale e spesso venivano comunicate attra-
verso canali televisivi. Le nuove iniziative che venivano
programmate o implementate includevano: (a) un reparto
osservazione per i futuri ospiti IESA; (b) la riconversione
dellospedale in unita riabilitative: gerontopsichiatria, psi-
chiatria adulti e adolescenti e disturbi su base somatica;
(c) piu inserimenti eterofamiliari a breve termine e avvia-
mento di un servizio IESA per minori; (d) un servizio regio-
nale per curare qualsiasi persona affetta da disagio psi-
chico (non solo per ospiti IESA); (e) reclutamento di circa
20 famiglie disponibili a ospitare pazienti per brevi periodi,
in modo da dare sollievo alle famiglie ospitanti che pos-
sano averne bisogno (in alternativa a ricovero di sollievo
presso I'ospedale).

Alcune considerazioni sulla pericolosita
dei pazienti a Geel

La storia di Geel ¢ iniziata 1.500 anni fa con un atto di vio-
lenza, un terribile omicidio causato dalla follia del re Da-
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mon. |l sistema di Geel che si € sviluppato 700 anni fa ha
anche l'obiettivo di prevenire gli atti di violenza. Tale obiet-
tivo & stato raggiunto con successo. | pellegrini di Geel
hanno vissuto in una comunita perlopiu pacifica e non
hanno mai messo a repentaglio la seraficita dei concitta-
dini. Infatti la citta di Geel non ha mai registrato particolari
problemi di violenza causati dai pazienti. Gli ospiti spesso
lavorano per le famiglie ospitanti, in particolare quando
le famiglie possiedono delle piccole attivita rurali e, nel
19° secolo, i “folli deliranti” erano considerati particolar-
mente validi sulla base della convinzione che avessero
maggiore vitalita e che questa vitalita potesse trasfor-
marsi in energia da usare nel lavoro, una volta liberati dal
contenimento e dall’istituzionalizzazione. Forse nel corso
del tempo questa prospettiva rappresento in parte il suc-
cesso di Geel. Lunico crimine degno di nota avvenne nel
20° secolo quando il sindaco di Geel venne ucciso da un
paziente durante un dibattito politico. Questo fu un even-
to eccezionale che ispird molti spettacoli teatrali. Oggi la
correlazione tra comportamenti aggressivi e schizofrenia
paranoide & da considerarsi una controindicazione per
linserimento di un paziente all'interno di un progetto IESA
a Geel. Sebbene possano esservi eccezioni sulla base
di caratteristiche individuali, alcuni pazienti che avevano
mostrato comportamenti aggressivi in altri contesti, una
volta inseriti presso un progetto IESA a Geel sono stati in
grado di compiere notevoli progressi nella socializzazione
(Blake, 1992).

Il bassissimo tasso di violenza presso Geel & stato docu-
mentato in una tesi che trattava i problemi comportamen-
tali dei pazienti ospitati in un periodo di 10 anni (Goosens,
1986). Questo studio ha rilevato un numero molto basso
di eventi critici (scontri fisici e verbali tra pazienti). Inol-
tre, nel corso del decennio oggetto d’analisi, si € registra-
to un trend di decrescita di questi episodi. In uno studio
piu recente (Goldstein et al. 2000), sono stati utilizzati i
dati dal 1996 al 2000 per analizzare i pattern di violen-
za tra i pazienti in rapporto a quelli presenti nel gruppo
della popolazione generale. A gennaio 2003, 516 ospiti
vivevano presso 423 famiglie ospitanti. Il 65% dei pazienti
erano maschi. Circa la meta degli ospiti (43,5%) avevano
una diagnosi di ritardo mentale e oltre il 20% era affetto
da schizofrenia o disturbi psicotici, mentre i pazienti con
diagnosi di demenza e disturbi cognitivi erano I'11% del
totale. Il resto degli ospiti aveva diagnosi di disturbi dell’u-
more, disturbi di personalita, ansia e disturbi somatofor-
mi. Anche in questa pubblicazione (Goldstein et al. 2000)
venne confermato che, come nello studio di Goosens, il
numero di episodi di violenza tra gli ospiti delle famiglie di
Geel era bassissimo. Dal 1999 al 2003 non fu registrato
alcun caso di violenza.

Cosi come in altri paesi, anche in Belgio quando viene
commessa una violenza da parte di una persona con di-
sagio psichico, la storia personale di malattia aggiunge
clamore alla notizia. Tuttavia, tali notizie non sono le uni-
che fonti informative in merito ai disturbi mentali di cui i cit-
tadini di Geel dispongono. Una lunga storia di convivenza

con persone sofferenti di disagio psichico puo attutire le
paure che possono innescarsi a causa della narrazione
di fatti criminosi riportati dai notiziari, e lasciar spazio a
interpretazioni personali piu serene. Lesperienza serve,
inoltre, alla comunita e agli ospiti per poter eventualmente
aggirare potenziali episodi di violenza. All'interno del si-
stema di accoglienza eterofamiliare, quando un paziente
si dimostra agitato o aggressivo, I'attenzione si concentra
sulla stabilizzazione e decompressione della situazione.
La famiglia ospitante tentera autonomamente di calmare
il paziente, grazie anche all’esperienza maturata nell’ac-
cogliere ospiti per piu generazioni. Se i tentativi non do-
Vessero avere successo, € possibile chiamare I'ospedale
o linfermiere territoriale. Ogni famiglia ospitante ha un
infermiere di riferimento che ricopre il ruolo di operatore
IESA e effettua visite domiciliari a cadenza periodica e, se
la situazione lo richiede, mantiene contatti quotidiani con
la famiglia. Questo operatore ha una buona conoscenza
dell’'ospite e della famiglia ed € in grado di supportare la
famiglia ospitante nella risoluzione delle criticita.

Inoltre 'ospedale & una struttura moderna con un’équipe
composta da psicologi, psichiatri e altre figure sanitarie
e, laddove necessario, € possibile ricorrere al ricovero.
Soltanto dopo che il paziente si € tranquillizzato si decide
come gestire I'accaduto.

A Geel, dove la frequentazione dei pub fa parte integran-
te della vita sociale delle persone, gli ospiti IESA non
sono automaticamente esclusi da questi locali se la loro
frequentazione non causa particolari problemi. | pub che
stimolano i pazienti a bere troppo vengono dichiarati off
limits dallospedale. Questa potenziale perdita di clienti
motiva, per ragioni economiche, i gestori dei locali a pren-
dersi cura degli ospiti IESA. Inoltre, i pazienti che abusano
di alcol vengono sanzionati con il ricovero presso l'ospe-
dale centrale e i pazienti che presentano problematiche di
alcolismo vengono monitorati e valutati all’avvio del pro-
getto di accoglienza. Lo studio del 1998 di Swartz et al.
ha rilevato che I'abuso di alcolici o di sostanze psicotrope
durante l'assunzione di psicofarmaci & strettamente cor-
relato allemergere di comportamenti violenti e aggressivi.
La non-compliance farmacologica non & una problema-
tica frequente tra i pazienti di Geel. Molti pazienti sono
sottoposti a terapie depot a cadenza periodica presso le
strutture della Clinica Psichiatrica. In altri casi le famiglie
ospitanti somministrano le terapie ai loro ospiti ricevendo
indicazioni dall'infermiere di riferimento che supervisiona
landamento dell’assunzione delle terapie durante le sue
visite domiciliari cadenzate.

Conclusioni

Geel & una realta unica per svariate ragioni e non & una
comunita arretrata. Lattitudine all’accoglienza della ma-
lattia mentale si € palesata gia 700 anni fa e si & evoluta
nel tempo, anche se l'atteggiamento & rimasto lo stesso
anche nel ventunesimo secolo. Tuttavia ci sono stati molti
cambiamenti nella comunita sotto altri aspetti.
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Un tempo Geel era prevalentemente una citta rurale ma
0ggi, cosi come altre realta simili dell’'ovest, & industrializ-
zata e moderna.

Sebbene una comunita non possa creare da sé la storia
che ¢ in eredita a Geel, non si pud dire che Geel non
abbia un valore come modello di approccio. Quello che
si fa a Geel, semplicemente perché si & abituati a fare in
questo modo, dovrebbe essere replicato in altre realta con
motivazione, competenza e sforzo. Quello che a Geel si
¢ fatto e si continua a fare & conoscere e accogliere i bi-
sogni individuali degli ospiti e rispondere a questi bisogni
piuttosto che agire, nascondere o esasperare le paure. La
comunita ha creato dei circoli dove i pazienti si possono
incontrare, ma i pazienti IESA sono anche liberi di girare
per la citta e di frequentare i pub, esattamente come qual-
siasi altro abitante di Geel. Gli ospiti IESA hanno sempre
avuto la possibilita di essere occupati in un impiego, lavo-
rare presso la famiglia ospitante o svolgere delle attivita
presso i Centri Diurni dellospedale. Come ultima cosa, e
forse anche la piu importante, gli ospiti a Geel non sono i
membri di una famiglia ospitante ma di una comunita che
accoglie. | cittadini di Geel sanno dove vivono i pazienti
(ossia dove vivono le famiglie ospitanti), e in molti casi
conoscono l'ospite per nome. Grazie alla loro vicinanza
ed esperienza in tema di disagio psichico, l'intera popola-
zione tende a proteggere i propri malati psichici piuttosto
che averne paura. A Geel € evidente che I'adattamento al
disagio psichico € importante tanto quanto il trattamento.
Questo adattamento sembra essersi rafforzato attraverso
semplici, e allo stesso tempo articolate, esperienze socia-
li. Il successo di un approccio basato sulla tutela comu-
nitaria della salute mentale, in ogni nazione o cultura, &
fortemente influenzato dalla comprensione di questi fattori
sociali. La leggenda vivente di Geel offre 'opportunita di
imparare una lezione che incoraggia la comunita sociale
a prendersi cura della sofferenza psichica.

Bibliografia

Blake, J. (Editor). (1992). Mutual Aid [Television series episode].
In T. Budd (Producer), Every man. London: BBC.

Esquirol, E. (1838). Des maladies mentales considérées sous
les rapports médical, hygiénique et médico-légal (Vol. 1). Chez
JB Bailliere.

12

Fisher, A. (1975, May). Foster family tipology. Paper presented
at The International Symposium on Foster Family Care, Geel,
Belgium.

Gillon, S.M. (2000). That’s not what we meant to do. New York:
W. W. Northon & Co.

Godemont, M. (1992). 600 years of family care in Geel, Belgium.
600 years of familiarity with madness in town life. International
J. Family Care, 4(2): 155-168.

Godemont, M. (2000, May). Geel as a model. Paper presented
at The Internationa Scientific Congress, Geel, Belgium.
Goosens, M. (1986). Onderzoek van de voorvallen en ongeval-
len bij kostgangers van de gezinsverpleging te Geel. (Study of
the occurrences and accidents among boarders of the family
system of Geel). Unpublished manuscript, Catholic University of
Leuven, Leuven, Belgium.

Lagrou, L. (1975, May). Image of family care in Geel. Paper pre-
sented at The International Symposium on Foster Family Care,
Geel, Belgium.

Pierloot, R.A. & Demarsin, M. (1975, May). Significance of Geel
foster family care to patients in psychiatric hospital. Paper pre-
sented at the International Symposium on Foster Family Care,
Geel, Belgium.

Pierloot, R.A. & Demarsin, M. (1981). Family care versus hos-
pital stay for chronic psychiatric patients. International J. Social
Psychiatry, 27(3): 217:24.

Roosens, E. (1979). Mental patients in town life: Geel — Europe’s
first therapeutic community. Beverly Hills/London: Sage Publi-
cations.

Schrijvers, J. (May 2000). Why a congress about foster family
care in Geel? Paper presented at The International Scientific
Congress, Geel, Belgium.

Shain, R.F. & Phillips, J. (1991). The stigma of mental iliness: La-
beling and stereotyping in the news. In L. Wilkins and P. Peter-
son (Eds.). Risky business: Communicating Issues of Science
Risk and Public Policy. (pp. 61-74). Westport, CT: Greenwood
Press.

Srole, L. (1975, May). The Geel family care research project: In-
troduction. Paper presented at The International Scientific Sym-
posium on Foster Family Care, Geel, Belgium.

Srole, L. (1977). Geel, Belgium: The natural Therapeutic com-
munity. 1475- 1975. In G. Serban (Ed.), New Trendsof psychiatry
in the Community (pp.111-129) Cambridge, Mass: Ballinger.
Srole, L., Langner T.S., Michael S.T., Opler M.K. & Rennie,
T.A.C. (1962). Mental Health in the Metropolis: The Midtown
Manhattan Study. New York: McGraw Hill.

Wabhl, O. (1995). Media Madness: Public images of mental ill-
ness. New Brunswick, NJ: Rutgers University Press.



E b Psy C
Journal of the Italian Society of Psychiatry

Lo IESA come esperienza di contrasto allo
stigma e riduzione della distanza sociale in
psichiatria

Giulia lob', Marco Zuffranieri?, Maria Eugenia Nogues Rolfi®, Enrico Zanalda®,
Gianfranco Aluffi®

1 Psicologa Psicoterapeuta, Operatrice Unita di Monitoraggio e Programmazione Clinica dellASL
TO3, Cooperativa |l Margine; 2 Psicologo Psicoterapeuta, Coordinatore Scientifico Unita di
Monitoraggio e Programmazione Clinica dellASL TO3, SC Psicologia Clinica Area Funzionale
Salute Mentale, Universita degli Studi di Torino; 2 Assistente Sociale, Tirocinante presso Servizio
IESA dellASL TO3; 4 Medico specializzato in Psichiatria, Direttore DISM dellASL TO3, Presidente
Societa ltaliana di Psichiatria; ® Psicologo Psicoterapeuta, Responsabile Servizio lesa ASL TO3
— Centro Esperto Regione Piemonte e Unita di Monitoraggio e Programmazione Clinica dellASL
TO83, Vice Presidente Gruppo Europeo di Ricerca sullo IESA (GREFa), Formatore IESA

Abstract

Lo IESA offre, da un lato, ai pazienti psichiatrici I'avvio di un percorso riabilita-
tivo o assistenziale in un contesto ecologico e, dall’altro, ai caregiver un’espe-
rienza di contatto e convivenza quotidiana con un paziente psichiatrico, espe-
rienza che potrebbe favorire una maggiore conoscenza della sofferenza psi-
chica, I'abbattimento dei pregiudizi, un atteggiamento di maggiore disponibilita
e apertura nei confronti del disagio psichico, lo sviluppo di nuove competenze.
Questo studio mira a esplorare i cambiamenti percepiti dai caregiver a livello
personale e all'interno del proprio nucleo familiare in seguito all’attivazione del
progetto IESA, in particolare, 'eventuale modifica della percezione del pazien-
te psichiatrico alla luce del progetto IESA.

Per quanto riguarda i cambiamenti percepiti nei caregiver e nel contesto fami-
liare, la maggior parte dei partecipanti riconosce il coinvolgimento in un proget-
to IESA come un’esperienza arricchente sul piano sia personale sia familiare.
In riferimento alla percezione del paziente psichiatrico, la maggior parte dei
partecipanti ha dichiarato di avere una visione non stigmatizzante, visione che
in molti era presente gia prima dello IESA; quasi tutti coloro che, al contrario,
tendevano a una percezione stigmatizzante del paziente psichiatrico, hanno
sviluppato una visione di accoglienza e supporto al disagio psichiatrico. Questi
risultati sembrano confermare la funzione dello IESA quale strumento di con-
trasto allo stigma e di inclusione sociale delle persone con disagio psichico.

Key words: IESA, disagio psichico, caregiver, stigma, isolamento, supporto,
accoglienza, inclusione sociale

Incontrare, comunicare, accogliere, supportare, accompagnare, comprende-
re... sono solo parte dei compiti che spettano ai caregiver, compiti che si rive-
lano indispensabili per poter favorire, in una persona con disagio psichico, un
cambiamento positivo in termini di benessere e miglioramento della qualita di
vita.

Costruire e mantenere relazioni sociali significative & difficile per molti pazienti
con disturbi psichici; spesso queste persone hanno una rete sociale limitata,
nelle migliori delle ipotesi, a familiari, altre persone fragili e operatori sanitari
che hanno incontrato nel loro percorso di cura (Cassidy et al., 2019). E facile
immaginare le difficolta che affrontano nel tentativo di integrarsi nel contesto
sociale piu allargato e i sentimenti di esclusione e isolamento che possono
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sperimentare nella quotidianita. La relazione con l'altro &
fondamentale per la costruzione di un senso di sé (Sie-
gel, 2001; Giudano, 1988; Stern, 1987): I'“essere con”,
I“appartenere a” aiutano l'individuo a ri-definirsi, a dare
un nuovo significato all’esperienza, a riscrivere una storia
in cui sentirsi protagonista. Lessere riconosciuto dall’altro
pone I'individuo all’interno di una relazione come soggetto
attivo, consapevole dei propri limiti e, allo stesso tempo,
portatore di desideri, aspettative, risorse e competenze
che possono essere messe in gioco all'interno di un con-
testo sicuro. Lo IESA rappresenta una valida opportunita
di recovery fornendo al paziente la possibilita di un per-
corso che, improntato sulla costruzione di una nuova rete
sociale, lo colloca al centro insieme a tutti gli attori del pro-
getto e non solo. In particolare, i caregiver si propongono,
supportati dagli operatori del Servizio, di aiutare l'ospite
ad adattarsi a una nuova realta, affrontare le sfide della
quotidianita in un contesto ecologico, la famiglia, con lo
scopo di renderlo piu autonomo, piu consapevole dei pro-
pri bisogni e desideri cosi da mettere in atto azioni per la
loro realizzazione e favorire il senso di agency ed efficacia
personale.

Diversi studi hanno analizzato le caratteristiche e le moti-
vazioni dei volontari che operano nellambito della salute
mentale (Qrtenblad et al., 2019); aspetti esplorati anche nei
caregiver coinvolti in progetti IESA (lob et al., 2017). In par-
ticolare, per quanto riguarda la motivazione al volontariato
in salute mentale, la letteratura si focalizza su una dimen-
sione del modello Octagon Model of volunteer motivation
(Toner et al., 2018; Hallett et al., 2012): giving - getting'.
Lattivita di volontariato presso lo IESA viene incontro a en-
trambe queste esigenze: da un lato, consente ai caregiver
di realizzare il loro desiderio di essere di aiuto al prossimo
e, dall’altro, permette loro di sviluppare nuove competenze,
misurarsi in nuove esperienze, conoscere nuove persone e
i servizi di salute mentale e provare soddisfazione nell’offri-
re attivita di supporto a persone vulnerabili.

Lesperienza diretta e continuativa di vicinanza a persone
con disagio psichico pu0 aiutare meglio a comprendere le
sofferenze di cui sono portatrici, le loro, seppur disfunzio-
nali, strategie di coping, individuare in loro delle risorse e
valorizzarle. Vivere con un paziente psichiatrico permette,
a chi non conosce la sofferenza psichica, di avvicinarsi a
un mondo a volte percepito come pericoloso e imprevedi-
bile (Corrigan & Watson, 2002) e mettere in discussione le
credenze che accrescono lo stigma e la distanza sociale
dai pazienti psichiatrici. Inoltre, I'ingresso di una persona
allinterno di una famiglia, che caratterizza i progetti full-
time, modifica necessariamente I'equilibrio preesistente,
mette in discussione alcune dinamiche interne al gruppo
e genera nuove occasioni di crescita e confronto tra i suoi
componenti.

' Con il termine giving si fa riferimento al dare qualcosa agli altri e
con il termine getting ottenere qualcosa dall’esperienza.
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Linteresse di questa ricerca ¢ rivolto ai cambiamenti per-
sonali e contestuali derivanti dal coinvolgimento dei care-
giver e delle loro famiglie in un progetto IESA. In partico-
lare, con questa ricerca si vuole esplorare se e in quale
misura i caregiver abbiano percepito dei cambiamenti nel
loro mondo interno ed esterno in seguito allavvio di un
progetto IESA e se, tale esperienza, abbia permesso loro
di rivedere credenze e opinioni sulle persone affette da
disagio psichico.

Metodo di ricerca

Sono stati coinvolti nello studio alcuni caregiver (n. 43)
con un progetto IESA attivo tra novembre 2016 e marzo
2017.
Lo studio prevedeva la somministrazione di un questio-
nario composto da cinque domande a risposta aperta: le
prime due indagavano i cambiamenti percepiti dal care-
giver a livello personale e di contesto familiare in segui-
to all’attivazione del progetto IESA, le altre tre domande
esploravano la percezione che il caregiver aveva dell'or-
ganizzazione del Servizio e il rapporto tra caregiver e Ser-
vizio IESA. In questo lavoro il focus viene posto sui primi
due quesiti:
¢ sente che & cambiato qualcosa dentro di sé e nella sua
famiglia dall'inizio del progetto lesa?
e qual & oggi la sua percezione/idea del “paziente psichia-
trico”?
Il questionario & stato somministrato alle famiglie tra no-
vembre 2016 e marzo 2017.
Il materiale ottenuto & stato esaminato con il fine di giun-
gere a una categorizzazione il piu possibile obiettiva dei
temi presenti nelle risposte. Per perseguire questo scopo,
I'operazione di postcodifica & stata effettuata indipenden-
temente dai singoli autori e sui casi discordanti si & rag-
giunta una visione omogenea previa discussione.

Risultati

Hanno compilato e consegnato il questionario 41 parteci-
panti: 9 caregiver in progetti part-time, 31 in progetti full-
time e un caregiver impegnato sia in un progetto part-time
sia in un progetto full-time.

La maggior parte dei partecipanti erano donne (n. 33;
80,5%).

Il 53,7% dei caregiver (n. 22) hanno dichiarato di aver
svolto attivita di assistenza alla persona prima di proporsi
come volontari per lo IESA.

Di seguito si riportano i risultati emersi dalla somministra-
zione dei quesiti che indagavano, in generale, i cambia-
menti che nel singolo o nel nucleo familiare ha prodotto
il contatto diretto e quotidiano con una persona affetta da
disagio psichico, e in particolare 'eventuale cambiamento
nella percezione del paziente psichiatrico in seguito all’at-
tivazione di un progetto IESA. E stato possibile esaminare
quest’ultimo aspetto attraverso il confronto con le risposte,
fornite precedentemente all’avvio dell'inserimento, all’in-
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Figura 1.

m No attivita di assistenza alla persona

La percezione del paziente psichiatrico nei caregiver prima e dopo I'esperienza IESA'.
' Per cinque partecipanti allo studio non & stato possibile procedere a un confronto tra la risposta fornita al colloquio semi-strutturato
e la risposta fornita in seguito all’attivazione del progetto IESA in quanto non pertinenti o non disponibili.

tervista semi-strutturata a cui i candidati volontari erano
stati sottoposti come previsto dal protocollo di selezione.
Per quanto riguarda i cambiamenti generati dallattiva-
zione di un progetto IESA nel singolo o nella famiglia, la
maggior parte dei partecipanti alla ricerca (n. 36, 87%),
indipendentemente dal loro pregresso coinvolgimento in
attivita di assistenza/supporto alla persona, ha dichiarato
cambiamenti positivi in sé e, per alcuni, anche nella pro-
pria famiglia.

Di sequito si riportano alcuni esempi delle risposte fornite
dai caregiver:

“[...] Sento di aver sviluppato ulteriormente le mie doti di
ascolto e di empatia in riferimento alle necessita del ra-
gazzo col quale mi incontro da ormai due anni. Ho ma-
turato un maggiore interesse e “passione” anche verso
quegli aspetti semplici ma essenziali della vita, dal mo-
mento che spesso ci troviamo a effettuare lunghe pas-
seggiate/chiacchierate a contatto con la natura. Posso
dunque affermare che, in termini introspettivi, il progetto
lesa sta, pit o meno indirettamente, svolgendo un ruolo
positivo anche su me stesso.”

“Si, & aumentata la sensibilita, in quanto solo dopo aver
provato e sperimentato il progetto, ho avuto la consape-
volezza di quanto si puo aiutare ed essere nello stesso
modo aiutati alla condivisione della vita e lo scambio di
emozioni, € un’esperienza grande sia nel dare che nel
ricevere.”

“[...] Oggi, nonostante i problemi non siano stati debellati
e si ripresentino (magari sotto forma diversa), essendoci
impadroniti e avendo “affinato” un metodo di approccio
(grazie anche agli oltre quattro anni di convivenza), pos-

siamo affermare che il cambiamento consiste nell’aver
sviluppato delle qualita che riteniamo indispensabili affin-
ché il progetto funzioni, ossia di essere ancor pit pazien-
ti, tolleranti e accoglienti.”

“Inserire una persona estranea in un contesto familiare
collaudato da anni di convivenza, puo all’inizio essere dif-
ficile. Abitudini diverse, diverso modo di vedere le cose,
soprattutto con persone che tante volte percepiscono
la realta in modo particolare, puo creare delle difficolta.
Passando il tempo pero e con tanta buona volonta, si puo
raggiungere una quotidianita accettabile, anzi si giunge a
considerare “I'ospite” parte della famiglia a tutti gli effetti,
con tutti i pro e i contro, che questo comporta.”

“Un approccio pit umano nei confronti di chi soffre di
malattie psichiatriche. La mia famiglia ha tratto grande
giovamento da questa esperienza che ci ha resi pit uniti e
anche insegnato ad avere piu riguardo e attenzione verso
i sentimenti, le parole e i gesti.”

Cinque partecipanti (12,2%) hanno dichiarato di non aver
percepito alcun cambiamento in sé o nella propria famiglia
dopo l'avvio di un progetto IESA.

In risposta alla domanda “qual € oggi la sua percezio-
nelidea del “paziente psichiatrico?”, di coloro (n. 20) che
hanno svolto attivita di assistenza alla persona prima dello
IESA, nell’80% dei caregiver (n. 16) & rimasta invariata la
visione non stigmatizzante del paziente psichiatrico in se-
guito all’esperienza IESA, nel 20% (n. 4) si & manifestato
un cambiamento verso una visione di accoglienza e sup-
porto del paziente psichiatrico.
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Per quanto riguarda i caregiver (n. 16) che non hanno
svolto attivita di assistenza alla persona prima dello IESA,
il 69% (n. 11) ha mantenuto una posizione non stigmatiz-
zante del paziente psichiatrico, il 31% (n. 5) ha modificato
la visione del paziente psichiatrico esprimendo, dopo il
loro coinvolgimento in un progetto IESA, maggiore dispo-
nibilita allaccoglienza e supporto.

Il grafico 1 codifica e illustra le risposte fornite alla doman-
da “qual é oggi la sua percezionelidea del paziente psi-
chiatrico?” prima e dopo I'esperienza IESA, suddivise in
relazione allo svolgimento o meno di attivita di assistenza
alla persona prima di essere coinvolti in un progetto IESA.

Di seguito vengono presentati alcuni esempi di risposta
dei caregiver che esprimono una visione di supporto e ac-
coglienza pregressa o successiva allo IESA:

“Avendo lavorato come operatrice per 13 anni in gruppo
appartamento per pazienti psichiatrici, non ho mai avuto
alcun tipo di preconcetto, e anzi ho sempre lavorato in
modo da fornire agli utenti le basi e gli strumenti (ove era
possibile) per una loro futura autonomia.”

“[...] Lidea che gia avevamo riguardo a pazienti psichia-
trici, cioé di persone con un elevato grado di sensibilita,
fragilita, con una carenza di strumenti adatti per affrontare
le comuni difficolta della vita, si é ulteriormente consolida-
ta con l'esperienza IESA. Infatti, vivendo a stretto contat-
to la quotidianita, abbiamo avuto modo di comprendere
meglio paure, ansie, veri e propri fantasmi che, se lasciati
liberi e alimentati, incatenano I'individuo imprigionandolo
sempre pid.”

“[...] A mio modo di vedere, sono donne e uomini che
hanno trovato nella malattia I'unica forma per fuggire da
situazioni emotive e ambientali per loro insostenibili, svi-
luppando modalita certamente disfunzionali ma al con-
tempo non prive della loro “utilita” rispetto ai loro trascor-
si. Per esperienza personale, a ogni modo, il paziente ha
una naturalelistintiva propensione verso I'annullamento
delle distanze o il riavvicinamento al “mondo sano”, logi-
camente se trova in quest’ultimo un’accoglienza adegua-
ta, essenziale e, soprattutto, empatica.”

“lo continuo a considerare il “paziente psichiatrico” come
una persona portatrice di grande sofferenza interiore, ma
al tempo stesso anche di grandi valori e di una straordi-
naria sensibilita e capacita di relazioni umane.”

“Per me é una donna normale come tutte le altre. All'inizio
facevo un po’ di attenzione perché non la conoscevo, ma
una volta che ho scoperto che non era pericolosa non ho
avuto nessun problema.”

“Oggi ho meno paura delle persone con problemi psi-
chici.”

“Abbiamo imparato a conoscere gli stereotipi negati-
vi dell’'opinione dei piu sulla malattia mentale, ci siamo
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anche resi conto dell’importanza della salute mentale e
abbiamo imparato ad allontanare lo stigma che si porta
dietro.”

Conclusioni

Lobiettivo di questo lavoro € stato esplorare i cambiamen-
ti percepiti a livello personale dal caregiver e nel proprio
contesto di vita familiare in seguito all’attivazione del pro-
getto IESA e, se e in quali termini, € modificata la perce-
zione del paziente psichiatrico alla luce del loro coinvolgi-
mento in un percorso IESA.

Per quanto riguarda i cambiamenti percepiti nei caregiver
e nel contesto familiare, la maggior parte dei partecipan-
ti ha riconosciuto 'esperienza di accoglienza del disagio
psichico come occasione di arricchimento personale e fa-
miliare; ad esempio, alcuni hanno riferito il superamento
dei pregiudizi, altri 'apprezzamento per le piccole cose
e la quotidianita, oppure la gratificazione nel poter offrire
supporto e aiuto a persone vulnerabili, 'apprendimento di
nuove competenze e lo sviluppo di nuove qualita (essere
piu tolleranti, flessibili, empatici e disponibili a condividere
i propri vissuti emotivi con gli altri).

Per quanto riguarda la percezione del paziente psichiatri-
co, la maggioranza dei partecipanti ha dichiarato di avere
una visione non stigmatizzante e in circa il 75% dei care-
giver tale visione era presente gia prima dell’esperienza
IESA; coloro che, al contrario, tendevano a una percezio-
ne stigmatizzante del paziente psichiatrico sono giunti a
percepirlo come una persona bisognosa di aiuto, a cui av-
vicinarsi con affetto e fiducia e da integrare nella societa.
In generale, sembra che I'attivita di caregiving presso |l
Servizio IESA tenda a rafforzare la visione del disagio psi-
chico come risorsa e a favorire I'accoglienza e l'inclusio-
ne sociale delle persone con sofferenza psichica. In linea
con quanto emerso in una ricerca di Corrigan e colleghi
(Corrigan et al., 2001), sembra che una maggiore fami-
liarita con la malattia mentale diminuisca la percezione
del paziente psichiatrico come pericoloso e riduca anche
la distanza sociale. In quest’ottica, il Servizio IESA sem-
bra favorire questi processi, accompagnando l'inserimen-
to della persona con sofferenza psichica all'interno di un
nuovo nucleo familiare, disponibile, preparato e suppor-
tato per accogliere e sostenere la persona in un percorso
assistenziale o riabilitativo. Per i caregiver e i membri della
propria famiglia aderire a un progetto IESA pud diventare
un’occasione di crescita personale: come ha scritto Rainer
Maria Rilke, “solo chi é disposto a tutto, chi non esclude
nulla, neanche la cosa pit enigmatica, vivra la relazione
con un altro come qualcosa di vivente e attingera sino al
fondo la sua propria esistenza’.

Il limite di questo lavoro risiede nella difficolta di definire in
modo univoco la posizione dei caregiver rispetto alla con-
cezione di “paziente psichiatrico” sulla base delle risposte
fornite dagli stessi: per distinguere tra risposte stigmatiz-
zanti e non, il focus € stato posto soprattutto sull’'uso di o
sul rimando a parole o concetti semanticamente significa-



Lo IESA come esperienza di contrasto allo stigma e riduzione della distanza sociale in psichiatria

tivi, quali, ad esempio, violento, pericoloso, paura, impre-
vedibile, irragionevole.

Per quanto riguarda gli sviluppi futuri della ricerca, sareb-
be interessante estendere e ampliare lo studio ad altre
realta IESA che operano al fine di contrastare lo stigma e
ridurre la distanza sociale dalle persone affette da disagio
psichico.
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Abstract

Loperazione di deistituzionalizzazione del malato psichiatrico attraverso la
chiusura dei manicomi alla fine degli anni 70 aveva la finalita di ri-centralizzare
il processo di cura sulla persona fragile piuttosto che sul contenimento della
sintomatologia. Proprio in questa prospettiva la Legge n. 180 del 13/08/1978
(nota come Legge Basaglia) portava I'attenzione sul recupero del soggetto af-
fetto da disagio psichico attraverso operazioni di reinserimento della persona
allinterno del tessuto sociale di appartenenza. La legge Basaglia ha consen-
tito di ripensare ai modelli operativi di cura in ambito psichiatrico e, a partire
dalla sua attivazione, sono stati effettuati innumerevoli passi avanti in ambito
clinico e riabilitativo in Italia. Il modello IESA ¢ la rappresentazione di questo
rovesciamento del paradigma di trattamento e, da piu di un ventennio, caratte-
rizza una soluzione alternativa alle proposte residenziali sul territorio italiano.
Per I'attivazione di buone pratiche e di una modalita di intervento coerente e
coesa tra i servizi IESA & indispensabile adottare delle linee guida a suppor-
to di tale modello. Ormai da anni sono state avviate delle azioni affinché la
regolamentazione dell'lnserimento Eterofamiliare Supportato di Adulti venga
riconosciuta e formalizzata sul territorio nazionale.

Key words: Legge Basaglia, inserimento eterofamiliare, Legge Nazionale sullo
IESA, Servizio IESA ASL TO3- Centro Esperto Regione Piemonte

Le buone leggi, si dice sempre, non sono quelle calate dall’alto, ma quelle che
nascono dal basso, figlie di esperienze e di risultati, capaci davvero di modifi-
care in meglio la condizione di vita delle persone.

Quando le esperienze e i risultati si incontrano o si scontrano con i limiti del-
le leggi vigenti nasce spontanea la necessita di migliorare le cose e fare in
modo che queste siano di supporto al lavoro dei servizi e di chi & impegnato
negli obiettivi di sostegno alle persone garantiti dalla nostra Costituzione.
Questo e stato fortemente voluto con la Legge Basaglia anche se al tempo
dell’approvazione venne accolta da non poche incertezze, in una societa im-
preparata ad affrontare malattie fino a quel momento gestite solo in strutture
dedicate.

Ma uno degli scopi primari della Legge Basaglia era ed € proprio l'integrazio-
ne sociale dei malati. A ogni paziente va garantito il rispetto dei suoi diritti,
permettendogli di mantenere una rispettabile qualita della vita e di affrontare
la terapia senza rinunciare ai rapporti umani, scegliendo anche, se le sue
condizioni lo permettono, a quali medici affidarsi e dove effettuare le cure.
In quegli anni furono simbolici gli abbattimenti dei muri che circondavano gl
ospedali psichiatrici; in molte situazioni si trattd di un vero e proprio movi-
mento di liberazione che coinvolse studenti e intellettuali oltre che le ammi-
nistrazioni locali.
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La citta di Collegno (in provincia di Torino), sede di uno dei
piu grandi manicomi italiani, € un esempio di come I'ab-
battimento del muro di cinta rappresentd un vero e pro-
prio ingresso della citta e dei cittadini dentro un’istituzione
chiusa e con persone segregate.

Queste sono, secondo me, le premesse che hanno con-
sentito al progetto IESA di svilupparsi e di ottenere otti-
mi risultati nel territorio del’ASL TOS. Per questo € stato
abbastanza naturale che proprio da Collegno, con molta
umilta, ci si sia messi al lavoro con il dott. Gianfranco Aluffi
per scrivere una proposta di legge nazionale che, a partire
dall’esperienza ventennale della ASL TO3 della Regione
Piemonte, preveda la possibilita che il modello IESA sia
esteso a tutto il territorio nazionale e che le ASL adotti-
no tale modello in collaborazione sinergica con i servizi
sociali del territorio. Lobiettivo &€ quello di passare dalla
sperimentazione alla regolamentazione.

Il testo ha trovato forma il 23 novembre 2017 quando &
stata presentata in Parlamento la proposta di legge n.
4757, ma non siamo riusciti a concludere 'approvazione e
come é previsto, finita la XVII° Legislatura, si azzera tutto
e si ricomincia da capo.

Oggi, alla XVl legislatura in corso, non sono venute meno
le ragioni e dobbiamo trovare il modo per ripresentare la
legge.

Le considerazioni contenute nella relazione alla proposta
n. 4757 affermano che, seppure con caratteristiche etero-
genee a seconda del contesto, sul nostro territorio vi sono
alcune proficue esperienze di IESA, infatti sono gia pre-
senti progetti oltre che in Piemonte, anche in Emilia-Ro-
magna, Toscana, Lombardia, Veneto, Sardegna, Puglia

CAMERA DEI DEPUTATI *

PROPOSTA DI LEGGE

VA DEl DEPUTATI

D'OTTAVIO, ARLOTTI, BRAGA, CARRESCIA, DE MENECH, FAMI-
GLIETTI, GRIBAUDO, IORI, LA MARCA, MATTIELLO, RIBAUDO
Disposizioni per 'inserimento di adult affen da disturbi psichici

isici presso famiglie di volonta

Figura 1.

Proposta di Legge Nazionale sullo IESA del 23 novembre
2017.

| servizi IESA hanno bisogno di una legge nazionale

e Campania. La Regione Piemonte ha inserito nella deli-
berazione della Giunta Regionale n. 29 del 19 settembre
2016, relativa alla «Revisione della residenzialita psichia-
trica», il piano di estensione dellattivita di IESA secondo il
modello del’ASL TO3 (individuato come centro esperto in
Piemonte) a tutte le ASL piemontesi.

Dobbiamo ribadire che nei progetti di IESA un nucleo fa-
miliare di volontari (0 un singolo volontario) accoglie una
persona in difficolta coinvolgendola in tutte le attivita quo-
tidiane. La convivenza si avvale del supporto continuativo
offerto da professionisti appositamente formati, attraverso
visite domiciliari a cadenza regolare e pronta disponibilita
telefonica 24 ore su 24, 7 giorni su 7. E inoltre previsto
per i volontari ospitanti un rimborso forfettario delle spe-
se sostenute per l'accoglienza, corrisposto direttamente
dal paziente che percepisce, laddove non sia in possesso
della cifra necessaria, un’'integrazione dai servizi sanitari
0 socio-assistenziali. Tali aspetti sono definiti e sottoscritti
da un apposito contratto che vede coinvolte le tre parti
interessate dal progetto: il paziente, il volontario ospitante
e la ASL o i servizi sociali. Lo IESA si configura come
una modalita abitativa alternativa al ricovero in istituzioni
chiuse e complementare ad altre soluzioni territoriali, dove
la famiglia assume il ruolo di ambiente di cura a valen-
za terapeutica, riabilitativo-risocializzante, assistenziale
e inclusiva. | principali vantaggi di tale proposta di cura
risultano essere: un aumento della qualita della vita per-
cepita dal soggetto associata a una maggiore inclusione
sociale e allabbattimento dello stigma, il miglioramento
della sintomatologia, la riduzione dei ricoveri ospedalieri
e il contenimento dei costi per la residenzialita con il con-
seguente effetto di un ampliamento dell’offerta di cura alla
popolazione.

Sappiamo, per esperienza, che € molto complesso otte-
nere ascolto e, soprattutto, attenzione, ma l'obiettivo di
realizzare una pianificazione a livello nazionale che con-
sentirebbe di adeguare tutte le realta eterogenee presenti
sul territorio italiano & di fondamentale importanza.
Sappiamo che ricondurre a precisi criteri renderebbe piu
probabile la presenza di un servizio IESA per ogni Dipar-
timento di Salute Mentale, con una potenziale espansione
ad altri settori sanitari ai fini di un miglioramento globale
dell’offerta di cura.

Sappiamo che a fronte dei benefici economici e terapeu-
tici illustrati, la diffusione della cultura dello IESA presso
le istituzioni & un obiettivo fondamentale ai fini di una piu
efficiente offerta di servizi nel campo della salute mentale
e non solo.

Sappiamo anche che dobbiamo insistere e lo faremo in-
sieme.
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Lo IESA ai tempi del COVID.
La crisi come opportunita di rinnovamento

Catia Gribaudo

Psicologa, Coordinatore Servizio IESA ASL TO3 — Centro Esperto Regione Piemonte,
Cooperativa PRO.GE. S.T.

Abstract

In questo anno di pandemia mondiale da COVID-19, le realta lavorative han-
no dovuto confrontarsi con nuove esigenze di riduzione del rischio e con la
necessita di un rinnovamento delle prassi. Anche i servizi di Salute Mentale,
soprattutto quelli territoriali e di supporto domiciliare, si sono trovati a modifi-
care protocolli e abitudini consolidate e ad attrezzarsi nella direzione di una
maggiore flessibilita, spesso supportata dalla tecnologia che ha reso possibili
interventi a distanza. Larticolo tratta di come tale revisione delle modalita di
intervento sia stata applicata allinterno del Servizio IESA ASL TO3 — Centro
Esperto Regione Piemonte e di come lo strumento degli inserimenti eterofa-
miliari supportati si sia rivelato funzionale ed efficace anche in un momento
di crisi globale, capace di garantire una continuita di supporto grazie a una
grande flessibilita di approccio.

Key words: riorganizzazione, servizi salute mentale, IESA, pandemia, covid-19,
domiciliarita, psichiatria

Il manifestarsi della pandemia mondiale da COVID-19 ha messo in discussione
prassi, protocolli e abitudini in tutte le realta, lavorative e sociali, in ogni area
geografica, seppure con tempi e modalita differenti.

In ltalia ci siamo trovati ad affrontare la grande allerta a partire da febbraio
2020, sfociata poi in una vera e propria quarantena nazionale a partire dall’11
marzo, che ha previsto la chiusura forzata di numerosi servizi e ha decretato
per i cittadini I'impossibilita di uscire salvo comprovati motivi di lavoro, salute
0 necessita. Tutto questo € accaduto in tempi relativamente brevi, cogliendo
alla sprovvista molte realta e servizi sanitari non ancora attrezzati per la ge-
stione dell'attivita lavorativa a distanza. E stata una fase critica, ma come ogni
momento di crisi, non ha portato con sé solo difficolta, limiti e timori. Per certi
aspetti e stato stimolo di riflessione sulla pratica professionale allinterno di un
servizio come il nostro, portando a una riorganizzazione resiliente e flessibile
dellattivita quotidiana di monitoraggio e supporto e che ha confermato i punti
di forza del modello dell'inserimento eterofamiliare supportato.

La psichiatria di per sé ha dovuto fronteggiare non poche difficolta sia in am-
bito residenziale (ben noti sono i rischi di focolai di contagio in contesti istitu-
zionali come quelli delle comunita terapeutiche), sia per quanto riguarda i ser-
vizi territoriali, che prevedono contatti diretti con l'utenza in contesti “naturali”,
come l'abitazione dei pazienti, dove i triage strutturati non sono applicabili tout
court. Molti interventi territoriali sono stati sospesi, cosi come i nuovi ingressi e
le dimissioni nelle comunita e nella residenzialita leggera, in un momento in cui
'accesso a ricoveri in casa di cura e SPDC risultavano difficili. Molti utenti, gia
di per sé toccati dall’allarmismo diffuso per il virus (Questo nemico invisibile e
dalle caratteristiche insidiose) e dalle rigide norme imposte dai decreti (peraltro
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in continuo divenire e non sempre chiare ed esaustive), si
sono sentiti privati di importanti punti di riferimento e fonti
di supporto, con il rischio di trovarsi isolati e senza una
rete familiare capace di sostenerli.

La grande sfida, dunque, ¢ stata quella di non fermarsi di
fronte alle limitazioni imposte dai decreti, ma di costruire
nuovi ponti, nuovi modi di stare in contatto e di fornire vi-
cinanza emotiva, sostegno, confronto, pur non negando
la necessita di salvaguardare la messa in sicurezza, di
proteggere sé stessi e gli altri.

Presso il Servizio IESA ASL TOS3 - Centro Esperto Re-
gione Piemonte abbiamo preso la decisione, durante il
lockdown, di aderire alla modalita di lavoro smart working,
proseguita poi in forma parziale nelle fasi successive di
graduale riapertura, proprio per limitare il rischio che gli
operatori IESA diventassero ricettacolo del virus e suo
veicolo; gli spazi attualmente in uso presso la sede del
servizio infatti non garantivano il necessario distanzia-
mento, cosi come l'uso promiscuo di scrivanie, sedie e
pc non risultava tutelante per il gruppo di lavoro. Tuttavia
questa coraggiosa decisione doveva essere sostenuta da
una riorganizzazione efficace e puntuale, che si € realiz-
zata nell’arco di pochi giorni.

Sono state temporaneamente sospese le attivita di sele-
zione dei candidati volontari, riavviate poi dopo I'estate
con le dovute accortezze, e si sono ridotti i nuovi inseri-
menti nel caso di utenti provenienti da strutture o in regi-
me di ricovero, a causa di oggettivi limiti nella possibilita
di organizzare percorsi di conoscenza, ma le altre attivita
costitutive del Servizio sono state portate avanti con con-
tinuita.

Il lavoro di sensibilizzazione, prezioso per trovare nuovi
volontari e per diffondere la cultura dello IESA, & prose-
guito con campagne condotte attraverso i social network
e l'organizzazione di iniziative coinvolgenti, che sfoceran-
no poi in eventi quando la situazione pandemica lo con-
sentira in piena sicurezza.

Le visite domiciliari e i colloqui con pazienti e famiglie ospi-
tanti sono stati convertiti in videochiamate (salvo situazio-
ni di urgenza in cui risultasse opportuno un intervento in
loco), la cui cadenza ¢ stata intensificata, soprattutto all’i-
nizio del lockdown, con contatti pressoché quotidiani mi-
rati a far sentire le persone meno sole e a fornire costanti
e precisi rimandi rispetto alle precauzioni necessarie per
contenere la diffusione dei contagi. Insieme si & cerca-
to di dare un senso a quanto stava accadendo, mostran-
do come la flessibilita potesse consentire trasformazioni
funzionali. Nessun paziente e nessun volontario si sono
sottratti a questo compito di rinnovamento e tutti hanno
collaborato per far funzionare il nuovo metodo di supporto.
| progetti full-time in corso sono continuati senza intoppi,
non sono emerse crisi psichiatriche o necessita di ricoveri
e le famiglie IESA si sono rivelate cosi, ancora una volta,
contenitori solidi e protettivi. Nell'arco di tutti i mesi di qua-
rantena e post quarantena non si sono verificate situazioni
di contagio allinterno delle famiglie IESA. | volontari, con
l'aiuto degli operatori, sono stati degli ottimi mediatori per
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consentire agli utenti, anche a quelli con maggiori difficol-
ta, di comprendere quanto stesse accadendo e di impara-
re a gestire la loro quotidianita con le nuove necessita di
protezione innescate dalla presenza del virus.

Per quanto riguarda i progetti Part-Time abbiamo dovuto
affrontare qualche complessita in piu, generata dal fatto
che gli incontri tra ospite e volontario avvenivano o sul
territorio o0 a casa di una delle due parti, una questione in
ogni caso difficile da conciliare con le norme imposte che
vietavano la possibilita di incontro per i “non congiunti”.
Alcuni progetti, laddove si € valutato possibile insieme al
paziente e all’équipe curante, sulla base della specifica
situazione clinica, della presenza di congiunti che potes-
sero fornire sostegno e degli obiettivi del percorso tera-
peutico, sono stati sospesi per il periodo di lockdown e
ripresi nella fase di riapertura. Altri progetti la cui presenza
risultava fondamentale per ridurre i rischi del manifestarsi
di peggioramento del quadro clinico o di difficolta di ge-
stione del quotidiano che avrebbero potuto sfociare nella
necessita di ricovero, sono stati mantenuti in essere, pur
con tutte le difficolta di trovare un “inquadramento” per i
nostri volontari, che congiunti non sono, ma assimilabili
per legame e funzione a un familiare certamente si. | CSM
si sono fatti carico in questo caso di produrre delle dichia-
razioni in tal senso che i caregiver potessero portare con
sé durante i tragitti dal loro domicilio a quello dell’utente,
in modo da giustificare i loro spostamenti in caso di con-
trolli da parte delle forze dell’ordine. Anche in questi casi
'apporto dell'operatore € stato di tipo educativo rispetto a
tutte le norme da seguire per limitare i rischi di contagio e
di sostegno emotivo per far fronte a una situazione tanto
complessa e inaspettata. Ancora una volta i volontari han-
no dato prova di flessibilita e problem solving, riuscendo a
portare avanti i progetti con impegno ed essendo cosi un
prezioso punto di riferimento affettivo per persone in diffi-
colta che non avrebbero potuto avvalersi di altra relazione
protettiva. Solo due volontari, su 14 progetti Part-Time in
corso a marzo, hanno chiesto di sospendere gli incontri
col paziente a causa del timore di possibili contagi.

Per quanto riguarda la riorganizzazione del lavoro degli
operatori abbiamo raccolto la sfida lanciata dalla pande-
mia nella direzione di un maggiore utilizzo della tecnolo-
gia, che ha dato una sferzata in tal senso a tante realta.
Olire alle videochiamate, rese possibili da numerose piat-
taforme di cui tutti gli operatori hanno dovuto imparare I'u-
tilizzo, per essere in grado poi di supportare anche utenti
e famiglie al loro corretto uso, € stato necessario dotarsi
di altri strumenti che consentissero un buon coordinamen-
to anche a distanza. Pertanto abbiamo sostituito I'agen-
da cartacea che consente a tutti i membri dell’équipe di
avere un’idea degli impegni propri e altrui per organizzare
eventuali attivita congiunte, ma anche di avere sempre
uno sguardo di insieme sull’attivita del servizio, con un
calendario digitale, accessibile da remoto con apposi-
ta password, aggiornabile in tempo reale da tutti. Anche
'accessibilita a moduli e documenti € stata resa possibi-
le dalla loro digitalizzazione e messa a disposizione tra-
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mite piattaforme cloud protette da password, cosi come
i verbali delle riunioni, fatte rigorosamente a distanza in
videoconferenza. Per non perdere il contatto con il grup-
po e la sinergia nella gestione degli interventi, la riunione
settimanale é stata integrata da brevi briefing quotidiani,
che scandissero con regolarita le attivita svolte in smart
working consentendo un confronto costante, la suddivisio-
ne di compiti e la puntuale gestione di eventuali criticita.
Tale evoluzione dal vis a vis all'online ha significato un
cambio di abitudini e sicuramente il confronto anche con
parti di sé resistenti al cambiamento, e ha indotto senza
dubbio tutti gli addetti ai lavori del mondo delle relazioni di
cura a riflettere su quanto sia peculiare una comunicazio-
ne mediata da uno schermo, in un modo bidimensionale
che esclude la corporeita e rischia di diventare ricettacolo
di proiezioni, ma che offre anche delle nuove opportunita
di intervento. La videochiamata abbatte i tempi di sposta-
mento normalmente richiesti da una visita domiciliare e,
per quanto non possa sostituirla appieno, pud diventare
un’ottima possibilita che potra consentire, anche in tempi
non COVID-19, di offrire piu momenti di monitoraggio o di
venire in soccorso nelle situazioni in cui lo spostamento
puo essere reso difficile ad esempio da condizioni climati-
che non ottimali, o ancora di mantenere un controllo pun-
tuale o di garantire il supporto anche nel caso in cui ospite
e ospitante siano in vacanza.

Riflettendo sui nuovi contenuti emersi nel periodo di
lockdown e nelle fasi successive ci siamo trovati ad inte-
ragire, nel supporto a famiglie e ospiti, con aree tematiche
che si intrecciano e che hanno toccato ciascuno di noi
nell’evolversi della situazione di allerta: liberta e privazio-
ni, rischio di isolamento, responsabilita e rispetto della
collettivita, tutte aree profondamente connesse ai sistemi
di valori del singolo e spesso correlate a forti emozioni,
come la rabbia, la paura, lo smarrimento.

E stato delicato trasmettere I'importanza di limitare i con-
tatti sociali e di muoversi con attenzione nelle situazioni
di interazione, conciliandolo con gli obiettivi riabilitativi di
alcuni utenti, gia di per sé a rischio di isolamento per una
tendenza individuale al ritiro, cosi come far comprendere
ad altri che le limitazioni imposte erano universali e tutti i
cittadini dovevano aderire a quanto suggerito per il bene
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di tutti, sottolineando dunque una dimensione di recipro-
cita sociale e di senso civico per ridurre la sensazione
di costrizione e di privazione coatta della liberta. Infine,
abbiamo dovuto affrontare diverse attribuzioni di signifi-
cato date al virus (e veicolate da informazioni dei media
spesso poco chiare o anche francamente discordanti), di-
versi atteggiamenti nei confronti della situazione e diverse
condotte, con il mandato fermo di uniformare il livello di
protezione e di tutela all'interno dei nuclei di volontari af-
finché i rischi fossero ridotti il piu possibile, pur rispettan-
do i diversi sistemi di valori e punti di vista.

Abbiamo cercato di affrontare tutti i delicati temi che mano
a mano si presentavano con un atteggiamento di disponi-
bilitd e accoglienza, interrogandoci noi stessi, all’interno
delle riunioni di équipe rispetto alle norme e ai decreti, ma
anche riguardo ai significati piu profondi insiti nelle indi-
cazioni che ricevevamo e che poi dovevamo trasmettere
con chiarezza a ospiti e ospitanti o nei dubbi, nelle preoc-
cupazioni, nelle affermazioni che da loro ci provenivano.
Una pandemia mondiale, un evento cosi eccezionale, di
tale portata, non & qualcosa che, a priori, si &€ prepara-
ti ad affrontare, ma una condizione che va gestita gior-
no per giorno, da cui trarre degli insegnamenti, restando
in ascolto su cid che accade fuori e dentro di noi, pronti
a trasformarci e a ricucire le trame di cid che facciamo,
affinché il nostro operato mantenga il suo significato e il
suo profondo valore, anche quando le modalita e le prassi
vanno riviste e rimodellate sulla base di nuovi bisogni e
nuovi limiti emergenti.

Rubando parole celebri attribuite ad Einstein, i momenti
critici possono essere una benedizione, per ogni persona
e per ogni nazione, poiché & partendo da essi che pud na-
scere il progresso, l'inventiva e le grandi strategie. Quindi
cogliamo questo momento di crisi mondiale come oppor-
tunita di un cambiamento capace di portare nuovi buoni
frutti per il futuro. Per quanto riguarda la tutela della salute
mentale ci auguriamo conduca a un sempre maggiore in-
vestimento in strumenti di cura e riabilitazione flessibili e
integrati nel tessuto sociale, come lo IESA, che si sono
dimostrati vincenti anche in questo periodo cosi altamen-
te complesso.
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Prendersi cura delle relazioni e dei contesti.
It modello IESA visto con gli occhi di un
approccio sistemico-relazionale
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Abstract

Larticolo propone una lettura del modello IESA secondo uno sguardo sistemi-
co-relazionale. In quest’ottica il Servizio IESA & visto come un approccio che
ha la peculiarita di integrare le due accezioni di cure e care prendendosi cura
della persona, nella sua specificita e globalita di aspetti bio-psico-sociali, €, al
contempo, dei contesti e dei sistemi di relazione a cui la persona partecipa. La
specificita del modello € di agire in contesti ecologici, assumendo la dimen-
sione della domiciliarita come parte integrante del processo terapeutico. Gli
operatori svolgono anche il ruolo di connettori di risorse: valorizzano le com-
petenze delle persone e mettono in rete le risorse interne ed esterne, al fine di
incrementare 'empowerment individuale e il capitale sociale di cui il sistema
si avvale.

Key words: contesti ecologici, sistemi di relazioni, domiciliarita

Lo sguardo che proverd ad offrire sceglie una luce tangenziale che intreccia
'approccio sistemico-relazionale, con particolare riferimento al Milan Appro-
ach, alle teorie della complessita, a una prospettiva psicosociale e non per
ultimo al concetto culturale della domiciliarita, cosi come sviluppato dall’Asso-
ciazione “La Bottega del Possibile™.

Un intreccio che mette a fuoco come il prendersi cura dei sistemi di relazioni e
dei contesti sia un aspetto imprescindibile per promuovere salute e benessere,
sia a livello individuale che sociale.

In una visione sistemica, l'individuo esiste attraverso le sue interazioni: con
altre persone, gruppi, istituzioni e idee. | sistemi umani sono visti come reti di
relazioni in cui ogni evento & collegato a ogni altro. | sistemi di relazioni si attua-
no in contesti che hanno anche un carattere culturale, fisico, territoriale, ecc.
A seconda della propria posizione nel contesto/sistema, atti e parole hanno un
senso e un effetto diverso (Boscolo et al., 2004).

Il terapeuta e l'operatore che adottano un approccio sistemico lavorano con
e dentro le relazioni; imparano ad analizzare il contesto e a situarsi in esso;
lavorano per promuovere contesti che possano consentire di riconoscere le
risorse, oltre che i bisogni, al fine di sviluppare empowerment e rispondere alle
necessita individuali in modo personalizzato.

Nell’Approccio di Milano, il pensiero sistemico si confronta con la teoria della

'“La Bottega del Possibile” & unAssociazione di Promozione Sociale attiva dal 1994 nella
diffusione della cultura della domiciliarita. Si occupa di progettazione e supporto all’in-
novazione nel sistema dei servizi e degli interventi sociali, per un nuovo welfare locale
integrato, partecipato e di comunita. Si occupa di formazione, consulenza, accompagna-
mento, monitoraggio e valutazione.
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complessita e con la cibernetica di secondo ordine (Bar-
betta, Telfner, 2019), concependo la pratica terapeutica
come “ur’istanza di liberazione che esce dalla gabbia
di un setting asettico” (ibid., 23); esce quindi nel mondo
sociale e del quotidiano, favorendo processi volti a ge-
nerare ponti verso “spazi etero topici”?, “luoghi mentali e
fisici altri”, che possono generare cambiamenti, aprendo
il dispiegarsi di nuove possibilita e aumentando i gradi di
liberta delle persone che partecipano al processo (Caz-
zaniga, 2019). Fiducia nel contesto, curiosita, irriverenza,
partecipazione, riconoscimento delle risorse e rispetto
della complessita sono le parole chiave che guidano I'in-
contro con I'altro e con i sistemi nella pratica professionale
(Barbetta, Telfner, 2019).

Proveremo quindi a guardare attraverso queste lenti il mo-
dello IESA, come un approccio che si prende cura della
persona, dei contesti e dei sistemi di relazioni a cui essa
partecipa.

Il modello IESA visto con gli occhi di un
approccio sistemico-relazionale

Secondo una prospettiva sistemico-relazionale cosi de-
lineata, le peculiarita dellapproccio IESA possono es-
sere rintracciate nella rilevanza del prendersi cura della
globalita della persona, nei suoi aspetti bio-psico-sociali,
attraverso azioni e interventi volti a integrare un lavoro con
l'individuo, tramite un progetto personalizzato, a un lavoro
con e nei contesti e sistemi di riferimento, valorizzando la
dimensione della domiciliarita come parte integrante del
processo di cura.

Un percorso IESA permette quindi di integrare gli aspetti
di cure e care. Lospite, infatti, & seguito da un’équipe del
CSM, da un operatore professionale IESA di riferimento
(educatore, psicologo, tecnico della riabilitazione psichia-
trica, ecc), da uno specialista nel campo della fragilita
della persona (psichiatra, geriatra, ecc.), e anche, qualora
necessario, dal Servizio Sociale. Si offre dunque un ap-
porto multiprofessionale, integrando gli aspetti sanitari e
quelli sociali e altresi ci si prende cura delle sue relazioni
e dei suoi contesti di vita, coinvolgendo volontari, enti e
associazioni della comunita. Lidea di salute promossa da
questo approccio & quella a cui fa riferimento la stessa
Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS), che la vede
come la risultante di una molteplicita di fattori intra e inter-
individuali e che si incardina in un ruolo proattivo della
comunita e nell'integrazione tra servizi e professionisti
(OMS, 2015, 2016).

Il servizio IESA rappresenta un modello che si discosta
dagli inserimenti residenziali classici (quali una comuni-
ta, una RAF, una RSA) in quanto il percorso riabilitativo
ha luogo all'interno di contesti ecologici (Rossler, 2006;

2 Concetto ripreso da Michel Foucault (2001, 2006), indicante gl
“spazi altri” che possono generare cambiamenti.
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Job et al. 2019), sostenendo tali contesti affinché possano

supportare il progetto di vita della persona.

“In una societa complessa questo (garantire a ciascuno

il proprio habitat, ndr) non accade spontaneamente, oc-

corre integrare i vari pezzi di vita, le varie professionalita,

coordinare le risorse, senza mai dimenticare la singola
persona, ognuna, ad un tempo, forte e fragile, abile e allo
stesso tempo diversamente abile, tassello di un intarsio
sociale e contemporaneamente persona sola in momenti
decisivi della vita. Domiciliarita, quindi, anche come ne-
cessita di elaborare per ogni persona un progetto vivibile

di vita, specie per chi si trova in un momento critico, o in

una costante situazione di bisogno, di dipendenza grande

o piccola dagli altri” (Agli, 2018, p. 13).

Il sostegno alla domiciliarita, dunque, come una parte

integrante dell’approccio, come possibilita per prendersi

cura delle tre “I” che connotano tale concetto (Scarsellati,

Sforzolini, 2013; Rao, 2018): I'Intero, I'Interno e I'Intorno

della persona, considerate nella loro interdipendenza.

Il sostegno alla domiciliarita si declina come il sostenere

la persona affinché possa vivere e abitare in un contesto

per lei dotato di senso, funzionale al suo progetto della

vita. Un luogo fisico e sociale in cui si possa sentire a

“casa”: nella propria nicchia ecologica di sicurezza, pro-

tezione e intimita e al contempo in relazione con il proprio

intorno. Esso implica, come si & detto, la cura delle tre “I”:

e intero: la cura del benessere della persona vista nella
sua globalita, unicita e irripetibilita.

e interno: la cura dell'intimita, della storia, degli affetti e
del vissuto, della sfera spirituale e l'identita (compresa
l'identita del luogo) di ogni persona.

e intorno: la cura dei contesti di vita e di relazione affinché
siano luoghi di significato, di appartenenza e di identita
per la persona. “Nellintorno bisogna poterci stare dav-
vero, bisogna abitarvi realmente”. (Scassellati, Sforzoli-
ni, 2013, 232).

Nellapproccio IESA “un elemento imprescindibile & garan-
tire all'ospite un luogo di vita in grado di rispondere in modo
personalizzato e specifico ai propri bisogni” (Aluffi, 2019, 3).
In una convivenza IESA, la persona ha il proprio spazio
personale, di intimitd, e al contempo condivide gli spazi
comuni di una casa, partecipando alla sua quotidianita,
alle relazioni familiari e alla vita sociale del contesto in
cui abita, secondo un tempo e uno spazio che non sono
scanditi da “regole istituzionali”, ma sono tempi e spazi
personalizzati e co-costruiti all'interno di uno specifico si-
stema. La domiciliarita della persona si attua quindi in uno
spazio/tempo di vita “abitato” e non solo “vissuto”, in una
nicchia ecologica, dotata di un senso specifico per la per-
sona, in cui essa puo essere parte attiva del sistema di re-
lazioni a cui partecipa. Egli firma un contratto, al pari della
famiglia ospitante e del Servizio, portando la sua indivi-
dualita, le sue risorse e le sue fragilita nell’incontro con le
individualita, risorse e fragilita dei contesti d’interazione.

Tale contesto ecologico rappresenta la possibilita di dare

avvio a un processo di cambiamento, costruire una nuova

e piu solida sperimentazione di sé (Job et al., 2019). La
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valenza della peculiarita del contesto ecologico puo dun-
que permettere possibilita evolutive secondo una delle
fondamentali idee sistemiche per la quale il cambiamento
€ apprendimento di contesti. (Bateson, 1972).

Prendersi cura dei contesti

Il concetto di contesto & senza dubbio un costrutto chia-
ve dell’approccio sistemico fin dai suoi esordi (Bertrando,
1998; Fruggeri, 1998). “In un’ottica sistemica nessun sin-
golo ente & concepibile come avulso e indipendente dai
contesti: nulla pre-esiste ai contesti ed esiste indipenden-
temente dai contesti” (Bianciardi, 2011).

Il contesto non & per0 visto in un’ottica lineare come cid
che circonda l'individuo, come uno scenario storico, cultu-
rale, sociale che funge da ambiente per le azioni e i pen-
sieri, ma a cui l'individuo stesso non partecipa (Bianciardi,
1998). Un'ottica cibernetica infatti non pud che considera-
re il contesto come un intreccio di parti che costituiscono
un sistema e in cui la dialettica tra autonomia e dipen-
denza non & mai risolta (ibid.). Un con-testo & sempre
com-plesso. “All'interno di una logica cibernetica, quindi, il
termine “contesto” introduce il concetto di relazione com-
plessa e articolata tra un tutto e i suoi componenti: non
quindi la relazione tra un quadro e la sua cornice, bensi,
piuttosto, tra un mosaico e le tessere che lo compongono.
Da una parte, non vi & tessuto senza fili, né vi & mosaico
senza tessere; d’'altra parte, il tessuto e il mosaico sono
altro e piu che la semplice somma dei fili e delle tessere
da cui sono formati. Con-testo non & altro che questa re-
lazione com-plessa” (ibid., 33).

Dunque il contesto & visto come un intreccio complesso di
parti che fanno parte.

Prendersi cura dei contesti significa quindi prendersi cura
di questo intreccio e delle possibili relazioni tra le parti.
Nel modello IESA questo aspetto & un filo conduttore di
tutto il processo d’intervento, a partire dalla ricerca della
piu idonea “combinazione” tra ospite e famiglia ospitante,
in base alle singole peculiarita delle parti in gioco; fino al
sostegno delle relazioni, non solo della convivenza, ma
anche con il contesto piu macro della comunita, delle rela-
zioni con i servizi, ecc. Gli operatori sono anch’essi parte
di quel sistema e contribuiscono con il loro apporto pro-
fessionale a co-costruire ogni specifico ambito, aiutando
a decifrare cido che sta avvenendo al suo interno e facili-
tando il dialogo e I'emergere di nuovi significati.

Il contesto, afferma Bateson (1972), & “la matrice dei si-
gnificati”: la costruzione e I'accesso al mondo dei signi-
ficati & possibile solo in relazione a un contesto. Il con-
testo € anche una “struttura nel tempo” (Bateson, 1979):
una configurazione di relazioni, una danza di parti in-
teragenti, con un carattere meta-stabile (Taddio, 2013),
dove il divenire nel tempo €& collegato all’apprendimento,
in quanto, come si € detto, il cambiamento & apprendi-
mento di contesti.

Ogni contesto, anche quello delle convivenze IESA, evol-
ve nel tempo, in un processo di cambiamento circolare tra

le parti e il tutto, contribuendo quindi a creare nuove storie
personali e sociali.

| contesti hanno anche un carattere di imprevedibilita, di
sorpresa. Come ci ricorda Marco Bianciardi: “Le storie
che si generano nell’evoluzione di un contesto di vita,
hanno caratteristiche di imprevedibilita e di irripetibilita,
proprio in quanto ciascun singolo organismo che parte-
cipa al contesto e contribuisce a crearne la storia” (1998,
37). E al contempo la storia di quel contesto cambia anche
la storia personale; la parte-ci-pazione, o la danza, tra le
parti e il sistema, modula le possibilita di relazione tra i
soggetti e gli oggetti, oltre che tra i soggetti stessi.

Ogni contesto € sempre anche un’ipotesi, in quanto la sua
imprevedibilita (Bianciardi, 1998), la sua natura prettamen-
te inconscia (Bateson, 1972), oltre che la complessita della
relazione fra le parti, fanno si che non possa mai essere
colto nella sua “totalita”. Esso ha quindi un elemento essen-
zZiale di incertezza, che apre alla sorpresa dell'inaspettato.
Ur’'incertezza che pud divenire generatrice di potenzialita
se si riesce a coltivare la speranza che aiuta a cogliere
nell'incertezza la possibilita di nuovi inizi (Morin, 1973).
Prendersi cura dei contesti significa quindi anche protegge-
re la loro natura complessa, non semplificandoli e al con-
tempo valorizzarne il carattere di imprevedibilita e quindi
anche di liberta nel poter creare nuove storie e nuovi inizi.
Le storie IESA rappresentano in molti casi proprio questo:
ognuna diversa dalle altre, ognuna come un nuovo inizio
per le persone e la famiglia ospitante. Storie imprevedibili,
frutto di combinazioni complesse capaci di generare nuo-
ve possibilita.®

Prendersi cura delle relazioni

Prendersi cura dei contesti significa anche prendersi cura
del sistema di relazioni che li connotano.

Il modello IESA si declina come un’esperienza relaziona-
le di condivisione, all'interno della quale ospite e ospitante
mettono in campo strumenti, risorse e anche limiti, in un
processo di reciprocita e scambio (Aluffi, 2019). Tale reci-
procita, insieme allo svilupparsi di una relazione affettiva
stabile, nutrono il benessere, favorendo il self-empower-
ment di tutti i soggetti che partecipano al processo. Un con-
testo di vita connotato da nuove possibilita relazionali puo
permettere I'aprirsi di nuove prospettive, anche su di sé.
Secondo una prospettiva psico-sociale, noi ci vediamo
attraverso gli occhi dell’altro: come ci ricorda George H.
Mead (1934), senza la capacita di vedersi da una prospet-
tiva decentrata, che & la prospettiva dell’altro, il sé non
puo percepire la propria posizione.

Siamo in costante dialogo con I'Altro, anche per defini-
re noi stessi (Bertrando, 2014). La dialogicita & ipotizza-
ta come la condizione sine qua non della mente umana.

3Si vedano le testimonianze raccolte in: http://iesaitalia.altervista.
org/pages/iesaraccontato.html
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Essa ¢ la capacita di concepire, creare e comunicare la
realta sociale in termini di Alter. |l linguaggio, il dialogo
con l'altro, & alla base del nostro pensiero e della nostra
stessa identita (Markova, 1999), che non pud svilupparsi
se non in relazione dialogica con il mondo esterno a sé.
Si tratta di una relazione che & almeno triadica (Moscovi-
ci, 1984; Markova, 1999; Ugazio et al., 2010): non riguarda
mai solo due soggetti, ma almeno anche un alter (soggetto,
contesto o sistema) che connota quella relazione, metten-
do quindi in gioco un elemento dinamico e di prospettiva. In
questa ottica, ad esempio, la relazione tra ospite e ospitante
puo essere letta solo mettendo in gioco un terzo: un operato-
re, un servizio, un contesto familiare o un sistema piu allarga-
to, aprendola cosi a una molteplicita di letture che rispettino
la complessita dei diversi sistemi e contesti in cui & inserita.
Gli intrecci, perlomeno triadici, possono operare una ri-
connessione tra il livello tacito dell’esperienza e quello
esplicito consentendo una risignificazione degli aspetti
dissonanti nella propria storia, dando luogo a un processo
di ricontestualizzazione dell'identita narrativa dei pazienti
(Ugazio et al., 2011).

Prendersi cura delle relazioni implica quindi anche metter-
si in gioco e considerare sé e gli altri come persone-in-re-
lazione; una relazione che nutre l'identita, lempowerment,
il benessere. In questa prospettiva I'operatore & visto so-
prattutto come connettore di risorse (Laverack, 2017): non
si sostituisce al soggetto stesso, ma lavora per ampliare
il ventaglio delle possibilita in gioco, valorizzando le com-
petenze delle persone, mettendo in rete le risorse esterne
dei soggetti, facendo incontrare risorse e competenze di
tutti i soggetti della rete e della persona stessa, al fine di
incrementare il capitale interno ed esterno di cui il sistema
si puo avvalere.

Prendersi cura delle relazioni implica dunque anche lavo-
rare per offrire contesti empowering (Zimmerman, 2000);
possibilita di sostegno alla domiciliarita, reti sociali sup-
portive in cui sia possibile il Riconoscimento della per-
sona, della sua soggettivita (Beggio, Ceccarini, 2004);
contesti in cui I'lo possa intrecciarsi con il Noi in modo
armonico, rimodulando nuove possibilita.

Il percorso IESA pub aprire queste possibilita, offrendo
una nuova partecipazione a un noi, a un contesto che &
al contempo singolare e plurale (Nancy, 2001): I'essere in
comune non e solo stare fisicamente gli uni accanto agli
altri, ma circolazione, condivisione, risonanza di senso,
per costruire insieme la speranza, partecipando le nostre
singolarita a un noi e a un contesto che ci puo sorprende-
re e che contribuiamo a creare (Nancy, 2001, 2012).
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Abstract

| progetti IESA si caratterizzano per la loro complessita a differenti livelli: da
un lato & compito degli operatori garantire 'adeguato abbinamento tra ospite e
ospitante attraverso operazioni di reclutamento e selezione e fornire a entram-
bi il giusto supporto per l'intera durata del progetto monitorando l'inserimento,
dall’altro non & raro osservare come le dinamiche che si instaurano tra i tanti
attori coinvolti possano fortemente incidere sul clima che si viene a creare e
pertanto influenzare I'andamento e I'esito del progetto.

Attraverso I'analisi di alcuni casi critici provenienti dal BWF (Betreute Wohnen
in Familien), lo IESA per persone adulte in Germania, € stato possibile indi-
viduare alcune tematiche ricorrenti che emergono nell’interazione tra ospiti,
caregiver e operatori e che possono minare la buona riuscita dei progetti.

Key words: Betreute Wohnen in Gastfamilien, IESA, criticita, ospiti, ospitanti,
interventi di rete, operatori IESA

Tra i diversi fattori che incidono sul risultato di un progetto IESA, un accurato
processo di abbinamento & tra gli elementi imprescindibili per la realizzazione
di un inserimento efficace e coerente con i bisogni dell’ospite e le aspettative
dell'ospitante. Saper riconoscere e distinguere le famiglie dall’approccio as-
sistenziale da quelle maggiormente orientate agli aspetti riabilitativi consente
di operare abbinamenti funzionali, caratterizzati da obiettivi coerenti e condi-
visi. Aspettative troppo elevate rispetto alle risorse effettive del paziente o, al
contrario, un atteggiamento eccessivamente orientato all’assistenzialismo nei
confronti di un ospite in grado di lavorare sul miglioramento delle proprie au-
tonomie, possono diventare ragioni di conflitto, frustrazione e disinvestimento.
Anche il delicato ruolo dell'operatore, se non gestito con consapevolezza e
preparazione, pud concorrere allo sviluppo di tensioni e incomprensioni. Lope-
ratore IESA ¢ infatti da considerarsi “un terzo” in famiglia, un ponte relazionale
tra i protagonisti della convivenza e, per tali ragioni, se non viene chiarito a
monte il suo ruolo nella complessa realta dello IESA, ¢ facile che si presentino
vissuti di intrusivita o dinamiche di competizione tra questi e I'ospitante.

Le convivenze IESA sono articolati sistemi dinamici in continua evoluzione;
proprio per questo € importante porre attenzione al processo che si delinea nel
corso del tempo. Anche quando una convivenza procede al meglio e prosegue
negli anni, alcuni fattori fisiologici, come I'invecchiamento di ospite e ospitante
o la crescita della persona accolta (soprattutto nel caso di inserimenti di minori
o giovani adulti) possono influenzare gli equilibri della famiglia o modificare
significativamente gli strumenti a disposizione del caregiver e le richieste del
paziente (ad esempio, con l'avanzare dell’eta dell'ospite, si pud assistere a un
aumento dei bisogni assistenziali). Diviene quindi necessario verificare step by
step l'evolversi dell’accoglienza e porre particolare attenzione ai cambiamenti
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che si manifestano, intercettandoli e anticipando i rischi di
fratture interne.

Lavvio di un progetto IESA ha la finalita di migliorare la
qualita di vita del paziente e di rispondere nel miglior
modo possibile alle richieste di sostegno all’autonomizza-
zione e/o alla cura dell’ospite. Spesso le famiglie biolo-
giche, per svariate ragioni, non sono in grado o non rie-
scono piu a far fronte alle necessita del loro congiunto. Il
caregiver non svolge la funzione di “sostituto” del genitore
biologico, ma ha il compito di accompagnare l'ospite in un
percorso di riconoscimento e accettazione di sé. Quando
il caregiver entra in competizione con la famiglia biologica
e, pil 0 meno consciamente, attiva comportamenti ec-
cessivamente protettivi, controllanti e/o si sostituisce all’'o-
spite invece di affiancarlo e sostenerlo nel suo percorso
evolutivo, & facile incorrere in situazioni che rischiano di
bloccare il paziente in una posizione regressiva, impeden-
dogli di acquisire strumenti utili alla propria crescita perso-
nale. In questi casi, il ruolo dell’operatore € fondamentale
per l'individuazione di tali meccanismi al fine di mitigarli e
supportare il caregiver nellacquisizione di huove consa-
pevolezze in merito agli obiettivi della convivenza e alle
corrette modalita di approccio.

Esistono poi situazioni in cui lo stretto rapporto che si in-
staura tra ospite e ospitante sfocia in dinamiche collusive
e favorenti triangolazioni che impediscono all’operatore
IESA di essere informato sulle questioni cliniche e sui
reali sviluppi del progetto. Linstaurarsi di questo tipo di
meccanismo & da attribuirsi a diversi fattori: il timore del
giudizio da parte del servizio, la paura di esprimere delle
criticita interne alla relazione di accoglienza, la tendenza
del caregiver a giustificare atteggiamenti e comportamen-
ti inappropriati dell’ospite e viceversa, per il timore che |l
progetto possa chiudersi, con il conseguente venire meno
del proprio ruolo e della relazione o del contributo eco-
nomico, ecc. Le omissioni di informazioni e la non fluidi-
ta delle comunicazioni possono incrinare la fiducia tra le
parti e generare condizioni di chiusura e tensione che, se
non gestite tempestivamente, rischiano di compromettere
fortemente il progetto.

Famiglie “assistenziali” e famiglie “riabilitative”.
Limportanza dell’abbinamento e di obiettivi
condivisi

“Una donna disabile psichica ha vissuto in una comunita
fino all’eta di 21 anni per poi trasferirsi presso una fami-
glia IESA. Frequenta questa famiglia sin da quando ave-
va 8 anni trascorrendo con loro del fine settimana e alcuni
periodi di vacanza, momenti che sono stati sempre vissuti
da entrambe le parti come piacevoli e arricchenti. La ne-
cessita di avviare un progetto di convivenza supportata é
nata a causa dell’emergere di alcune difficolta comporta-
mentali della donna nell’'ambiente della comunita.

I due figli della coppia ospitante, oramai grandi, hanno
lasciato la famiglia di origine, pertanto nella casa si &
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andato a creare maggiore spazio. La caregiver ha mol-
te aspettative sulle possibilita di miglioramento della sua
ospite, pensando che I'ambiente comunitario ne avrebbe
continuato a inibire le potenzialita di crescita e di matura-
zione. Ma ben presto iniziano a emergere delle difficolta,
scoprendo che condividere la quotidianita & ben piu fa-
ticoso di trascorrere il fine settimana insieme. | migliora-
menti che gli ospitanti auspicavano in merito alle abilita
cognitive non si palesano. | comportamenti e gli atteg-
giamenti infantili dell’ospite vengono tollerati con grande
difficolta. La famiglia ospitante fatica a impostare delle
regole da seguire e in alcune situazioni assume un at-
teggiamento ipercritico, tanto da mettere la ospite sotto
pressione e creare situazioni di conflitto.

Si riscontra che viene dedicato molto pittempo alla fami-
glia ospitante piuttosto che all’'ospite. E importante far si
che la famiglia comprenda di fare qualcosa di sbagliato.
La caregiver ha utilizzato volentieri I'opportunita di parlare
delle proprie preoccupazioni e frustrazioni e, lentamente,
é stata capace di ridimensionare le proprie aspettative
nei confronti dell’ospite, in quanto troppo elevate. Ven-
gono percepiti positivamente alcuni consigli di letture ed
eventuali offerte di ulteriore formazione. Dopo di che la
convivenza si normalizza gradualmente”.

Durante i colloqui preliminari con i candidati ospitanti vie-
ne posta particolare attenzione alle aspettative nei con-
fronti del futuro ospite e allimmaginario di “accoglienza”
che risiede in loro, ancor prima di aver effettuato il percor-
so formativo che li abilitera al supporto di persone fragili
nel proprio domicilio. E di assoluta importanza soffermarsi
su questi aspetti per comprendere le caratteristiche dei
candidati e per procedere, nelle fasi successive, a un ab-
binamento congruo non solo ai bisogni del paziente, ma
anche alle attitudini della famiglia che lo ospitera. Quando
un cittadino comune si avventura in questa esperienza,
spesso € mosso dal desiderio di poter essere utile alla
comunita attraverso l'aiuto e il sostegno di una persona
con fragilita, tuttavia capita spesso che questi non si sia
mai interrogato sul tipo di supporto che sarebbe in grado
di offrire. Compito dell’operatore IESA &€ accompagnare
il candidato a costruire una propria identita di caregiver,
riconoscendo i propri punti di forza e di debolezza, le
aspettative che lo animano e gli strumenti di cui dispo-
ne. Questo approccio non solo aiuta il caregiver a sentirsi
riconosciuto per le proprie caratteristiche personali, ma
orienta il servizio a definire in maniera piu chiara gli obiet-
tivi della convivenza e su quali tipi di risorse personali,
familiari e sociali pud contare. Ricopre un certo grado di
importanza poi il ruolo formativo dell’'operatore, che offre
il suo sguardo “terzo” per tutta la durata della convivenza,
stimolando la consapevolezza di tutte le parti in gioco ri-
spetto alle proprie dinamiche relazionali e ai propri vissuti.
Le famiglie, prima di iniziare un progetto IESA, vengono
formate dall’équipe che offre sia spunti teorici che pratico-
relazionali ai candidati affinché possano sviluppare una
maggiore comprensione delle proprie motivazioni, dei de-



sideri che sottendono la loro candidatura, ma anche di
paure e limiti, che vanno accolti anziché scotomizzati. Ma
tale formazione non si esaurisce nel corso preliminare a
cui partecipano tutti i volontari, bensi & un atteggiamen-
to di fondo che accompagna tutto I'evolversi del progetto,
dato che possiamo considerare ogni visita domiciliare,
ogni colloquio come un tassello di una formazione costan-
te e flessibile, che aiuta ospite e ospitante ad affrontare i
continui cambiamenti e adattamenti, quelle sfide dinami-
che che la quotidianita pone.

Loperatore IESA: un terzo in famiglia.
Limportanza della definizione del ruolo
dell’operatore in un progetto di accoglienza

“La situazione di partenza era complessa. Due donne
con disabilita intellettive hanno vissuto in una famiglia
ospitante per molti anni prima di essere prese in carico
dall’équipe IESA. Erano state prese in affidamento da
bambine e da adulte avevano continuato a vivere nella
stessa casa. Quando e stata effettuata la segnalazione
dai servizi allo IESA, le due donne avevano gia 29 e 36
anni. Il padre affidatario era il loro tutore legale.
Inizialmente la famiglia é parsa agli occhi degli operatori
IESA stabile e ben organizzata e le due ospiti sembrava-
no soddisfatte. Gli squardi e i comportamenti della coppia
di ospitanti sembravano chiedere: “perché siete qui?”.
Presto si instauro una sorta di competizione tra 'opera-
tore IESA e la famiglia ospitante. Sequendo il desiderio
della paziente 36enne, 'operatore IESA interveniva per
incentivare passo dopo passo, processi volti a una mag-
giore autonomia e indipendenza. | caregiver erano molto
infastiditi da questo approccio, ritenendo che la modalita
di intervento fosse inappropriata ed estremamente invasi-
va. La conflittualita &€ aumentata quando I'operatore con-
cesse alla ospite di uscire per un caffé con un ragazzo.
Questa iniziativa non piacque per nulla alla famiglia. La
coppia aveva altri piani per la sua ospite, come ad esem-
pio un altro partner, e, muovendosi in questo modo, 'ope-
ratore IESA aveva creato confusione!

Dopo un certo periodo si e strutturata una buona colla-
borazione basata sull’obiettivo comune di ottenere i risul-
tati migliori per il benessere delle due pazienti. Discutere
spesso sul mandato degli operatori IESA é stato d’aiuto,
cosi come assumere un atteggiamento trasparente da
parte di tutti i soggetti coinvolti nel progetto.

Si scopricosi che l'ospite pit grande non sempre si com-
portava in maniera trasparente, operando comportamenti
manipolativi nei confronti dell’'operatore IESA per rispon-
dere ad alcuni suoi desideri che teneva nascosti alla fa-
miglia”.

Non & raro che, in alcune fasi di un progetto IESA, sia
difficoltoso per I'operatore riuscire a equilibrare il proprio
intervento sulla base della specificita dell’accoglienza
avviata. La difficolta nasce dalla complessita del ruolo
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dell'operatore e dalla capacita del caregiver e dell’ospite
di comprendere le sfumature di questo delicato incarico.
Loperatore IESA & da considerarsi una figura terza nella
dinamica dell’accoglienza; un riferimento per ospiti e ospi-
tanti, una presenza solida e rassicurante ma che, se mal
interpretata o non integrata, rischia di essere percepita
come ingombrante e controllante. Per questa ragione &
fondamentale che questo ruolo venga chiarito e ben defi-
nito sin dalle fasi preliminari e che, durante tutto il periodo
di convivenza supportata, vi sia un continuo scambio di
informazioni tra le parti in merito agli obiettivi, alle criticita
e ai risultati raggiunti. Soltanto attraverso un continuativo
lavoro di confronto e condivisione pud delinearsi la riu-
scita dell'inserimento. Loperatore IESA ¢ il canale di con-
giunzione tra volontari, paziente e istituzione e svolge un
ruolo cardine di raccordo.

Per compiere al meglio la loro funzione, gli operatori IESA
sono costantemente supervisionati ed effettuano regolar-
mente riunioni di équipe per la condivisione delle modalita
di intervento attuate.

Questa auspicata quanto necessaria sinergia di intenti e
collaborazione nella costruzione e nel raggiungimento di
obiettivi condivisi da tutte le parti in gioco, non & qualcosa
di scontato o di precostituito, ma va raggiunta attraverso
un dialogo attivo e rispettoso di tutti i punti di vista presenti
e costantemente rinegoziata, proprio perché ci troviamo
all'interno di un sistema dinamico che va aiutato a dirigere
le proprie energie in modo non dispersivo. In alcune fasi
dei progetti questo avviene in modo “naturale” e I'opera-
tore semplicemente accompagna i percorsi mettendone
in luce la direzione e i punti di svolta; in altri casi deve
intensificare il suo lavoro di mediazione per conciliare
aspettative, riferimenti culturali, sistemi di valori diversi,
proprio perché ogni famiglia e ogni paziente sono portato-
ri di aspetti di unicitd che non vanno annullati, bensi fatti
emergere, affinché possano diventare risorsa e reciproco
arricchimento. Questo risulta sicuramente piu complesso
nei casi analoghi a quello sopra presentato, dove I'équipe
subentra in un secondo momento a svolgere una funzione
di monitoraggio e di supporto (non sempre richiesto dagli
attori principali, ma talvolta segnalato come necessario
dai servizi che hanno in carico il paziente) in convivenze
“spontanee” gia in essere (es. vicini o conoscenti che si
trovano ad accogliere la persona in difficolta e solo dopo
un periodo piu 0 meno lungo di convivenza “incontrano” il
servizio IESA che formalizza questa convivenza e la inse-
risce all'interno delle linee guida previste per questo tipo
di progetti). In queste peculiari situazioni € necessario un
lavoro delicato che aiuti il caregiver a vedere l'operatore
come una risorsa, un aiuto, una possibilita di confronto,
anziché come un “intruso” che vuole stravolgere un equi-
librio costruito magari con fatica nel corso degli anni. E
importante far sentire il caregiver parte di una “squadra”,
in cui & utile il ruolo di ognuno per la buona riuscita del
progetto, ma in senso piu ampio per il benessere di tutte
le parti in gioco. E fondamentale da parte delloperatore
un atteggiamento rispettoso di quanto I'ospitante ha fatto
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prima dell’arrivo del supporto che offriamo, ma anche fer-
mo nell’'affermare le proprie specifiche competenze, che
in qualche modo vanno integrate al “buon senso” prece-
dentemente adottato dai caregiver nel portare avanti la
convivenza.

Sovrainvestimento del caregiver e competizione
con la famiglia biologica: quando la relazione
con l'ospite si fa asimmetrica

“Un uomo con ritardo mentale vive da due anni con una
famiglia ospitante. La caregiver & molto premurosa e at-
tenta e l'ospite tende a provocarla e a divertirsi attuan-
do comportamenti infantili. L'eccessiva identificazione
della caregiver con il ruolo di accudimento ha portato a
continue discussioni con gli operatori dei laboratori oc-
cupazionali per disabili, i quali a suo parere terrebbero
un comportamento inadeguato. Le continue lamentele
dell’ospite relative ai laboratori inducono la caregiver a
intervenire direttamente, facendo continue segnalazioni.
Presenta inoltre domanda presso la cassa di mutua as-
sistenza sanitaria reclamando prestazioni speciali per il
proprio ospite, facendosi valere con veemenza e arrivan-
do in una situazione addirittura al tribunale sociale.
Naturalmente gli aspetti critici e I'eccessivo investimento
della caregiver sono regolarmente discussi con I'équipe
IESA, soprattutto perché la caregiver investe moltissime
energie nel progetto e quando non raggiunge i risultati
sperati si sente frustrata. E piuttosto palese che vi sia una
forma di competizione tra la caregiver e la madre biologi-
ca, che peraltro vive nelle vicinanze.

La caregiver vuole dimostrare alla famiglia biologica e al
vicinato che si sa prendere bene cura dell’'ospite e che
si comporta con questi cosi come farebbe con suo figlio.
Col passare del tempo é diventato pit semplice contene-
re la caregiver in alcuni suoi comportamenti, ma perio-
dicamente le dinamiche originarie tendono a riproporsi.
L’équipe IESA tende a tollerare questo tipo di relazione
caratterizzata da sovrainvestimento, poiché non arreca
danni al paziente e gli consente di ricevere attenzioni
speciali, di essere coccolato e soprattutto di gradire tutto
cio.”

Il ruolo del caregiver & cruciale per la realizzazione di un
progetto IESA stabile e strutturato. Il compito della famiglia
IESA & accogliere e supportare l'ospite presso il proprio
domicilio attraverso la condivisone della semplice routine
quotidiana. La relazione che si viene a creare durante la
convivenza spesso € molto profonda. Lintesa relazionale
e affettiva &, secondo il principio alla base del modello
IESA, uno dei fattori terapeutici intrinseci al processo di
accoglienza. Affinché il rapporto ospite-ospitante possa
essere funzionale allo sviluppo e al benessere reciproco
¢ indispensabile che il caregiver si astenga dalla competi-
zione e non si identifichi con un modello “salvifico” a sosti-
tuzione di un disfunzionale riferimento affettivo. Compito
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del caregiver non ¢ sfidare un modello preesistente, evita-
re che il paziente entri in contatto con le proprie fragilita o
sostituirsi all’'ospite di fronte alle difficolta. Il percorso che
ospite e famiglia IESA affrontano insieme & volto all'accet-
tazione di limiti e risorse e a “normalizzare” il piu possibile
la quotidianita del paziente, affrontando le piccole sfide
quotidiane, comprese soddisfazioni e frustrazioni.

Un atteggiamento competitivo con la famiglia di origine
o l'assunzione di una posizione simmetrica nel rapporto
ospite-ospitante rischia di incentivare 'assunzione di com-
portamenti bloccanti e involutivi. Anche in questo caso ri-
sulta fondamentale la possibilita di introdurre un “terzo”
nella relazione, che possa evidenziare queste dinamiche
e aiutare ospite e ospitante a esserne maggiormente con-
sapevoli. Lassunzione di ruoli rigidi e asimmetrici, come
quello madre-figlio o salvatore-vittima, cristallizzano i
percorsi, congelandone le possibilita evolutive, pertan-
to & opportuno che l'operatore stimoli le parti a “vedere”
in quale posizione tendono a collocarsi e anche a com-
prendere come il loro atteggiamento blocchi I'altro in un
contro-ruolo complementare. Lobiettivo generale di tutti i
progetti IESA & la costruzione di relazioni alla pari, dove
venga riconosciuto il valore e il potere di autodetermina-
zione di entrambe le parti; questo viene sottolineato sim-
bolicamente fin dall’avvio del progetto, con la firma di un
contratto, che sancisce come tutte le parti in gioco siano
responsabili della co-costruzione del percorso che insie-
me si affrontera, passo dopo passo.

La presenza della famiglia di origine del paziente inseri-
sce un ulteriore elemento di complessita, non trascurabi-
le. Anche in questo aspetto ospite e ospitante non vanno
lasciati soli, € importante che I'operatore svolga il ruolo
di mediatore e facilitatore, cercando di preservare quanto
piu possibile la relazione con i familiari biologici, pur con-
tenendone gli eventuali aspetti disfunzionali. Il paziente
deve essere aiutato a trovare una modalita di interazio-
ne per lui sostenibile (che talvolta significa proteggersi,
altre volte invece implica la ricostruzione dei rapporti) e
di conseguenza € necessario supportare la famiglia bio-
logica a comprendere il senso del percorso di cura che
il loro congiunto sta affrontando. In tale processo risulta
determinante anche sostenere la famiglia ospitante nel
suo delicato ruolo, che non & quello di “sostituire” la rete
familiare e sociale presente, ma di arricchirla per renderla
piu forte, nell'ottica del benessere del paziente, a cui vie-
ne proposta una base sicura su cui intraprendere il proprio
cammino.

Monitoraggio, mediazione e controllo

in situazioni di conflittualita e prevaricazione:

le funzioni dell’operatore

“L’'ospite IESA, una donna di 57 anni, soffriva da tempo
di schizofrenia con tratti ossessivo-compulsivi disturbanti
per sé e per gli altri.

L’équipe IESA la inseri in una famiglia ospitante di con-



tadini. Questa scelta fu orientata dalla speranza che la
paziente potesse essere coinvolta nelle attivita ordinarie
dell’azienda agricola e che questo comportasse una ridu-
zione della sintomatologia disturbante rispetto al contesto
comunitario di provenienza.

Durante le riunioni vennero concordate con il caregiver le
modalita di gestione della routine quotidiana dell’ospite.
Operatore IESA e caregiver discussero nel dettaglio la
programmazione delle attivita giornaliere e il coinvolgi-
mento dell’ospite nelle faccende domestiche e nel lavoro
agricolo. Al termine di ogni giorno fu concordato uno spa-
zio di confronto tra caregiver e ospite su quanto accaduto
nella giornata, per migliorare ulteriormente I'organizzazio-
ne del quotidiano.

Con il passare dei mesi ci si accorse che I'impegno arre-
cato dall’azienda agricola lasciava poco tempo al care-
giver per poter accompagnare I'ospite nello svolgimen-
to delle mansioni quotidiane cosi come invece era stato
concordato. L'ospitante tendeva a rispondere in maniera
evasiva ed evitante alle pacate domande dell’operatore
che scopri che spesso i momenti di confronto a fine gior-
nata non riuscivano ad avere luogo. A seguito di cio gli
interventi dell'operatore IESA si intensificarono.
L’atteggiamento dell’'ospite nei confronti della famiglia
ospitante era molto ambivalente e per tale ragione spes-
so diventava irritante.

Tuttavia la famiglia ospitante si era ormai abituata a po-
ter contare sul rimborso per I'accoglienza e per questa
ragione avrebbe potuto non voler rinunciare al progetto.
Ma I'atmosfera tra le parti sembrava essersi deteriorata.
Inoltre emergevano sempre piu forti lamentele da parte
della paziente la quale segnalava anche recenti situazioni
di insulti e offese da parte della ospitante. A seguito di
tali segnalazioni I’équipe IESA optd per un trasferimento
della paziente presso un’altra famiglia ospitante”.

Tra le situazioni critiche che possono venirsi a delineare
in un progetto IESA, le piu pericolose e complesse sono
le condizioni di conflitto che, se non individuate precoce-
mente e non affrontate, tendono a sfociare in prevarica-
zione o, addirittura, in violenza.

Al fine di individuare per tempo gli indicatori di rischio &
indispensabile che il servizio IESA abbia strutturato dei
protocolli di monitoraggio e verifica dello “stato di salu-
te” del percorso di accoglienza. Le visite domiciliari (pro-
grammate e a sorpresa), i colloqui individuali con ospite e
ospitanti e il periodico confronto tra le parti sul’landamen-
to dellinserimento sono i principali strumenti di verifica di
cui 'operatore IESA dispone. Tuttavia, alcune situazioni di
tensione e conflitto possono essere mascherate e difficili
da cogliere. Questo avviene quando il caregiver teme, rife-
rendo di avere delle difficolta nella gestione dell’'ospite, di
essere messo in discussione per il suo operato, o quando
I'ospite, per timore di ritorsione, assume un atteggiamento
omertoso rispetto alle problematiche emerse durante la
convivenza. La mancanza di dialogo e di condivisione di
importanti momenti quotidiani, come ad esempio i pasti
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o le attivita di svago, l'esclusione dell’ospite dai momenti
di ritrovo familiari o al contrario il suo ritrarsi ai tentativi
di inclusione da parte del nucleo familiare, la stanchez-
za manifesta degli ospitanti o le segnalazioni degli ospiti
in merito a situazioni di tensione, sono tutti elementi da
osservare con attenzione e da affrontare senza indugio,
poiché “sintomi” di un malessere dell’intero sistema, di cui
I’équipe deve avere cura.

Il primo passo che un operatore IESA deve attuare, in tut-
te le situazioni, & incentivare le parti al confronto e alla
condivisione dei propri vissuti, per uscire dall'isolamento
che e sempre limitante e nocivo. Come in qualsiasi conte-
sto familiare, anche nelle famiglie IESA possono emerge-
re incomprensioni, rigidita, timori e fatiche che rischiano
di incrinare gli equilibri dei rapporti. Loperatore funge da
mediatore relazionale e deve essere in grado innanzitutto
di cogliere i segnali di sfilacciamento della rete familiare,
per poi aiutare ospiti e ospitanti ad affrontare quanto sta
accadendo, comprese le loro frustrazioni, rabbie, vulnera-
bilita, al fine di ricostruire un processo di comunicazione
in cui tutto questo possa trovare spazio, come elemento
“normale” e pertanto affrontabile, nominabile e pensabile,
di ogni relazione umana, prima di giungere a rotture con-
flittuali e dolorose.

E importante anche lavorare con i caregiver sulle moti-
vazioni della scelta di diventare famiglia ospitante e sulle
ragioni che fanno si che continuino ad aderire al progetto,
anche quando questo si rivela piu faticoso del previsto o
poco compatibile con i ritmi, le aspettative e le attitudini
dei componenti del nucleo senza demonizzare I'eventua-
le componente economica, ma aiutandoli a comprendere
che le peculiarita di questo tipo di strumento, la sua com-
plessita e la sua natura profondamente volontaristica non
possono essere snaturate, e accompagnandoli eventual-
mente verso una chiusura del progetto, che possa essere
vissuta come scelta consapevole e rispettosa dei propri
limiti.

La dimensione del segreto e della triangolazione

“Un paziente affetto da dipendenza patologica viveva
con una coppia di anziani. Era astinente, andava al lavo-
ro, tutte le parti coinvolte erano soddisfatte.

Dopo un po’ gli operatori del Servizio IESA si accorsero
che il paziente era ricaduto nella dipendenza piu volte.
Durante un colloquio di confronto la famiglia riferi agli
operatori di aver tenute segrete le ricadute su richiesta
del paziente. Nonostante ci sia stata apertura da par-
te del servizio su questo tema, alcune settimane dopo
emerse che il paziente continuava a far uso massiccio di
sostanze e la famiglia lo copriva.

La famiglia non ha cambiato atteggiamento nel corso del
tempo e per questa ragione la collaborazione é stata in-
terrotta.”

Come ci insegna la vasta letteratura sul tema, la dimen-
sione del segreto pur essendo foriera di malessere e di re-
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lazioni tossiche, si manifesta frequentemente nei contesti
familiari, contenitori rassicuranti e protettivi che tuttavia, in
alcuni casi, possono diventare limitanti. Il segreto in ambi-
to familiare richiama il non detto, o meglio, cio che non si
pud verbalizzare al di fuori del nucleo (e talvolta neanche
al suo interno) in quanto fonte di vergogna, passibile di
giudizio sociale o motivo di dolore. Lessere umano tende
a nascondere, a se stesso e al mondo, cid che causa sof-
ferenza. Questo pud essere uno dei motivi per cui, anche
nel contesto IESA, ci si ritrova talvolta di fronte alle reti-
cenze dell'ospite o degli ospitanti a informare gli operatori
rispetto a elementi significativi della convivenza o a svilup-
pi del quadro clinico del paziente. Pu0 essere difficile af-
frontare e comunicare cambiamenti all'interno del nucleo
ospitante (come malattie di uno dei memobri, conflitti in-
trafamiliari, separazioni, tradimenti, perdita di lavoro ecc.),
per la paura di essere giudicati, di mettere in discussione
un’immagine di solidita ed efficienza che si ritiene fonda-
mentale per 'idoneita al ruolo di ospitante, per vergogna,
per il timore che il progetto possa essere chiuso. Tante e
multiformi sono le resistenze che compaiono quando si
tratta di dover portare all’esterno qualche aspetto critico
presente allinterno della famiglia. E, nel momento in cui
l'ospite IESA viene integrato nel sistema familiare, diventa
soggetto alle stesse dinamiche di “protezione” e dunque
suscettibile al rischio di essere invischiato nel clima di se-
greto familiare, laddove la cultura del nucleo ospitante sia
permeata da questa dimensione. Pertanto & possibile che
I'operatore non venga correttamente informato in merito a
ricadute in condotte di dipendenza, a recrudescenza del-
la sintomatologia, ad aspetti comportamentali critici, piut-
tosto che a vissuti emotivi importanti presenti nel campo
relazionale. Il “tenere nascosti” degli elementi significativi
del clima presente in famiglia, degli eventi che costellano
la storia del nucleo familiare, delle evoluzioni del percorso
del paziente, & una forma di difesa che non porta nulla di
buono, poiché priva l'operatore di elementi preziosi che
consentano di leggere quanto accade e di attribuirvi il
corretto significato. E particolarmente importante prestare
attenzione alle sfumature che possono celare zone d'om-
bra e meccanismi poco limpidi alla base del rapporto tra
ospite e ospitante, cosi come & fondamentale educare fin
da subito le parti in gioco alla trasparenza, come valore
di estrema importanza per una collaborazione proficua.
Fin dalla firma del contratto viene esplicitato che la fami-
glia ospitante e l'ospite sono tenuti a informare I'operatore
riguardo a ogni sviluppo e variazione dei diversi aspetti
della convivenza e che devono consentirgli di essere pre-
sente nella loro relazione, e laddove emergano segreti e
non detti si pud utilizzare proprio questo strumento come
stimolo di partenza per affrontare il tema e ricordare la
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fondamentale importanza di una comunicazione traspa-
rente, tenendo perd in considerazione tutti i complessi
vissuti sottostanti.

Lincomunicabilita pud diventare un muro insormontabile
che separa il caregiver dal Servizio IESA e rischia di neu-
tralizzare il supporto che l'operatore sarebbe in grado di
fornire.

Loperatore dal canto suo si ritrova in una delicata posizio-
ne multi sfaccettata: da un lato infatti incarna il supporto,
che implica anche uno sguardo privo di giudizio e capace
di accogliere e comprendere i limiti di ospiti e ospitanti, i
loro timori, i loro tentativi di difendersi da sentimenti dolo-
rosi come la vergogna e la paura, ma parallelamente deve
ricoprire anche il ruolo di controllo, che implica la respon-
sabilita di far rispettare il patto iniziale e di richiamare le
parti a delle regole che tutti hanno sottoscritto. Questo
ci riporta alla complessita del ruolo di operatore IESA,
che richiede preparazione, continua attenzione e un al-
lenamento alla consapevolezza che consenta di essere
presente nel qui e ora della relazione come polo di me-
diazione e, allo stesso tempo, di mantenere uno sguardo
esterno, alla giusta distanza, che abbracci le diverse di-
namiche in gioco. Cid consente di individuare gli eventuali
tentativi di triangolazione da parte di ospiti e ospitanti e di
affrontarli, attraverso il costante confronto, lo stimolo alla
riflessione, creando spazi in cui tutto il nucleo familiare
possa esprimere il proprio punto di vista, accogliere quello
altrui, e mettersi in gioco in modo attivo per giungere alla
risoluzione di situazioni critiche con modalita nuove e piu
adattive.

Lo IESA risulta essere uno strumento dotato di grande
efficacia e flessibilita, ma la ricchezza del metodo va di
pari passo con la sua complessita; pertanto, & bene non
sottovalutare, al momento dell’avvio di un servizio che si
occupi di inserimenti eterofamiliari supportati, la necessita
di solide linee guida e di protocolli di intervento ponderati,
anche sulla base delle esperienze finora condotte in Ita-
lia e in Europa. Lo IESA & un metodo di cura con grandi
potenzialita e con specifiche caratteristiche, che non si
esauriscono in un “affidare una persona in difficolta alle
cure di generosi volontari”, ma che implica un corretto uti-
lizzo dello strumento e un investimento nella formazione
di operatori che ne comprendano appieno le peculiarita.
Gli inserimenti IESA non sono scevri di criticita, cosi come
la vita quotidiana e reale, fuori dall’alienazione artificiale
proposta da altre forme di presa in carico del disagio psi-
chico, non ¢ priva di imprevisti, cambiamenti e conflitti,
e la sfida sta proprio nel trovare un giusto equilibrio tra
dinamismo vitale e necessita di stabilita e sicurezza, af-
frontando le sfide che di volta in volta emergono nell’inte-
razione con un sistema cosi complesso.
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Abstract

Il progetto JuMeGa (IESA per minori), & stato originariamente sviluppato per
assistere ragazzi dai 12 anni in su, attraverso l'inserimento eterofamiliare. La
tendenza e la necessita di prendersi cura di bambini piu piccoli di eta com-
presa tra 4 e 12 anni, accogliendoli in famiglie ospitanti, € tuttavia in costante
aumento. Le ragioni per cui viene impiegato questo tipo di strumento possono
essere diverse, ma generalmente derivano da problemi comportamentali ri-
scontrati nei bambini, correlati a diagnosi di disturbi psicologici differenti. Men-
tre gli adolescenti sono maggiormente in grado di esprimere le loro preoccu-
pazioni, bisogni e desideri, per i piu piccoli sono gli adulti a essere chiamati in
causa, i quali dovrebbero garantire protezione e tutela, riconoscere cio di cui il
piccolo ha bisogno e cercare di soddisfare le molteplici aspettative e richieste
che arrivano dall’esterno.

Key words: JuMeGa, IESA per minori, tutela del bambino, riabilitazione in fa-
miglia, affido

Il Servizio JuMeGa, organizzato dal personale della associazione Arkade, si
prende cura dei giovani attraverso l'inserimento eterofamiliare dal 1997. Il mo-
dello & stato inizialmente sviluppato per bambini e adolescenti a partire dai 12
anni. A poco a poco, si & manifestato anche il bisogno di effettuare interventi
per bambini di eta inferiore ai 12 anni, come mostra la Figura 1.

Al di la di alcune eccezioni, i bambini inseriti in un progetto JuMeGa devono
avere almeno 4 anni d’eta. Solitamente i ragazzi candidati all'inserimento ete-
rofamiliare manifestano anomalie comportamentali significative che possono
essere classificate sulla base di diagnosi psichiatriche. Molti dei bambini, an-
che quelli molto piccoli, prima di essere inseriti nelle famiglie ospitanti hanno
gia vissuto diverse esperienze presso istituti e famiglie affidatarie. La durata
del soggiorno in una famiglia JuMeGa & variabile e dipende dall’'obiettivo del
progetto. Pud trattarsi di una soluzione duratura (fino a 21 anni) o temporanea,
fino al ritorno a casa dai genitori biologici.

| disturbi mentali spesso possono manifestarsi a causa di vari fattori: stress
psicosociale, situazioni di abbandono, assenza di stimoli nei primi giorni o
mesi di vita ed esperienze di abuso e violenza da parte di adulti (genitori o
terzi). Solitamente i genitori biologici sono persone gia psicologicamente fragili
0 malate, con problematiche di dipendenza da alcol e droghe o altre difficolta
sociali o emotive.

Le seguenti sintomatologie e i comportamenti critici sono spesso presenti

* Traduzione a cura di Gianfranco Aluffi, Elisabetta Latragna.
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Figura 1.
Progetti in carico al 31/12 dal 1997 al 2019.

nella storia clinica dei bambini per i quali viene richiesto
lintervento: paure e angosce, disturbi dell’attaccamento
e del comportamento, necessita di attenzione costante,
scarso rendimento scolastico, assenza della percezione
del dolore, della fame o della sete, mancanza di senso
del pericolo, incapacita di stare nei contesti gruppali, furti,
menzogne, incendi, torture ad animali, violazione e man-
canza di adesione alle regole, bullismo, insonnia ecc.

La sola diagnosi non costituisce perd una esplicita ne-
cessita di presa in carico da parte delle istituzioni prepo-
ste alla tutela dei minori. Con queste diagnosi, i bambini
possono anche vivere e crescere nelle proprie famiglie
biologiche. Il servizio di assistenza e cura viene attivato
e puo avviare un progetto di allontanamento del minore
qualora vengano identificate situazioni per lui pericolose
0 se sono i genitori biologici stessi a richiedere aiuto. Per
i ragazzi di 12 anni che vivono presso le famiglie ospitan-
ti JuMeGa, l'ente di assistenza per i giovani ha deciso,
in quasi il 100% dei casi, di procedere con l'accoglienza
eterofamiliare e, di solito, contro la volonta dei genitori. In
ogni caso le ragioni di tali decisioni risiedevano in com-
provate o prevedibili minacce al benessere del bambino e
la messa in discussione della potesta genitoriale da parte
del tribunale dei minori.

Laccoglienza di un bambino piccolo modifica significati-
vamente la routine quotidiana di una famiglia ospitante, in
modo diverso rispetto all'inserimento di adolescenti. Lavo-
rare con i genitori biologici € molto complesso e garantire
una protezione del minore a seguito di un procedimento
giudiziario & molto piu difficile da attuare.

| servizi per la cura e l'assistenza dei minori privilegiano i
progetti JuMeGa per i seguenti motivi:

| bambini mostrano comportamenti inadeguati e provo-
catori che richiedono uno stretto supporto da parte di un
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servizio specializzato.

A causa della loro particolare situazione nella famiglia di
origine, i bambini hanno bisogno di risposte individualiz-
zate e creative e di una sensibile ristrutturazione della re-
lazione con i genitori biologici.

| bambini spesso falliscono il loro percorso nelle istituzio-
ni preposte per l'assistenza e la cura ai giovani, perché
fanno molta fatica a rapportarsi a situazioni di gruppo per-
manenti.

I bambini hanno bisogno di un posto che li possa conte-
nere e che consenta loro di riprendere efficacemente un
percorso di sviluppo e di crescita.

Il servizio IESA che & specializzato nella pratica terapeu-
tica dello JuMeGa reperisce e seleziona le famiglie piu
idonee ad accogliere bambini piccoli. Promuove l'accetta-
zione del progetto di inserimento eterofamiliare da parte
dei genitori biologici e modera il rapporto di questi con la
famiglia ospitante. Se necessario, organizza e da strut-
tura agli incontri tra genitori e figlio presso i luoghi neu-
tri, costruisce e coordina la rete di contatti funzionale al
progetto. Le famiglie ospitanti sono chiamate a gestire il
comportamento spesso critico e inadeguato di un bambi-
no riconoscendo le sue difficolta, paure e bisogni, senza
che questi li verbalizzi esplicitamente. Ecco un esempio di
come una famiglia ospitante ha risposto creativamente a
comportamenti provocatori:

“Un bambino di 4 anni inserito nella famiglia ospitante
a causa della sindrome alcolica fetale (FAS), un distur-
bo dell’attaccamento e tratti autistici, non era in grado
di comprendere la scansione del tempo. Ad esempio,
non distingueva i giorni della settimana dai giorni festivi
e voleva anche andare all’asilo la domenica, manifestan-
do agitazione e aggressivita nei confronti di chi lo con-
traddiceva, ritirandosi in se stesso. La madre ospitante
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inizio a dargli corn-flakes per colazione nei giorni feriali
e sandwich nei giorni festivi. In questo modo imparo a
differenziare i giorni settimanali dal weekend e non mise
pit in atto comportamenti aggressivi”.

In pratica, le famiglie ospitanti devono garantire una ef-
ficace e continuativa sorveglianza 24 ore al giorno. pro-
teggendo il bambino da situazioni pericolose di ogni tipo.
Devono dare ai bambini confini chiari, offrire un contesto
relazionale affidabile in modo che possano sviluppare un
senso di sicurezza. Ogni bambino ha bisogno di svilup-
pare un senso di appartenenza. Le domande che solita-
mente i bambini si pongono sono: a quale famiglia appar-
tengo? Perché ho due famiglie? Queste domande hanno
bisogno di risposte rafforzative, in modo che il bambino
non si trovi a vivere un conflitto interno. In pratica, spesso i
genitori biologici reclamano il figlio e non gli danno il “per-
messo interiore” di sentirsi a proprio agio e di poter cre-
scere con la famiglia ospitante. E una grande pressione
che fa si che il ritorno presso i genitori biologici non venga
sempre portato a termine con successo. | bambini vivono
in costante incertezza. Ecco perché lavorare con i genitori
nel contesto di un inserimento eterofamiliare € sempre di
importanza centrale. | genitori ospitanti non devono mai
esprimere opinioni negative sui genitori biologici di fronte
al bambino il quale cosi percepisce che questi non meri-
tano di essere criticati.

Tutti i soggetti adulti coinvolti sono tenuti a tutelare i minori.
Il collocamento di un bambino in una famiglia ospitante
e di per sé una forma di protezione, poiché il bambino &
difeso dalle influenze pericolose ed & ospitato in un conte-
sto volto alla promozione del benessere e dello sviluppo.
Tuttavia, pud succedere che le persone del contesto (quar-
tiere, scuola materna, scuola) sollevino accuse contro la
gestione del bambino da parte della famiglia ospitante. Per
chiarire questo aspetto o per adempiere al mandato di pro-
tezione, JuMeGa® prevede una procedura specifica.
Questa procedura consente di coinvolgere anche i bam-
bini che possono esprimersi verbalmente solo in misura
limitata o che non sono in grado di comunicare. Pertanto,
la protezione e lo sviluppo dei bambini altamente trauma-
tizzati vengono garantiti in qualsiasi momento.

Procedure per la protezione del minore
attraverso JuMeGa

In qualita di servizio specializzato, noi di JuMeGa siamo
tenuti a tutelare i minori che inseriamo nelle famiglie, dalla
violenza, dalla trascuratezza e dagli abusi.

| conoscenti del bambino ospitato, i suoi genitori biologici
0 il bambino stesso possono accusare le famiglie ospitanti
di incuria, abusi mentali o fisici o addirittura molestie ses-
suali.

Piu i bambini sono piccoli e cognitivamente fragili, meno
sono in grado di segnalare situazioni problematiche o di
difficolta.

Su 160 bambini gestiti da JuMeGa attraverso l'inserimento
eterofamiliare, sono mediamente circa 6-8 ogni anno quelli

segnalati come potenzialmente a rischio e di cui il servizio

€ tenuto a esaminare il caso.

Per questo, per JuMeGa, & necessario:

* riconoscere e prendere seriamente in considerazione
gli elementi che possono fungere da indicatori di rischio
o che vengono segnalati;

e prevenire le situazioni di pericolo;

* possedere gli strumenti per valutare e gestire il pericolo.

Il Codice delle Leggi Sociali tedesco (SGB), nel suo libro
VIll, sezione 8a, definisce gli elementi peculiari alla base
del “Mandato di Protezione in caso di pericolo per il benes-
sere dei minori’

Si parla quindi di “segnalazioni 8a” e “casi 8a” quando vi
sono indicazioni di un rischio per il benessere del minore e
di “procedimenti 8a” in sede di valutazione delle denunce.
In JuMeGa, negli ultimi anni abbiamo costantemente svi-
luppato in termini metodologici il mandato di protezione
per bambini e adolescenti attraverso un protocollo di pro-
tezione globale. Questo si basa su 3 pilastri, che sono di
seguito sintetizzati. La peculiarita necessaria per proteg-
gere i bambini piccoli e i giovani molto deboli, non in grado
di esprimere un pericolo o qualcosa di “brutto] &€ descritta
nel pilastro 3.

Pilastro 1: selezione della famiglia ospitante

Argomento: idoneita di base e compatibilita.

Per la selezione delle famiglie ospitanti devono essere
soddisfatti gli standard federali che richiedono un’autoriz-
zazione delle forze dell’'ordine all’accoglienza e un certi-
ficato di buona salute da parte del medico. Quando si ef-
fettua la selezione, e prima di realizzare un abbinamento
tra bambino e famiglia ospitante, viene richiesto ai servizi
sociali se ci siano state segnalazioni in merito alla famiglia
candidata che possano mettere in dubbio la loro idoneita
al percorso di accoglienza.

Il servizio dispone inoltre di standard di qualita interni per
la valutazione e selezione delle famiglie. Per conoscere la
famiglia ospitante candidata vengono strutturati piu incon-
tri in presenza di almeno tre figure professionali. Viene rea-
lizzato un profilo personalizzato della famiglia attraverso la
richiesta di informazioni in merito alla cultura familiare, la
motivazione, i valori, l'individuazione dei punti di forza e di
debolezza, ecc. Al fine di realizzare un buon adattamento
del minore presso la famiglia ospitante risulta essere di
centrale importanza un corretto abbinamento tra le parti.
Un buon abbinamento & fondamentale per garantire la si-
curezza dei bambini e il loro sereno sviluppo.

Pilastro 2: supporto professionale

Argomento: prevenzione e “procedura 8a’”

Il supporto professionale & modulato a seconda delle ca-
ratteristiche della famiglia ospitante e del giovane ospite, a
seconda del periodo, dei bisogni, della situazione e delle
persone coinvolte.

Noi interveniamo in tutela del minore in quelle situazioni in
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cui si presentano pressioni eccessive da parte degli ospi-
tanti. Al bisogno il servizio puo disporre di specialisti per
la gestione degli aspetti rilevanti per la tutela del minore: 4
operatori qualificati per la tutela del bambino, un responsa-
bile del processo di cura per situazioni di abuso sessuale,
specialisti per I'assistenza alla prima infanzia e per il trat-
tamento del trauma.

Esiste anche una procedura interna 8a stabilita in caso di
sospetto rischio per il benessere del bambino.

Pilastro 3: coinvolgimento delle parti

Argomento: sensibilizzazione e gestione delle segnalazio-
ni.

JuMeGa pud contare su di un sistema di condivisione e
gestione delle segnalazioni dal 2015, con revisione a ca-
denza annuale, e che ha per obiettivo:

Sensibilizzare le famiglie ospitanti e i giovani alla tutela dei
minori. Il concetto di protezione non viene visto come una
forma di controllo sulle famiglie ospitanti, in quanto lo stes-
so concetto € a tutela di questi in caso di eventuali accu-
se false o prive di giustificazione. Attraverso uno scambio
continuo e trasparente sul tema e una gestione orientata
alla soluzione delle criticita, le famiglie ospitanti hanno la
certezza di poter chiedere aiuto e di non dover rispondere
a richieste eccessive. Con i minori stessi I'operatore Ju-
meGa si occupa delle situazioni delicate in cui & richiesta
maggiore attenzione, ad esempio in situazioni di violenza,
abuso fisico o verbale o in caso di inadeguatezza nell’ac-
coglienza.

Informare i bambini, gli adolescenti e gli adulti su quali si-
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ano i canali ove & possibile effettuare le segnalazioni. Il

minore riceve biglietti da visita sui quali sono presenti tutti i

numeri degli operatori JumeGa, in modo che possa richie-

dere supporto in qualsiasi momento.

Individuare una persona di riferimento per il minore. Il gio-

vane dovrebbe avere la possibilita di rivolgersi alla figura

di riferimento se succede qualcosa nel corso della propria

vita o se percepisce qualcosa di non buono per sé. La so-

luzione migliore & che questa figura non appartenga alla

famiglia ospitante né a quella biologica, per garantire la

maggior neutralita possibile ed evitare conflitti di interessi.

La persona di riferimento ha il compito di interfacciarsi con

il servizio JuMeGa.

Nel caso di segnalazione 8a, I'operatore JuMeGa di rife-

rimento consulta immediatamente il suo team ed effettua

una cosiddetta valutazione del rischio basata su fattori di

rischio e di protezione.

| risultati possono essere:

¢ assenza di pericolo;

¢ pericolo che pud essere prevenuto in futuro con un pia-
no di protezione comune;

* situazione di pericolo per la quale il bambino deve esse-
re portato fuori dalla famiglia.

Nel corso degli anni il Servizio JuMeGa ha dovuto far fron-

te soltanto a una situazione in cui vi era un mandato di tu-

tela nei confronti di un minore: I'inserimento eterofamiliare

a 0ggi € in corso e procede al meglio.

Lapplicazione del modello IESA a ospiti di eta compresa

tra 4 e 12 anni implica grandi sfide, ma I'esperienza di Ju-

MeGa maturata in questi anni dimostra chiaramente che

pud funzionare.
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Abstract

[l lavoro presenta le attivita della Fondazione La Citta del Sole — Onlus, nata
nel 1998 nella Citta di Perugia per sviluppare progettualita innovative in campo
psichiatrico e sociale. Spicca tra queste il Progetto P.R.[.S.M.A. (Programma
di Ricerca-Intervento Salute Mentale e Autonomie), una forma particolare di
accoglienza e condivisione di spazi di vita, che interviene su pazienti in carico
ai servizi psichiatrici, costruendo progetti personalizzati che ruotano attorno
“allabitare a casa propria”, secondo il principio di recovery.

[l progetto € fornito come offerta supplementare gratuita agli utenti che hanno
una convenzione piena presso il Centro Diurno Psichiatrico (CDP) FuoriPorta
della Fondazione La Citta del Sole.

[l 28 novembre 2019, nello stesso immobile che ospita il CDP FuoriPorta, &
stato inaugurato Numero Zero, il primo ristorante inclusivo del’Umbria, che
impiega personale costituito almeno al 50% da utenti psichiatrici. Larticolo il-
lustra dettagliatamente questi progetti evidenziandone i punti in comune con il
modello IESA.

Key words: Progetto P.R.1.S.M.A_, progetti di vita personalizzati, abitare a casa
propria, recovery, coinquilini supportati, autonomia, integrazione, Budget di
Salute, Centro Diurno Psichiatrico FuoriPorta, Ristorante inclusivo Numero
Zero, inclusione lavorativa

Progetto P.R.1.S.M.A.!

P.R.I.S.M.A. interviene su pazienti psichiatrici gravi e medio-gravi costruendo
progetti di vita personalizzati che ruotano attorno “all’abitare a casa propria”,
fondamentale determinante sociale di salute e benessere e presupposto per lo
sviluppo e la realizzazione di sé (Maone, D’Avanzo, 2015).

Ognuno degli attuali 10 utenti vive in un appartamento con coinquilini “non
problematici” portatori di un bisogno abitativo, per la maggior parte studenti
universitari in cerca di un’esperienza formativa e un alloggio gratuito, ma anche
giovani lavoratori precari o persone interessate semplicemente a condivide-

"1l Progetto P.R.I.S.M.A. (Programma di Ricerca-Intervento Salute Mentale e Autonomie)
€ promosso dalla Fondazione La Citta del Sole - Onlus, nata nel 1998 nella Citta di Pe-
rugia per sviluppare progettualita innovative in campo psichiatrico e sociale.
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re il progetto. La ricerca di coinquilini & agevolata dalla

collaborazione con 'Agenzia per il Diritto allo Studio Uni-

versitario del’Umbria, con cui € in atto dal 2015 apposita

Convenzione.

Il rapporto utente/coinquilini va da un 1:2 fino a un 1:4, a

seconda del grado di funzionamento e di problematicita

dell'utente.

Fuori casa l'utente svolge attivita nei normali contesti di

vita allinterno della comunita con il sostegno flessibile di

educatori supervisionati da uno staff clinico, in collabora-

zione con i Dipartimenti di Salute Mentale (DSM) e i Centri

di Salute Mentale (CSM) di riferimento.

Regole di P.R..S.M.A.:

per accedere non servono specifiche caratteristiche dia-

gnostiche, ma é richiesto un funzionamento di livello me-

dio, almeno sul versante dell'igiene personale e della cura

di sé, e un controllo adeguato dell’aggressivita auto ed

eterodiretta;

ogni piano di attivita & concordato e preventivamente ap-

provato dall’'utente e della sua famiglia, secondo principi

di recovery.

Regole della residenzialita:

¢ il coinquilino e l'utente firmano con la Fondazione due
documenti specifici:

e un contratto di comodato gratuito per 'utilizzo dell’abi-
tazione;

e un Patto di Cura in cui si specificano diritti e doveri dei
contraenti. Il coinquilino si impegna alla presenza sera-
le e notturna nell’appartamento secondo un calendario
concordato con gli altri coinquilini (almeno un coinqui-
lino presente ogni sera e almeno 2 serate comuni la
settimana). Il coinquilino si impegna a rimanere nel
progetto per almeno un anno, pena il pagamento dei
costi di registrazione del suo sostituto. Normalmente
'utente mantiene degli spazi periodici di incontro con
i familiari. La casa rimane aperta all’'utente in ogni ora
del giorno per l'intero arco dell’anno. Coinquilini e uten-
te condividono i costi delle utenze, mentre le spese
condominiali sono sostenute dalla Fondazione. | coin-
quilini vengono supportati costantemente da educatori
e staff clinico della Fondazione, con colloqui individua-
li e di gruppo per ogni appartamento e una riunione
plenaria trimestrale di tutti i coinquilini di P.R.I.S.M.A.
in cui confrontare esperienze e condividere problemi e
soluzioni.

IESA e P.R.1.S.M.A., due modelli a confronto

Confrontando il modello P.R.1.S.M.A. con il modello IESA,
€ interessante notare che, pur nella specificita delle due
esperienze, l'ultima versione di P.R.1.S.M.A. presenta con
lo IESA piu di un punto di contatto.

Quando, nel 1998, elaborammo il Progetto P.R.I.S.M.A.,
lo pensammo come un modello di intervento centrato sul
distacco netto dell’'utente dalla famiglia di origine, e cioé
da un contesto ontologicamente in sofferenza, dove la
mancanza della giusta distanza impediva agli attori coin-
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volti di pensare soluzioni diverse e piu “sane” di organiz-
zazione del ménage familiare. Da questo punto di vista, la
prima esperienza messa in campo ci diede in breve tem-
po ragione: da un lato l'utente, un neurodiverso con una
forma grave di autismo accompagnata da frequenti crisi
di aggressivita eterodiretta ed episodi di autolesionismo,
dimostrd nel giro di pochi mesi dei miglioramenti molto im-
portanti del quadro clinico, mettendo in campo risorse fino
a quel momento impensabili; dall’altro lato la famiglia d’ori-
gine si ritrovo improvvisamente a poter vivere, a poter fre-
quentare normalmente parenti e amici, a poter viaggiare
per lavoro o per piacere. Accanto a tutto cid migliorarono
molto in fretta anche i rapporti con il proprio figlio, e i mo-
menti passati assieme (un weekend ogni due settimane e
una o due vacanze I'anno) persero via via quei connotati
di sofferenza a cui si erano abituati.

In questa prima fase di sperimentazione di P.R..S.M.A.,
nel timore che si potessero ricreare i meccanismi negativi
tipici della famiglia di origine, vigeva la regola espressa di
evitare che i nuovi conviventi fossero coppie o famiglie,
con una divaricazione completa rispetto al modello IESA.
Tuttavia, col passare del tempo e con l'incremento len-
to ma costante dei progetti individuali attivati, questa di-
varicazione, grazie anche al lavoro dei Direttori Sanitari
avvicendatisi successivamente e al proficuo e costante
rapporto con i Servizi psichiatrici territoriali, si € progres-
sivamente ristretta.

Dapprima sono state sperimentate, senza problemi parti-
colari per il buon esito dell’esperienza, forme di conviven-
za in cui, all'interno del gruppo allargato, erano presenti
delle coppie.

Da ultimo uno dei nuclei di convivenza, quello che coin-
volge il primo storico utente di P.R.1.S.M.A,, si & in qualche
modo trasformato in uno IESA: circa 8 anni fa, a seguito
della fuoriuscita dal progetto di un precedente coinquilino,
la donna e 'uomo che sono andati a formare con l'utente
il nuovo gruppo di convivenza hanno creato in brevissimo
tempo una coppia, coppia che & divenuta col tempo una
famiglia vera e propria, per cui 'utente abita a tutti gli effet-
ti con una famiglia diversa da quella d’origine.

P.R.I.S.M.A. all’interno del quadro normativo
regionale

Il Progetto P.R.1.S.M.A., avviato per il primo utente nel set-
tembre 1998, é stato riconosciuto per la prima volta con
Convenzione con I'Usl Umbria 1 nel maggio 2002. Sulla
base delle fattispecie di intervento previste dalla Delibera-
zione del Consiglio Regionale 7 luglio 1997, n. 372, veniva
avviato come progetto innovativo sperimentale equiparato
alle Unita di Convivenza (retta pro-capite di € 70/die). Da
allora, pur con il pieno riconoscimento dell’efficacia dell’'in-
tervento da parte dei Servizi di Salute Mentale, testimo-
niato dalle numerose proroghe annuali della Convenzione
e dal progressivo allargamento della platea di utenti (dai
2 del 2002 agli 8 del 2017), la Politica regionale non ha
mai provveduto a mandare a regime con atto normativo il
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“modello P.R.I.S.M.A., fino a che, nel 2017, ci € stato co-
municato che il sistema di proroghe annuali non era ulte-
riormente procrastinabile e che, se volevamo proseguire il
nostro intervento in Psichiatria, ci saremmo dovuti accre-
ditare secondo una delle fattispecie previste dalla 372/97.
Il nostro primario interesse di proseguire I'esperienza di
P.R.1.S.M.A,, e la condivisione con i Servizi dell’assoluta
necessita di portare avanti i percorsi individuali di auto-
nomia gia in essere, ci ha portato a scegliere I'unica fat-
tispecie in grado di coniugarsi con P.R.I.S.M.A., il Centro
Diurno Psichiatrico. Cosi, il 5 febbraio 2019, & stata sti-
pulata la Convenzione per il Centro Diurno Psichiatrico
FuoriPorta.

Da questo momento P.R.I.S.M.A. scompare dalle carte
ufficiali e viene offerto gratuitamente dalla Fondazione
agli utenti portatori di una retta piena presso il proprio
CDP (€ 105/die pro-capite per 6 gg la settimana, ma con
un aggravio di costi non coperto dal leggero surplus to-
tale rispetto alla retta precedente). Questo, se da un lato
ci consente di proseguire I'esperienza di P.R.I.S.M.A,,
dall’altro lato ci pone un limite numerico (i 10 posti ac-
creditati) alla crescita del progetto. La via per superare
questo limite, a nostro avviso, si chiama Budget di Sa-
lute, modello di intervento che costituisce una delle piu
avanzate elaborazioni e applicazioni in tema di integra-
zione sociosanitaria in Italia (Starace, 2001), e alla cui
introduzione sperimentale stiamo lavorando da anni con
i funzionari delle Regione Umbria, ma che la Politica re-
gionale non ha mai recepito. Crediamo che P.R.1.S.M.A.
sia un prototipo perfetto di Budget di Salute. In questi
anni la definizione di P.R.I.S.M.A. come progetto speri-
mentale ci ha permesso di gestirlo, nonostante la rigidita
delle rette individuali, come un vero Budget di Salute, e
cioé modulando lintensita di intervento assistenziale e
di spesa tra i vari utenti a seconda del grado di funziona-
mento e di problematicita e a seconda della condizione
economica. La rigidita dell’'attuale Convenzione e della
precedente, tra l'altro, comporta in molti casi un inuti-
le aggravio di costi per il SSR, con perdita di efficienza
dell'intervento: se un DSM decide che, per un utente par-
ticolare, P.R.1.S.M.A. possa essere il percorso ottimale,
per accedervi & costretto ad attivare un retta piena da
Centro Diurno Psichiatrico anche per quei casi in cui il
livello di autonomia e funzionamento consentirebbero di
limitare i costi alle spese di affitto e di condominio e ai
costi di un’assistenza leggera.

Da sottolineare che, sin dall’inizio della pandemia da
COVID-19, la Fondazione, forte della complessita del
proprio intervento e dell'impossibilita di separare il servi-
zio diurno da quello residenziale, e grazie alla collabora-
zione del Servizio psichiatrico competente, pur nell’ado-
zione di tutte le precauzioni del caso ¢ riuscita a mante-
nere attivo al 100% il proprio servizio, registrando O casi
positivi al coronavirus SARS-CoV-2 all’interno dello staff
e tra gli utenti.

2019, quando i problemi si trasformano in
opportunita: il Centro Diurno Psichiatrico
FuoriPorta

Ma dai problemi possono a volte nascere opportunita: la
Fondazione ha affrontato il problema di dover attivare un
Centro Diurno Psichiatrico cercando l'immobile adatto,
per caratteristiche strutturali e collocazione geografica,
a creare un’esperienza che potesse travalicare i limiti del
modello CDP. FuoriPorta ha sede all'interno di un immobi-
le di alto valore architettonico, gia ospedale dei pellegrini
nel ‘300, situato in uno dei quartieri storici maggiormente
vissuti della Citta di Perugia, Borgo XX Giugno; immobi-
le, tra I'altro, destinato negli anni precedenti ad attivita di
ristorazione. Sin dal giorno della sua apertura, ci siamo
mossi assieme all’Associazione RealMente APS (nata
nel 2016, per iniziativa di alcuni membri dello staff della
Fondazione La Citta del Sole, per supportare quest’ultima
nella gestione delle importanti attivita socio-culturali che
aveva avviato, tra cui spicca il festival internazionale di ci-
nema documentario PerSo — Perugia Social Film Festival)
per realizzare un sogno che tenevamo nel cassetto.

Numero Zero: dal Centro Diurno Psichiatrico
FuoriPorta al contenitore polifunzionale

Lobiettivo da subito individuato & stato quello di trasfor-
mare prima possibile la struttura in un contenitore ampio
di attivita e di persone, aperto alla partecipazione fatti-
va di soggetti individuali e collettivi portatori di contenuti
compatibili con gli obiettivi e la carta d’identita della Fon-
dazione La Citta del Sole. Un contenitore aperto sempre
0 quasi. Una struttura, quindi, che perde all’origine la sua
connotazione di struttura sanitaria per divenire una strut-
tura socio-sanitaria e socio-culturale, un laboratorio per la
citta di Perugia in pieno Centro storico.

E cosi, il 28 novembre 2019, nello stesso immobile che
ospita il CDP FuoriPorta € stato inaugurato Numero Zero,
il primo ristorante inclusivo del’'Umbria, gestito dall’Asso-
ciazione RealMente APS in collaborazione con la Fonda-
zione La Citta del Sole. Aperto negli spazi temporali non
occupati dal CDP, quindi tutte le sere e la domenica anche
a pranzo, il ristorante, che & allo stesso tempo un conte-
nitore di eventi culturali a tutto campo, impiega personale
costituito almeno al 50% da utenti psichiatrici. Sin dall’a-
pertura il progetto ha dimostrato una solida sostenibilita,
dando lavoro a 6 professionisti della ristorazione, affian-
cati ad oggi da 8 persone in carico ai Servizi territoriali
di Salute Mentale (2 con contratto, 5 in tirocinio annuale
finanziato dalla Regione Umbria, 1 con borsa lavoro del
Comune di Perugia). 4 degli 8 inserimenti lavorativi (2 di-
pendenti + 2 tirocini) sono utenti della Fondazione La Citta
del Sole e il nuovo lavoro ¢ il punto di arrivo di un percorso
di anni di ricerca di un lavoro vero per pazienti psichiatrici.
Lattuale crisi da coronavirus, se da un lato ha comportato
dapprima la messa in cassa integrazione e poi la tem-
poranea diminuzione delle ore contrattuali dei dipendenti
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professionali, diminuzione rientrata dopo un mese e mez-
zo dalla riapertura, dall’altro non ha minimamente intacca-
to la presenza degli inserimenti lavorativi.

Conclusioni

Chiudiamo tornando al Progetto P.R.[.S.M.A., che rimane
il punto centrale e il tratto d’'unione delle diverse esperien-
ze e progettualita messe in campo.

P.R.1.S.M.A., come suaccennato, nasce dunque come al-
ternativa a una convivenza di tipo familiare. Sulla base
delle nostre osservazioni, rimanere a lungo in famiglia (o
ricreare un ambiente-famiglia con le stesse caratteristi-
che di quello della famiglia d’origine) per tutto il percorso
terapeutico pud influenzare negativamente aspetti non
secondari del decorso e della risposta alle cure. Tuttavia
la nascita, del tutto spontanea, di una famiglia all’interno
di uno dei nostri progetti, ci ha permesso di osservare la
creazione di un ambiente familiare in cui il paziente si ri-
posiziona senza le criticita derivanti dal disturbo della re-
lazione con i genitori/primi caregiver. Nella nuova casa,
cosi come accade nello IESA, il paziente parte da una
posizione di giusta distanza dalle figure di riferimento, sia
dal punto di vista affettivo che in relazione al suo ruolo
attivo all'interno del nucleo relazionale e abitativo. Cid
premesso, il progetto richiede una continua supervisione
da parte delle figure psicoterapeutiche della Fondazione,
per riflettere e mantenere al primo posto la creazione di
senso, che precede necessariamente la creazione di una
possibile autonomia.

In prospettiva, pensando all’eta matura, & forse auspicabi-
le individuare dei nuclei di convivenza che, a differenza di
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quanto accade normalmente nelle nostre case, possano
andare verso una maggiore stabilita anche dal punto di
vista affettivo. Vedendo alcuni dei nostri ospiti crescere e
avvicinarsi sempre piu all’eta matura, stiamo cominciando
a ragionare sulle possibili evoluzioni dei Patti di Cura, che
saranno pensati sulla base delle caratteristiche individuali
dei pazienti e delle competenze pratiche, affettive e rela-
zionali che hanno sviluppato in anni di P.R.1.S.M.A.. Tra
le possibilita c’é quella di non escludere, come abbiamo
fatto in passato, coppie all'interno delle case, ma anzi so-
stenere quelle condizioni che possano ricreare un nucleo
familiare piu sano di quello d’origine e che diano, al tempo
stesso all'utente, quella stabilita affettiva che il periodico
avvicendarsi dei coinquilini, positivo per una lunga parte
del tempo-vita in quanto elemento di continua rivitalizza-
zione e rimessa in gioco e stimolo, difficilmente riesce a
garantire. Per quegli utenti che sono gia avanti con l'eta
stiamo valutando la possibilita di attivare progetti di convi-
venza con persone di pari eta che presentino difficolta so-
ciali o di isolamento, con lo scopo di far incontrare fragilita
diverse che scambino i loro bisogni e andare verso una
stabilita affettiva che finisca per essere sempre piu vicina
a quella di una famiglia. In questi sviluppi possibili resta
aperta la porta anche a convivenze all’interno di famiglie
gia costituite, proprio come avviene per il modello IESA.
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Abstract

Larticolo illustra come il processo di accoglienza di una famiglia ospite migran-
te presso una famiglia ospitante si possa sviluppare tenendo conto di quegli
aspetti transculturali e relazionali che, riconosciuti e valorizzati, nell’incrociarsi
possono favorire percorsi di integrazione.

Dalla presa visione di progetti internazionali e di alcune interviste inerenti le
condizioni abitative e la visione del concetto di “casa” espressa da persone
immigrate e famiglie accoglienti di diverse realta europee, si evidenzia come
“la casa” possa essere l'origine e la destinazione di molte relazioni.

Si delineano i riflessi dell’accoglienza, all’interno di nuclei familiari riconosciuti
come “luoghi sensibili”, dove le persone, accolte e che accolgono, sviluppano
legami riconciliando storie e culture differenti dal valore simbolico unico.

Con la testimonianza di una famiglia che ha accolto un’altra famiglia migrante
ci si apre alla speranza racchiusa nel proverbio africano secondo il quale “po-
tendo continuare a sognare insieme, nuove realta possono cominciare”.

Parole chiave: Inserimento Eterofamiliare Supportato di Migranti, integrazione,
casa, famiglia, risorse, incroci transculturali.

Il Servizio di Inserimento Eterofamiliare Supportato di Migranti (IESM) avviato
con l'obiettivo di offrire un’alternativa a persone migranti (in salute o con fragi-
lita) temporaneamente alloggiate presso i Centri di Accoglienza Straordinaria
(CAS), attraverso un inserimento presso famiglie di volontari non loro congiun-
te, ha tra le sue finalita il miglioramento delle condizioni esistenziali e di inte-
grazione culturale dei soggetti coinvolti.

Lintroduzione in un ambiente nel quale il migrante ha la possibilita di trovare
o ritrovare relazioni familiari tra genitori e figli, compagni e compagne o fratelli
e sorelle rappresenta tuttora un passaggio significativo per le opportunita che
abbiamo visto generarsi con tempi brevi e in contesti molto diversi.

Facilitare l'inclusione sociale & certamente uno dei fattori determinanti nello
sviluppo delle varie attivita del servizio.

Eppure questo movimento, che porta dall’accoglienza verso un’integrazione
sociale, affettiva e culturale, ci & parso decisamente piu eclatante nella sua
bellezza e portata, quando ci siamo trovati a sostenere l'inserimento di una
famiglia di migranti presso una famiglia ospitante.

Uno degli aspetti che contraddistinguono il processo di integrazione nello
IESM e lincrocio culturale che si attiva in quello spazio in cui si cerca un equi-
librio tra 'espressione della propria cultura di provenienza e il fare conoscenza
con la cultura ospitante.

Quando ci si trova ad accompagnare una famiglia ospitante all’accoglienza
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di una famiglia ospite, quello che si amplifica in termini
di opportunitd & la messa in campo di risorse che, tra-
sportate nelle dinamiche familiari, ricordano il concetto
matematico di elevazione alla potenza. Cio significa che
se con linserimento di un ospite migrante in una fami-
glia, assistiamo al modo in cui ogni risorsa reperita, sia
essa di tipo relazionale, di formazione o di lavoro, possa
essere offerta a quel singolo ospite, nell'inserimento di
una famiglia presso un’altra famiglia abbiamo visto come
ogni componente familiare sia diventato risorsa per la
famiglia ospite e come ogni componente della famiglia
ospite sia stato ricchezza per la famiglia ospitante. E
nei differenti momenti che ci siamo presi per accogliere,
orientare o sostenere chi portava le risorse e chi neces-
sitava di entrare in contatto con le proprie forze, ci siamo
ritrovati con termini diversi che in fin dei conti descrive-
vano un contenuto comune. Possiamo parlare di risorse
cosi come di ricchezze avendo tuttavia piu chiaro oggi
che quando una famiglia accoglie una famiglia le proba-
bilita di mettere in atto veri e propri percorsi di integrazio-
ne sociale sono maggiori.

Il nostro progetto nasce con la possibilita di ri-generare la
risorsa famiglia nella misura in cui la direzione intrapre-
sa e quella di valorizzare le storie e i legami presenti sul
nostro territorio, che si possono intrecciare ad altre storie
di migranti da paesi sofferenti, a partire da nuovi incontri
spesso forieri di esperienze di crescita condivisa (Pace,
Palazzo, Palmieri, 2019).

Incroci transculturali nell’laccoglienza familiare

La cultura € un luogo privilegiato di espressione, di scam-
bio e di integrazione (Corty, Chivot, 2018).

Se guardiamo alle culture come cantieri aperti e pensia-
mo che ogni individuo appartiene a un pensiero culturale
specifico che nelle relazioni umane viene messo in gioco,
il termine transculturale valorizza I'aspetto di attraversa-
mento caratteristico di ogni relazione (Castiglioni, Del Rio,
Servida, Terranova-Cecchini, 2018).

Per le nostre famiglie e i nostri ospiti € determinante la ca-
pacita di attraversamento che mostrano nei confronti della
reciproca diversita culturale.

In Francia quei cittadini che accolgono nell’intimita della
loro casa delle persone in arrivo da altrove vengono defi-
niti “militants invisibles”, loro “senza farsi domande, senza
sfiducia, né particolari rivendicazioni, aprono la porta del-
la loro casa™.

E quell’atmosfera “dentro cui maturano i legami affettivi tra
gli esseri umani” descritta poeticamente da Rita Lamber-

'Terrien S., lls hebergent des migrants. Le cercle psy, n°33, juin/
juillet/aot 2019, Auxerre (France).
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tini? (Aluffi, 2014) delinea quel clima speciale che si viene
a creare quando l'inserimento eterofamiliare si realizza
aprendo all'incontro tra realta culturali e sociali che, per
quanto distanti, arrivano ad avvicinarsi.

Sul sito della Fondazione Iniziative e Studi sulla Multiet-
nicita (ISMU)? & reperibile un progetto* che analizza pra-
tiche, visioni ed emozioni inerenti I'abitare tra immigrati
internazionali (provenienti dal’America Latina, dall’Africa
orientale e dall’'lndia) in Italia, Spagna, Olanda, Inghilterra
e Svezia.

Il progetto si chiama “Home as a Window on Migrant Be-
longing, Integration and Circulation” e prevede I'effettua-
zione di circa 400 interviste su condizioni abitative, reti
sociali e di sostegno informale, legami transnazionali e
piani per il futuro al fine di approfondire la conoscenza dei
percorsi abitativi degli immigrati, delle condizioni in cui si
sentono a casa, e della loro visione di casa.

Tra le interviste pubblicate riporto le parole di Hazel Ea-
sthope (Professore Associato dell’Universita dello stato
australiano Nuovo Galles del Sud): “La casa riguarda le
relazioni che le persone hanno con i luoghi, non neces-
sariamente intese come posizioni o spazi ma come nodi
rilevanti nelle reti... la casa e un tipo di nodo particolar-
mente importante, in cui molte cose si uniscono e carat-
terizzano una forte connessione emotiva positiva. Se un
luogo non ha una connessione positiva che puo essere
un nodo importante, forse non é una casa... Parlando di
casa, le persone non parlano necessariamente di vivere
e abitare, parlano di nodi importanti della loro vita in cui
molte altre cose vanno e vengono, la casa ¢ l'origine e la
destinazione di molte relazioni...”™.

Relazioni, nodi importanti e connessioni positive sono pa-
role chiave nel descrivere il processo che tra famiglia e fa-
miglia si puo realizzare quando I'accoglienza & fortemente
desiderata e ben supportata.

Tra le diverse motivazioni all’accoglienza nelle famiglie
ospitanti rientrano sia quelle di chi lo fa “perché figlio/a di
genitori che hanno accolto”, sia quelle di coloro che “vo-
gliono a loro volta rendere almeno una parte di quanto
sentono di aver ricevuto” nella propria vita.

Riportando qui uno spaccato di quanto ci arriva dalle case
di alcune famiglie accoglienti seguite dall’associazione
francese Singa, riconosciamo in comune con le nostre
famiglie IESM il vivere in “case ordinarie che incarnano

2 “Casa con Macchia” ¢ il titolo che Rita Lambertini da al rac-
conto di un inserimento eterofamiliare di migranti, classificatosi
allinterno del concorso nazionale di scrittura sensibile Accoglie-
re biografie sospese e pubblicato nella parte seconda (Lo IESA
Narrato) del testo di G. Aluffi “Famiglie che accolgono. Oltre la
psichiatria.”

3 www.ismu.org

4 1l progetto & finanziato dal Consiglio Europeo della Ricerca -
Council Starting Grant n. 678456 (2016-2021).

5 https://homing.soc.unitn.it’2020/05/15/homing-interview-41-ha-
zel-easthope/



prima di tutto una rottura dello sguardo tradizionale porta-
to sull’ospitalita: offrono la semplice dimostrazione che si
puo fare alloggiare naturalmente sotto il proprio tetto uno
Straniero che finisce per fare parte della famiglia.” E an-
cora a proposito di un concreto direzionarci verso la lotta
allo stigma: “il favorire la percezione dei migranti nella loro
individualita piuttosto di come vengono ritratti dai media,
perduti in folle che arrivano in modo anonimo e alle quali
non ci si interessa; ricordare che queste persone spesso
avevano un lavoro e una vita nel paese dal quale sono
dovute scappare; riportare I'individuo al centro della sua
storia per cambiare lo squardo che si porta su di lui” (Cor-
ty, Chivot, 2018).

Laccoglienza pud essere descritta in modi molto diversi,
per esempio come un modo di essere che nasce dal pen-
sare l'altro come un bene per sé. Tuttavia con le parole
di Patrick Chamoiseau & come entrare attraverso la sua
poesia in quello che lui definisce “ecosistema relazionale”.
“L’accoglienza € un riflesso, un immediato, come una
competenza della sensibilita umana che nasce sotto I'im-
patto dello sconosciuto, dell'imprevedibile, una distor-
sione improvvisa che ribalta lo spirito, supera la paura,
e mobilizza fonti e risorse benevole. Nell'accogliere, si
raccoglie, e si va al di la: ci si prende cura, ci si mesco-
la I'un l'altro, ci si avvolge in uno spazio condiviso.” E
continuando, ancora qualche riga per mettere a fuoco il
processo che abbiamo accompagnato nel quotidiano di
due famiglie che incontrandosi si sono ulteriormente al-
largate: “Accogliere i migranti, che arrivano che partono
che restano che continuano, accoglierli senza pretese é
onorare il divenire in loro. Dare fiducia al loro divenire.” E
quelle convivenze ci parlano di “un vivere-insieme multi-
trans-culturale”, in cui se ai nostri giorni ogni cultura non
pud che essere affacciata sul mondo, quando avviamo
una convivenza la relazione deterritorializza. “Crea nei
nostri immaginari individuali o collettivi dei ”“luoghi sensi-
bili” che si sovrappongono ai luoghi sensibili del mondo...
Essi testimoniano, in un modo ogni volta singolare, que-
sta messa in trans-prossimita globale che la nostra epoca
conosce.” (Chamoiseau, 2017)

E i nuclei familiari diventano i luoghi di riconciliazione di
storie e culture diverse dal valore simbolico unico.

Luoghi sensibili da famiglia a famiglia

Nel termine “famiglia” includiamo le persone con cui con-
dividiamo la nostra vita ogni giorno, quelle che si impe-
gnano con noi e per le quali ci impegniamo.

Sin dal primo colloquio effettuato con la famiglia di volon-
tari che ci ha contattati per chiederci se potessimo aiutar-
li a sostenere la famiglia originaria della Guinea Bissau,
temporaneamente ospitata in un CAS della Cooperativa
NEMO, fu evidente quanto moglie, marito e i tre figli por-
tassero traccia di uno di quei preziosi e contagiosi “luoghi
sensibili”.

Nel normale processo del crescere insieme vi sono do-
lore, fatica e conflitto, ma €& necessario osservare con
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maggiore attenzione, pit di quanta di solito se ne ponga,
tutto cid che ci permette comunque di crescere insieme
(Minuchin e Nichols, 1993). Quando una famiglia si met-
te in gioco per accoglierne un’altra e ogni membro (dal
piu piccolo al piu grande, dal genitore al figlio) esprime,
a parole proprie, la sua volonta di partecipare, sappiamo
gia di poter iniziare a muoverci nella ricchezza di quanto,
insieme a “persone cresciute insieme”, si potra realizzare.
Limplicazione della famiglia ospitante nel processo di
cura che coinvolge la famiglia ospite passa attraverso la
condivisione di un luogo di vita, la casa, dove il mondo af-
fettivo di ciascun individuo va a intrecciarsi con il sistema
affettivo familiare, sviluppando un legame che, nel tempo,
pud infondere calore, sicurezza e colore (Aluffi et al. in
Aluffi, 2014).

Nel tempo intercorso per valutare se fossero presenti le
condizioni necessarie per avviare l'inserimento, da parte
della famiglia ospitante & emersa la volonta di offrire alla
famiglia ospite quanto loro avrebbero desiderato ricevere
se si fossero trovati in analoghe condizioni di difficolta in
un paese straniero.

Il filosofo tedesco Ernst Bloch, nella sua opera ”ll princi-
pio speranza” (Bloch, 1994) scrive che la speranza non
riguarda tanto il futuro, ma il presente. La speranza, se-
condo Bloch, ¢ la possibilita che ogni momento divenga
significativo.

I momenti significativi nel processo di selezione prima,
con lavvio e durante l'inserimento, e dopo, nell’ultima
fase, resa pilu complessa dallemergenza coronavirus,
sono stati numerosi.

Tra questi € possibile ricordare un episodio specifico av-
venuto nell’lagosto 2019, poco prima dell'inserimento della
famiglia ospite presso la nuova abitazione. Presupposto
fondamentale all'inserimento era la miglioria e la messa
in sicurezza delle finestre della mansarda. Tali lavori ven-
nero compiuti in maniera esemplare e molto celere dalla
famiglia ospitante e di li a poco si poté procedere con I'in-
serimento.

Piu in generale l'inserimento & stato contraddistinto da
una comunicazione molto proficua tra le due famiglie e dal
supporto costante da parte della famiglia ospitante, grazie
alla quale & stato possibile affrontare molte situazioni ri-
guardanti le difficolta d’integrazione nel tessuto sociale da
parte della famiglia ospite (come ad esempio l'inserimento
delle bambine all’asilo).

E importante sottolineare come durante il periodo di
emergenza COVID-19% le due famiglie siano rimaste in
costante contatto e abbiano continuato a lavorare verso
'emancipazione e 'autonomia della famiglia ospite, orga-
nizzando il trasloco presso un’altra abitazione nello stesso

8Con le misure di contenimento di gestione dellemergenza epi-
demiologica da COVID-19 emanate nel mese di marzo 2020, le
famiglie si sono attivate in modo da portare avanti al meglio tutti
quegli aspetti del quotidiano stravolti nel corso dei mesi con I'at-
tuazione dei vari decreti.
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paese di residenza della famiglia ospitante, che si sareb-
be concretizzato poi subito dopo la fine del’emergenza.
Per riprendere un vecchio proverbio africano che dice: ”Se
si sogna da soli & solo un sogno, se si sogna insieme e
una realta che comincia.”, ognuno di noi € un nodo prezio-
so che unisce i fili delle relazioni umane, e quando sono le
famiglie a scegliere di intrecciarsi, il valore dei nodi conti-
nua a crescere.

La conclusione del percorso che condividiamo aprendo
alla speranza di avviare nuovi € numerosi inserimenti di
"famiglie che accolgono famiglie migranti” € nella relazio-
ne a seguire, prodotta e ricevuta dalla famiglia ospitante.

Testimonianza a cura di Alessandra Pegoraro
(famiglia ospitante)

E difficile riassumere in poche righe 'esperienza di vita di
un anno, perché di esperienza di vita puramente si ¢ trat-
tata. Dovessimo scegliere delle parole per descrivere cid
che abbiamo vissuto useremmo: condivisione, apertura
mentale, tenerezza, disponibilita, fiducia, rispetto recipro-
co, timore e fatica. Sicuramente non siamo le stesse per-
sone di un anno fa e cid che ci e stato regalato e cio che
abbiamo donato, rimarra impresso nelle nostre menti e
nei nostri cuori in maniera indelebile. Se ci chiedessero di
dare un consiglio ad altri che si apprestano ad aprire le loro
case, diremmo di non pensare di poter fare tutto da soli.
Noi abbiamo avuto bisogno della collaborazione dell'ope-
ratrice del CAS, del sostegno di Gregorio e Gladys, ope-
ratori IESM, e dell’aiuto di molti nostri amici; & stato fon-
damentale cercare di comprendere e accogliere cio che &
tanto differente da noi, per cui non si deve avere paura di
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mettersi in gioco e in discussione. Ci sono stati momenti
particolarmente difficili e faticosi e a volte ci siamo chiesti
“ne vale la pena?”, ma ci siamo risposti che vale sempre la
pena contribuire a realizzare i sogni di qualcuno. In realta
oggi non facciamo piu parte del progetto di accoglienza,
ma l'unica cosa che & cambiata & che la famiglia B. non
abita piu da noi, perché noi continuiamo a fare parte delle
loro vite e loro delle nostre. Non sappiamo cosa ci riserve-
ra il futuro, ma coltiviamo nel cuore la speranza che tutto
Ci0 che é stato seminato possa continuare a portare frutto
nelle nostre e nelle loro vite.
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Laffiancamento familiare.
Famiglie che accolgono famiglie
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Abstract

Paideia & una fondazione privata con sede a Torinol che opera dal 1993 per
supportare bambini e famiglie in difficolta secondo una prospettiva sistemica
e ispirata all’approccio family centered care2. Laffiancamento familiare & una
metodologia di lavoro sviluppata da Paideia a partire dal 2003 in collaborazio-
ne con enti del pubblico e del privato sociale del territorio italiano, con I'obietti-
vo di sostenere nuclei familiari in situazione di vulnerabilita. Nell’'affiancamento
i bambini non vengono separati dalla loro famiglie di origine: I'intero nucleo &
supportato, per un periodo definito di tempo, da una o piu famiglie, con cui si
instaura una relazione di reciprocita, nel’ambito di un progetto individualizzato
e costruito insieme ai Servizi territoriali di riferimento. Elementi professionali e
informali si integrano nella costruzione di un intervento di carattere preventivo,
con l'obiettivo di implementare le dimensioni di resilienza ed empowerment
familiare, in una prospettiva di autonomia e costruzione di reti sociali. Larticolo
propone una riflessione sugli elementi di sistema dell’affiancamento, a partire
dall’approccio family centered e asset based, in una dimensione volta a indivi-
duare connessioni con la prospettiva metodologica del Servizio IESA e con le
azioni di supporto alla genitorialita vulnerabile.

Key words: prevenzione, affiancamento, vulnerabilita, supporto non profes-
sionale, metodo, famiglia affiancata, famiglia affiancante, patto educativo, co-
progettazione, rete, IESA Part Time

Cos’e I'affiancamento familiare

“Mi chiamo Aminat® e sono marocchina. Sono venuta in ltalia per offrire un
futuro ai miei figli. Quando mio marito ci ha abbandonato, sono finita in casa
di accoglienza e proprio quando avevo trovato un lavoro, avevo uno stipendio

' Nata per volonta delle famiglie torinesi Giubergia e Argentero, la Fondazione € soste-
nuta attivamente e finanziariamente dal gruppo Ersel. Riferimenti: Fondazione Paideia
onlus, Via Moncalvo 1, Torino Contatti: +39 011 0462400; info @fondazionepaideia.it;
www.fondazionepaideia.it; www.centropaideia.org

2 Con i progetti dell’area disabilita e famiglia, Paideia sostiene in modo diretto famiglie con
bambini con disabilita o malattia, attraverso servizi integrati e progetti tailored made: nel
2019, 590 famiglie sono state accompagnate attraverso consulenza sociale e psicologi-
ca, percorsi di riabilitazione logopedica e neuropsicomotoria, sostegno economico, attivita
sportive, formative e socializzanti. Larea prevenzione e tutela & dedicata allo sviluppo di
progetti in partnership con enti del pubblico e privato sociale, di percorsi formativi sull’af-
fiancamento e I'affido familiare e, pil in generale, allo sviluppo di percorsi di comunita (nel
2019 sono stati formati 1546 operatori sociali per un totale di 2296 ore di formazione).

3 Nome di fantasia.
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e stavo per affittare una casa BAM! Altro colpo di scena:
mi diagnosticano un tumore. E ora? Che ne sara di me
e dei miei figli? Ecco, qui e entrato in gioco il progetto
dell’affiancamento: me ne hanno parlato i Servizi Sociali.
Con la mia famiglia affiancante ho scoperto il valore del-
la fiducia, il piacere di sentirsi appoggiati, ho imparato
ad apprezzarmi e a credere in me. Ho smesso di avere
paura perché lei i bambini non me li ha portati via: li ha
accompagnati a scuola quando io facevo la chemiotera-
pia, li ha invitati a pranzo con la sua famiglia quando io
ero stanca, li ha aiutati con i compiti quando io non c’ero.
E diventata mia amica quando sia io che lei ne avevamo
bisogno, perché oggi nonostante il progetto sia terminato
io e S. continuiamo a vederci e sentirci come due sorelle:
S. éla mia famiglia piovuta dal cielo!”

Una famiglia affianca un’altra famiglia in situazione di tem-
poranea difficolta, per un periodo definito di tempo [...], cia-
scuno rimane “a casa sua”, ma apre le porte per “lasciar
entrare” l'altro, e iniziare un percorso in cui, per un tratto
di strada, si cammina insieme (Maurizio, Perotto, Salva-
dori, 2015). Queste semplici parole riassumono 'essenza
dell’affiancamento familiare, che individua nella relazione
tra famiglie, caratterizzata da parita, reciprocita e supporto
non professionale, un’efficace risorsa in ambito preventivo
€ in integrazione con altri interventi di supporto alla genito-
rialita vulnerabile*. Laffiancamento si propone come inter-
vento leggero, che aiuta le famiglie a essere consapevoli
delle proprie risorse e dei propri limiti, sostenendole nello
sviluppo delle proprie potenzialita e nellimplementazione
delle dimensioni sociali in uno spazio interpersonale entro
cui sperimentarsi (lob, Aluffi, Zuffranieri, Zanalda, Boraso,
2019). Proprio perché leggero, & un intervento che neces-
sita di un sistema capace di tenere conto della complessita
e mantenere uno sguardo di regia e supporto costante. La
presenza del Servizio territoriale, un attento lavoro nell’in-
dividuazione degli abbinamenti, la scrittura di un progetto
puntuale, la presenza di un tutor e di percorsi formativi ne
costituiscono parte essenziale. | paragrafi che seguono ri-
percorrono una visione complessiva dell’affiancamento, nei
suoi elementi operativi e di sistema.

Le famiglie affiancate

Le famiglie che vengono affiancate sono normalmente in
carico al Servizio Sociale territoriales. Sono nuclei familia-
ri con minori, che si trovano in temporanea difficolta nel
fronteggiare la compresenza di problematiche interne e/o
esterne, ma in cui non sono presenti elementi di pregiu-
dizio che richiedano I'attivazione di contesti di tutela (Ba-

4 Riferimenti normativi: MLPS (2012), Linee di Indirizzo Nazionali
per IAffidamento familiare, Roma; MLPS (2017), Linee di Indirizzo
Nazionali sull'Intervento con Bambini e Famiglie in situazione di
vulnerabilita, Roma.

® Principalmente Area Minori e Area inclusione, Centri per le fami-
glie e Accoglienza Familiare.
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stianoni 2011; Serbati, Milani, 2013). Le principali aree di
fragilita sono relative alla debolezza della rete familiare e
sociale, alle situazioni di salute di uno dei componenti del-
la famiglia, a difficolta nella relazione educativa con i figli
e nella gestione dei carichi familiari. Per la maggior parte,
si tratta di nuclei monogenitoriali o provenienti da Paesi
extraeuropei (con conseguenti difficoltd nella compren-
sione della lingua italiana). Il tema della disabilita/malattia
allinterno della famiglia € un elemento che accomuna cir-
ca 1/3 dei nuclei; sono stati inoltre realizzati affiancamenti
con donne vittime della tratta, richiedenti asilo, famiglie in
uscita dai campi Rom.

Le famiglie affiancanti

Parlare di famiglie affiancanti significa riferirsi ad un pano-
rama eterogeneo per composizione (coppie con o senza fi-
gli, single, vedovi/e, separati nuclei familiari ricostituiti), eta,
occupazione, livello di istruzione. La maggior parte sono
famiglie italiane, in parte significativa gia impegnate o con
esperienza in ambito sociale e di volontariato. Ogni famiglia
mette a disposizione il tempo che ha e le risorse presenti al
suo interno: questo consente di rendere il progetto soste-
nibile anche per chi ha limiti di tempo dovuti al lavoro o ad
altre motivazioni. Normalmente vivono nelle vicinanze delle
famiglie che affiancano, e questo consente di inserire I'af-
fiancamento nella quotidianita e di usufruire insieme delle
opportunita a livello locale. A volte le famiglie affiancanti
conoscono gia i nuclei che supporteranno: per la vicinanza
abitativa, perché i bambini vanno nella medesima scuola
o perché gia accompagnate nellambito di altre attivita. In
prevalenza sono comunque famiglie individuate attraver-
SO una promozione territoriale e in particolare attraverso
una ricerca mirata nei contesti di riferimento del bambino,
come scuola, parrocchia, biblioteca, punti aggregativi del
quartiere. Prima di essere coinvolte nel progetto, le fami-
glie interessate partecipano a un percorso formativo; du-
rante I'affiancamento sono inoltre previsti incontri periodici
di gruppo (in genere mensili) per consentire un confronto e
favorire la dimensione collettiva.

Il patto

Ogni affiancamento prevede la predisposizione di un pro-
getto individuale: il patto educativo. Il patto viene definito
dalle due famiglie, supportate dagli operatori. E un docu-
mento scritto in linguaggio semplice e comprensibile per
tutti, in cui sono indicati gli obiettivi specifici, le attivita tra
le famiglie, le modalita e i tempi di incontro, la durata del
progetto (che, in genere, & di 12 mesi) e gli incontri di mo-
nitoraggio in itinere. Il patto consente di inserire elementi
progettuali nella relazione informale: le due famiglie tra-
scorrono del tempo comune per “fare” qualcosa insieme,
attraverso incontri e rapporti telefonici frequenti. Studiare
per la patente, aiutare i figli nei compiti, cercare un lavoro
sono alcuni esempi di attivita. Nella relazione sono ov-
viamente fondamentali anche gli elementi “impliciti”, quelli



che non possono essere scritti: lo scambio, la fiducia, la
reciprocita, la nascita di un’amicizia. Il patto & un docu-
mento indispensabile, in quanto consente alle famiglie
di rileggere i propri cambiamenti nel tempo e di essere
consapevoli dei risultati raggiunti, e aiuta la relazione a
svilupparsi in un contesto ben orientato.

La figura del tutor

Il ruolo del tutor pud essere definito una “cerniera” tra il siste-
ma istituzionale dei Servizi e la dimensione informale della
relazione tra le famiglie. Il suo compito principale & accom-
pagnare la famiglia affiancante nel progetto: la famiglia af-
fiancata, infatti, trova un suo riferimento nell’assistente so-
ciale cui € in carico. Il tutor “affianca coloro che affiancano”
aiutandoli a leggere le situazioni vissute, a risolvere eventua-
li problematiche, a imparare dell’esperienza e prevenendo
eventuali triangolazioni. Incontra le famiglie con regolarita,
ma soprattutto & disponibile al telefono per confrontarsi su
dubbi o criticita, anche in orari non normalmente coperti da
servizi lavorativi. Normalmente il tutor non opera come pro-
fessionista, ma esperisce l'affiancamento come opportunita
di volontariato (in genere con un rimborso spese): spesso,
pero, ha alle spalle una formazione in ambito sociale, o co-
munqgue anni di esperienza nel supporto familiare. Molti tutor
sono famiglie o ex famiglie affidatarie, che ben comprendono
l'importanza di avere un riferimento che accompagni il per-
corso®. Le persone interessate al ruolo di tutor partecipano a
una formazione iniziale e sono supportate attraverso incontri
periodici di supervisione di gruppo durante tutto il percorso.

Léquipe multidisciplinare

Laffiancamento viene normalmente portato avanti da un’e-
quipe multidisciplinare, composta da referenti dei Servizi
territoriali e da eventuali organizzazioni private partner
nella realizzazione dei progetti. Lequipe si occupa di co-
ordinare i progetti nel loro insieme, supportare i processi
operativi, aiutare gli operatori nel definire gli abbinamenti,
individuare i formatori’, presidiare la promozione territoria-
le, attivare collaborazioni con enti locali ove necessario.
A volte I'equipe & costituita ad hoc per I'affiancamento,
mentre in altre situazioni il lavoro & inserito come ambito

& Alcune realta territoriali hanno scelto di attribuire il ruolo di tutor
a un professionista. In questo caso, a differenza dei volontari (che
possono essere coinvolti in uno o due affiancamenti ciascuno)
si occupa in genere dellintero gruppo di famiglie affiancanti. Si
tratta di una figura in parte paragonabile al ruolo degli operatori
nel Servizio IESA: le differenze di contesto e problematiche sono
probabilmente elementi che consentono di assimilare le due figu-
re solo nella struttura generale.

7 La formazione/supervisione &€ normalmente tenuta da figure
professionali quali psicologi, assistenti sociali, pedagogisti, edu-
catori. Quando possibile, vede coinvolti operatori dei Servizi So-
ciali di riferimento.

L'affiancamento familiare. Famiglie che accolgono famiglie

specifico dell’equipe affidi o in altri dispositivi multidiscipli-
nari gia presenti allinterno dei servizi. Gli assetti cambia-
no a seconda della struttura locale e possono prevedere
la presenza di cooperative, consulenti, servizi educativi o
scolastici, nell’'ottica di una progettazione inclusiva.

Il ruolo di Paideia

La prima sperimentazione sull'affiancamento familiare &
stata sviluppata dalla Fondazione Paideia nel 2003 in col-
laborazione con il Settore Minori e il Settore famiglia della
Citta di Torino (Maurizio, 2007). Oggi l'affiancamento & pre-
sente in territori di 16 regioni italiane®. E stato seleziona-
to tra le buone prassi a livello nazionale dall’Osservatorio
Nazionale sulla Famiglia € nel 2015 ha vinto il premio per
l'innovazione sociale “Costruiamo il welfare di domani™.
Costituisce uno dei moduli del Master “Affido, adozione e
nuove sfide dell’accoglienza familiare: aspetti clinici, sociali
e giuridici”* Il modello di affiancamento familiare di Paideia
e stato inoltre proposto come disegno di legge nazionale''.
Gli anni di lavoro hanno consentito a Paideia di delineare
linee guida diffuse sul territorio italiano e integrate come
politica nel’ambito dei Servizi Sociali territoriali, attraverso
percorsi co-progettati a livello di realta locale (Maurizio, Pe-
rotto, Salvadori, 2015). La Fondazione & impegnata nello
sviluppo dellaffiancamento a livello scientifico e metodo-
logico: accompagna i territori attraverso percorsi formativi,
di consulenza e supervisione, con I'obiettivo di concordare
processi di lavoro sulla base di esigenze specifiche degli
enti territoriali'2. Una parte rilevante € inoltre rappresentata
dal coordinamento nazionale, che prevede un supporto for-
mativo anche nella fase a regime e ha tra i suoi obiettivi il
raccordo tra i territori che hanno sviluppato il progetto.

Una riflessione sugli esiti

La pluriennale esperienza di lavoro sull’affiancamento ha
consentito a Paideia di incontrare centinaia di operatori,
tutor, famiglie affiancate e affiancanti ascoltati, a conclu-

8 Piemonte, Emilia-Romagna, Lombardia, Valle dAosta, Veneto,
Friuli-Venezia Giulia, Trentino-Alto Adige, Liguria, Toscana, Mar-
che, Abruzzo, Lazio, Campania, Calabria, Sicilia e Sardegna.

¢ Promosso dal Consiglio Nazionale Ordine Assistenti Sociali,
Istituto per la ricerca sociale e Prospettive Sociali e Sanitarie
(Salvadori, Maurizio, Perotto, 2015).

0 Master di secondo livello dell’Universita Cattolica del Sacro
Cuore di Milano con cui, nel 2015, & stato inoltre organizzato il
percorso di alta formazione “Promuovere e progettare I'affianca-
mento familiare”

" Proposta di legge lori 4006 Disciplina dell’affiancamento fami-
liare, 1° agosto 2016.

2 ’affiancamento pud essere sviluppato attraverso un percorso
di sperimentazione della durata di circa 2 anni, con I'obiettivo
di inserimento tra le politiche ordinarie degli enti locali. E anche
possibile 'organizzazione di percorsi formativi ad hoc sulla base
delle esigenze dei territori.
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sione del percorso, con interviste individuali semi struttu-
rate e focus group a tutti i partecipanti. E una modalita che
mette in risalto le dimensioni “calde”, il racconto di un’e-
sperienza fatto a volte con parole “stentate”, ma non per
questo meno ricche di significati: Ho notato le mie capaci-
ta che prima non riuscivo a notare, perché I’altra famiglia
mi ha spronata e fatto il tifo per me; mi hanno aiutato ad
integrarmi: prima parlavo poco italiano, ho imparato tante
cose; sono riuscita a mettere piu polso nell’educazione
di mio figlio; adesso vedo la mia situazione in modo pit
positivo. Prima vedevo tutto nero e negativo'.

Ai protagonisti del percorso viene inoltre somministrato un
questionario costruito secondo indicatori validati™. Le fami-
glie affiancanti e affiancate intervistate hanno confermato di
essere migliorate rispetto a tutti gli indicatori previsti: l'esi-
to piu significativo per le famiglie affiancate & stato quello
relativo al “benessere personale e familiare” (96%), mentre
un’ampia maggioranza di famiglie affiancanti ha constatato
che il progetto ¢ stato utile rispetto all'area dellautoefficacia
familiare (81%). Operatori e tutor hanno indicato che il pro-
getto li ha aiutati nella crescita professionale (rispettivamente
73% e 91%) e nei rapporti collaborativi € di conoscenza con
il territorio (rispettivamente 89% e 96%). | dati confermano gl
esiti di sistema dell’affiancamento e la possibilita, per tutti i
partecipanti, di individuare degli specifici esiti (non solo, dun-
que, per le famiglie affiancate). Una delle aree di implemen-
tazione che i dati mettono in luce é relativa alle dimensioni
sociali e di relazione con il territorio, elemento fondamentale
per lo sviluppo di processi di empowerment.

Conclusioni

Laffiancamento si configura come un modello plastico, in
costante evoluzione a partire dagli esiti e dagli elemen-
ti che le diverse esperienze mettono in luce®. Paideia si
pone in una dimensione di co-progettazione con le realta

¥ In generale, le famiglie affiancate hanno constatato come I'af-
fiancamento le abbia aiutate ad accrescere la fiducia verso gli
altri e le proprie risorse, sviluppare nuovi apprendimenti e strate-
gie educative, conciliare i carichi familiari, sentirsi piu autonome,
ampliare le reti sociali di riferimento. Le famiglie affiancanti hanno
espresso la percezione di aver contribuito a migliorare il benes-
sere familiare, facilitare la relazione con le reti territoriali, aumen-
tare il grado di autonomia e ridurre degli elementi di rischio.

™ Il questionario € stato costruito in collaborazione con Ilstituto
Tiresia del Politecnico di Milano per la valutazione di impatto del
progetto a seguito dei primi 10 anni di attivita e ha coinvolto otto
realta territoriali. Gli indicatori indagati si riferiscono alle aree di be-
nessere personale e familiare, autoefficacia e resilienza familiare,
capacita genitoriali, partecipazione sociale e relazioni sociali.

' Ogni territorio rielabora gli strumenti proposti a partire dalla
situazione contestuale, compiendo scelte che integrano questo
tipo di intervento con gli elementi organizzativi e le scelte proget-
tuali gia in atto.
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locali, con uno sguardo che integra ricerca e azione, favo-
risce la comunicazione inter-territoriale ed & consapevole
dellimportanza di mantenere il sistema aperto a sollecita-
zioni e nuove sfide.

Come nella prospettiva metodologica dei progetti IESA, la
dimensione relazionale assume un ruolo cruciale per con-
sentire lo sviluppo di processi di fiducia, di accrescimento
delle risorse personali e di autonomia. Seppur nelle diffe-
renze rispetto alla specificita dei destinatari e degli stru-
menti di lavoro, & consapevolezza comune l'importanza
di una progettazione capillare e di una presenza che ac-
compagni le dimensioni informali: nell’ottica del “prendersi
cura di chi ha cura” (Maurizio, Perotto, Salvadori, 2015) le
persone non sono lasciate sole e trovano nei professionisti
un riferimento costante. Questo consente lo sviluppo di una
circolarita relazionale che attraversa le asimmetrie in modo
dinamico e accompagna tutti gli attori in un processo di re-
ciproco apprendimento.
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Shared Lives, lo IESA del Regno Unito, ha organizzato un evento dal 15 al 22
giugno 2020 per tutti coloro che sono intenzionati a contribuire alla costruzione
di una societa piu forte e sensibile.

| servizi e le famiglie IESA si sono riuniti attraverso la rete organizzando dei
“Tea Party” virtuali, utilizzando gli strumenti digitali dopo aver conseguito nuove
competenze tramite alcune sessioni formative offerte attraverso i canali social.
Nel corso di questo periodo, le attivita proposte mediante I'utilizzo dei social
media hanno raggiunto un picco di visualizzazioni: oltre il 1.000% in piu sia su
Facebook sia su Twitter e questo ha sicuramente dato un forte impulso alla
promozione di questa realta, visto che da una recente ricerca emergeva che
circa il 70% delle persone intervistate non aveva mai sentito parlare di IESA e
di Homesharing.

Quando penso allo IESA e al Co-Housing sociale durante la pandemia CO-
VID-19, in qualita di CEO dello Shared Lives Plus', non posso fare a meno di
provare un senso di orgoglio e speranza.

Non c’e angolo della nostra esistenza e del nostro paese che non sia stato
toccato da questo evento e gli ospitanti IESA, che gia da tempo offrono molto
alla comunita, oggi diventano pit che mai indispensabili. E stato meraviglioso
vedere le nostre famiglie ospitanti proseguire la loro attivita di accoglienza af-
frontando una sfida cosi grande in un momento cosi terribile.

Abbiamo lavorato incessantemente per supportare i caregiver e i servizi IESA
diffusi sul territorio del Regno Unito nel reperimento e nell’utilizzo dei disposi-
tivi di protezione individuale (DPI), nella gestione degli aspetti economici, nel
superare le difficolta legate all’approvvigionamento e in generale in tutte le
criticita emerse durante 'emergenza.

Grazie alla collaborazione con il British Institute of Learning Disabilities & sta-
to istituito un nuovo servizio di supporto telefonico per aiutare i caregiver a
rispondere in modo proattivo alle situazioni ansiogene e alle significative va-
riazioni della routine quotidiana affrontate anche dalle persone che offrono
supporto, sostenendole nei momenti piu difficili.

Siamo rimasti un po delusi dal fatto che non sia stato emesso alcun provvedi-
mento governativo di sostegno economico verso quei caregiver che offrono la
loro disponibilita ad accogliere per brevi periodi o per progetti part- time. Tutta-
via, attraverso questa esperienza, i caregiver e gli ospiti IESA hanno trovato |l

' Lo Shared lives Plus & una organizzazione che si occupa di avviare, monitorare, su-
pervisionare, sostenere e formare i Servizi IESA distribuiti sul territorio del Regno Unito
(nota del traduttore).
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modo di superare i problemi insieme, non solo cercando
di sopravvivere, ma utilizzando creativamente umorismo
e stile.

Che si tratti di scoprire una passione per la pittura come
& successo a lvor e Peter dello IESA del Sud Ovest, cuci-
nare un tortino di cipolle (con tutte le lacrime che compor-
tal!) come Judy, Jo e Mandy dello IESA in Hertfordshire o,
ancora, mantenersi attivi e prendere il sole come Jon e
Thomas del Galles. Vedere come nelle convivenze IESA
ci si sia battuti per sconfiggere noia e frustrazione ¢ fonte
di gioia. Anche gli ospitanti hanno riferito come I'essere in
compagnia li stia aiutando a superare questa pandemia.
Mentre in alcuni ambiti dell’assistenza sanitaria ci si € tro-
vati in forte difficolta, & di grande sollievo sapere che I'in-
cidenza di infezione e il tasso di mortalita per COVID-19
siano stati fortunatamente molto bassi nelle convivenze
IESA cosi come nel’Homesharing.

Entrambe le soluzioni si basano su un ambiente familiare
accogliente e sulla creazione di buone relazioni, dove la
“casa” diventa il luogo piu sicuro in cui poter stare, soprat-
tutto se si condivide quello spazio con qualcuno che si
prende cura di te e che ti protegge.

| recenti dati in tema di IESA mostrano come l'accoglien-
za presso famiglie IESA continui a crescere nonostante
questa tremenda situazione. Il numero totale di persone
inserite presso progetti IESA in Inghilterra € cresciuto di
540 unita, pari al +4,4% raggiungendo un totale di 12.890
progetti.

Questa lieve crescita € in controtendenza con i tagli av-
venuti negli ultimi anni e una mancata strategia a livello
nazionale per i sistemi di assistenza alla persona e dimo-
stra la capacita di ripresa dello IESA in una fase in cui la
necessita di investire su realta alternative di cura e assi-
stenza, robuste ma al contempo flessibili, non potrebbe
essere piu urgente.

[l numero di progetti a breve termine ¢ arrivato ad un pro-
mettente +8%, facendo pensare che vi sia una sempre
maggiore abilita da parte dello IESA di modularsi in base
alle esigenze degli utenti e dei servizi.

Mentre il numero di progetti con pazienti affetti da demen-
za & rimasto stabile, i progetti IESA per persone anziane
con bisogni assistenziali sono raddoppiate, raggiungendo
il numero di 720. Questo dimostra che lo IESA pu0 espan-
dersi rapidamente per rispondere a esigenze specifiche.
In un momento di grande difficolta per le realta che ac-
colgono le persone anziane l'avvio di un progetto IESA
per questa categoria di utenza puo essere una buona e
tempestiva risposta.

Ad oggi registriamo anche un aumento del 14% delle per-
sone con problemi fisici inserite in famiglia, arrivate a quo-
ta 500. Questa & una notizia positiva per lo IESA che da
tempo ha avviato un dialogo con il Sistema Sanitario Na-
zionale per una collaborazione finalizzata all’assistenza di
persone affette da problemi di natura organica.
Sosteniamo da tempo che lo IESA sia un approccio ido-
neo tanto per 'assistenza sanitaria quanto per 'assistenza
sociale e siamo desiderosi di esplorare le potenzialita di

50

questo modello anche nell’ambito delle dimissioni ospe-
daliere in questo periodo di pandemia.

Sebbene sul piano strettamente quantitativo lo IESA goda
di “buona salute”, & da evidenziare il valore aggiunto che
questo modello potrebbe portare in tutto il Regno Unito in
termini di qualita di vita.

Le ricerche della Care Quality Commission mostrano che
il 96% dei servizi IESA ad oggi operativi ha una buona o
addirittura ottima valutazione.

Altrettanto importanti rispetto alle ricerche ufficiali sono
i pareri delle persone che hanno avuto esperienza di-
retta di IESA e che siamo riusciti a raggiungere attra-
verso “My Shared Lives”, uno strumento di misurazione
dei risultati. Attraverso questa modalita di rilevazione
e emerso che 97% degli ospiti IESA si sente integra-
to nella famiglia ospitante. Nel 90% dei casi gli ospiti
hanno riferito di percepire un miglioramento della loro
condizione sociale attraverso il supporto del caregiver
e I'84% ha riportato di aver ampliato le amicizie tramite
la famiglia ospitante.

Una recente ricerca di Survation? effettuata su un cam-
pione di 1.000 persone ha dimostrato la presenza di inte-
resse per lo IESA da parte della popolazione indagata. Il
65% delle persone intervistate ha riferito che preferirebbe
condividere la casa con persone dai gusti e interessi simili
ai loro, il 37% delle persone che hanno dichiarato di vive-
re da sole prenderebbe in considerazione la possibilita di
condividere la casa con qualcuno, una volta debellato il
rischio del Coronavirus.

Oltre la meta degli intervistati ha dichiarato che il Gover-
no non si € mosso in maniera efficiente per contrastare il
senso di solitudine generato dalla pandemia.

Siamo orgogliosi del fatto che i progetti IESA siano anco-
ra attivi e che questo sia un buon strumento per combat-
tere l'isolamento. Per questa ragione auspichiamo che il
Governo riesca a supportare maggiormente le persone
che vogliono vivere insieme per sostenersi reciproca-
mente. intercettando le soluzioni gia presenti sul terri-
torio e riconoscendo la “casa” come uno dei luoghi piu
sicuri dove stare e sopratutto come un posto dove c'e
sempre qualcuno ad accoglierti.Sono molto soddisfatto
nel vedere come lo IESA sia uno strumento solido e in
continua espansione presso il territorio. Sapevamo gia
che lo IESA rappresenta un modello di cura di elevata
qualita e dai costi sostenibili. La resilienza e la passione
degli attori coinvolti in questa pratica sono state rinfor-
zate ancor di piu in questi mesi difficili per tutto il paese.
Oggi chiediamo al Governo di offrire a tutti la possibili-
ta di beneficiare di questo strumento e di investire su di
esso affinché possa consolidarsi nel tempo.

2 Ente di ricerca certificato del Regno Unito.https://www.surva-
tion.com/
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Una domenica di Pasqua in una casa famiglia
francese’

Laura Villard

Ospitante Accueil Familial, Francia

Estratto del diario di bordo della nostra quotidianita, con tre persone adulte con
disabilita’ accolte presso la nostra casa, diventate parte della nostra famiglia
e... in pieno lockdown?*

Domenica 12 aprile 2020, “domenica di Pasqua” Eh no, non esistono domeni-
che a casa nostra: ve lo possiamo assicurare.

La giornata inizia con il risveglio, ognuno con i suoi tempi e secondo le proprie
necessita. Prepariamo la colazione sulla base delle preferenze dei nostri ospiti,
poi procediamo con la cura dell'igiene personale. Eh si, per le persone con di-
sabilita lavarsi non & necessariamente un gesto cosi automatico!

Quindi ogni giorno ripetiamo quest'operazione: € mattino e si fa la doccia (aiu-
tati da un infermiere o un OSS dell'assistenza domiciliare).

Nel frattempo ci si lava i denti, ci si rade, e se necessario si puliscono le protesi
dentali. Per quanto mi riguarda, solitamente attendo I'arrivo degli infermieri pre-
parando i vestiti da indossare, in quanto i nostri ospiti non si rendono conto del
clima e bisogna quotidianamente adattare il loro abbigliamento alle temperature
della stagione.

Dopo la cura di sé si procede con la pulizia del bagno: sciacquare il lavandi-
no, stendere i guanti e 'asciugamano, pulire le superfici, disinfettare la stanza,
cambiare la biancheria sporca ecc...

Poi si passa al lavaggio del bucato: raccogliamo tutti i vestiti sparsi per casa e
facciamo una o piu lavatrici. Pianifichiamo il ricambio della biancheria: lenzuola
€ asciugamani puliti per tutti!

Faccio le pulizie un po’ in tutta la casa. In questo periodo di diffusione del virus
€ necessario aumentare il livello di igienizzazione di tutte le superfici: maniglie
delle porte, telai, attrezzature per camminare e addirittura il letto ortopedico,
visto che i sanitari vengono ogni giorno e non vogliamo far correre rischi a loro
né rischiare noi!

Successivamente sollecitiamo i nostri ospiti ad aiutarci nella preparazione del
pasto, spesso scegliendo le verdure da cucinare. Per poter fare questo bisogna
accompagnarli in cucina, mettere a disposizione gli utensili essenziali e poi pu-
lire, in quanto alcuni ospiti non riescono a utilizzare il lavandino. Per questo tipo
di aiuto domestico a volte otteniamo dei “si” e altre volte dei “no; in questo caso
bisogna trovare le parole giuste!

In ogni situazione & importante tener conto degli aspetti psicologici ed emotivi,
bisogna aver pazienza e saper mediare e stimolare nel modo giusto, consape-

* Traduzione a cura di Catia Gribaudo, Elisabetta Latragna.

' La disabilita fisica e psichica sono le condizioni piu frequenti gestite attraverso I'acco-
glienza eterofamiliare supportata.

2 In Francia il primo lockdown ¢ iniziato a partire dal 17 marzo 2020. A partire dall’ 11
maggio 2020 sono state prese numerose misure per il contenimento degli spostamenti,
suddivise in piu fasi. Per quanto riguarda I'assistenza di anziani e disabili presso istituti
residenziali sono stati creati dal Governo raccomandazioni e protocolli ad hoc.
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voli del fatto che in alcune giornate i nostri ospiti non sono
nelle condizioni di partecipare alla routine quotidiana e al-
tre volte non ne hanno proprio voglia. Ma questo si impara
con I'esperienza, conoscendosi, vivendo insieme.

Proprio per questi aspetti la preparazione del pranzo &
un’attivita molto lenta, ma allo stesso tempo caratterizzata
da senso di collaborazione.

Ecco che la lavatrice ha terminato il lavaggio! Bisogna
stendere i panni rapidamente per poterne fare un’altra.
Ritorno in cucina. Bisogna dedicare del tempo a ciascun
ospite, perché ognuno & diverso e ha le proprie specificita.
E importante trovare argomenti per conversare e trascor-
rere dei momenti con chi ne ha piu bisogno, poiché mag-
giormente fragile.

Arriva poi il momento del pranzo. Per stimolare maggior-
mente gli ospiti, apparecchiamo insieme la tavola e man-
giamo sempre insieme, anche se questo a volte risulta
essere complicato perché non tutti apprezzano la cucina
casalinga tradizionale. A causa delle loro difficolta ognuno
tende ad essere molto concentrato su di sé: per esem-
pio non aspettano che gli altri siano serviti per iniziare a
mangiare, oppure non scambiano neanche una parola, né
tolgono lo sguardo dai loro piatti per tutto il pasto.

Ma oggi € un giorno di festa. Abbiamo fatto delle belle de-
corazioni pasquali, cucinato un pranzo piu elaborato e la
torta delle grandi occasioni per ricordare le tradizioni e vi-
ziarci col cioccolato!

Spesso i nostri ospiti non si alzano dal tavolo nemmeno
per riempire la caraffa d’acqua o per prendere qualcosa
che manca. Qualche volta riusciamo a fine pasto a far
sparecchiare (chi riesce) e riempire la lavastoviglie (non
sempre correttamente ma & importante che vi sia parteci-
pazione).

Per esempio facciamo loro pulire il tavolo, mentre noi lavia-
mo le pentole, e in questo lasso di tempo si attende l'arrivo
del caffe, che & sempre qualcosa di prezioso per i ragazzi.
Poi giunge il momento di una nuova pausa sigaretta, a cui
segue un po’ di relax in terrazza al sole (siamo molto fortu-
nati ad avere uno spazio esterno) o nella propria camera.
Niente sonnellini a casa nostra, ma questo momento tran-
quillo consente loro di riposare, davanti alla tv 0 meno, e
soprattutto mi consente di riordinare la cucina e di pulire il
pavimento. Dare 'opportunita ai nostri ospiti di partecipare
alla quotidianita, come facciamo noi, implica un maggiore
lavoro per noi, ma ce ne facciamo carico.

Nel pomeriggio incoraggiamo nuovamente i nostri ospiti a
partecipare alla vita di casa o, se il tempo lo permette, a
frequentare gli spazi esterni (come ad esempio oggi): pu-
liamo un po’ le aiuole dove i fiori illuminano la nostra quoti-
dianita e rendono piu piacevole il nostro ambiente di vita (e
di lavoro!) e annaffiamo le piante. Abbiamo inoltre scelto di
creare un orto, non solo per mangiare buone verdure, ma
anche per coinvolgere gli ospiti alla sua cura.

Dedichiamo del tempo a scavare, rimuovere le erbacce,
seminare, piantare, irrigare, ammirare la natura e a delizia-
re le nostre papille gustative.

Tutto questo percorso € lungo ma abbiamo la fortuna di
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ammirarne I'evoluzione, coinvolgendo i nostri ospiti in que-
sta attivita (ancora una volta non tutti, ma solo chi puo e chi
lo desidera). Tuttavia, spesso dopo circa 15 minuti la loro
attenzione viene meno, in quanto la capacita di rimanere
concentrati & molto diversa dalla nostra. Ma a volte, anche
se non partecipano piu attivamente, restano accanto a noi
in giardino, e la loro presenza, come abbiamo imparato,
significa gia molto!

Il relax o la noia sono immancabilmente collegati alla siga-
retta. Per noi & una vera fatica, ma per gli ospiti rappresen-
ta una boccata d’aria fresca.

Portiamo spesso a termine la nostra attivita in giardino
senza di loro, perché bisogna riconoscere che compiti “or-
dinari” li interessano poco: € molto difficile conciliare moti-
vazione, concentrazione e sforzo fisico!

Arriva 'ora della merenda. | tempi scanditi dal cibo li mo-
tivano, suscita entusiasmo e fa spuntare qualche sorriso.
Ne approfittiamo per proporre un gioco da fare tutti insieme
e trascorrere qualche momento conviviale. Oggi & il gior-
no delle bocce, un’attivita che richiede lo sforzo di restare
allaperto, concentrarsi, stare insieme, ma gli ospiti sono
presenti, partecipano e allora noi siamo soddisfatti. Gio-
chiamo per circa 30 minuti, ma va bene cosi, sono stati
coinvolti tutti. Dopo il gioco si rientra in casa, qualcuno ri-
posa, o guarda la tv o altro.

Affrontiamo insieme le angosce legate all’isolamento e
allimpossibilita di uscire di casa: perché siamo ancora qui
chiusi in casa? Per quanto tempo dovremmo starci? ecc...
Cerchiamo di rispondere, anche con i nostri dubbi, ma
dobbiamo essere forti.

Arriva poi il momento di preparare la cena, infornare il
pane per il giorno seguente, decidere quale torta cucinare
e monitorare il quantitativo di farmaci a disposizione prima
che l'infermiera si occupi di riorganizzare e riempire il por-
tapillole settimanale. Uno dei nostri ospiti sta poco bene,
vaga tra la cucina, la sua camera da letto e la terrazza per
fumare.

Ci e voluto del tempo per calmarlo, per disinnescare le sue
ansie, supportarlo e... togliere rapidamente le pentole dal
fuoco!

Voila: dopo mezz’ora di rassicurazioni la situazione & un
po’ migliorata. Ma come possiamo spiegare ai nostri ospiti
che neanche noi abbiamo il controllo di questa situazione,
che lintera nazione & sulla stessa barca, che dobbiamo
cercare di proteggere la nostra famiglia, le persone a noi
vicine e i nostri cari?

Siamo riusciti a stabilizzare i nostri ospiti impostando ritmi
e rituali, con pianificazioni che alternino i momenti delle
cure, le relazioni sociali, le loro attivita e la famiglia... ma
mancano comunque dei punti di riferimento per loro che
rimangono confinati in casa, isolati insieme a noi!

Lo volevamo? Eravamo pronti a questo? E la soluzione
migliore? Nessuno ce lo ha chiesto. Nessuno era pronto.
Nessuno ci ha preparato.

Ma siamo ancora qui, dopo quattro settimane: ad affronta-
re la situazione, senza momenti di stacco, senza un aiuto
esterno, senza alcun supporto se non qualche chiamata



da parte degli infermieri. E anche loro non hanno soluzio-
ni, ma possono dare solo conforto.

Siamo in isolamento domiciliare, con ospiti che soffrono di
disturbi psichici, senza un vero e proprio supporto medico
€ noi non abbiamo una formazione clinica. Ma non biso-
gna crollare, bisogna essere creativi e resistere, e soprat-
tutto supportarli sette giorni su sette.

Arriva l'ora di cena. Per loro & rassicurante riempire con
il cibo il senso di vuoto. Si abbuffano, senza preoccuparsi
delle persone che vivono con loro. Mangiano e fumano.
Poi c’¢ il rituale della buona notte, pit 0 meno sereno a
seconda delle giornate e dello stato d’animo.

E il momento dell’assunzione delle terapie, del montaggio
di sistemi di protezione notturna o delle sacche urinarie.
Incoraggiamo tutti a lavarsi i denti e ricordiamo le buone
prassi igieniche: lavarsi sempre le mani e andare in bagno
prima di coricarsi.

La messa a letto € di solito piuttosto critica. Fortunatamente
i farmaci aiutano 'addormentamento. Di notte siamo sem-
pre attenti ad ogni minimo rumore. Solitamente la sera si
pianifica la programmazione del giorno successivo rispetto

Una domenica di Pasqua in una casa famiglia francese

a cosa mangiare, quali attivita e giochi svolgere, ecc...
Bisognera nuovamente attingere ai nostri punti di forza e
alla creativita per affrontare un’altra giornata. E i dubbi e le
domande attraverseranno ancora i nostri ospiti.

Anche per noi & la stessa cosa. Domani sera ci sara |l
discorso del Presidente Macron: quali annunci fara? Sicu-
ramente prolunghera il periodo di lockdown per la sicurez-
za di tutti. Questo pero a scapito di altre problematiche,
perché I'isolamento ha degli effetti secondari negativi sul
comportamento e sulla stabilita emotiva dei nostri ospiti.
Stiamo andando incontro a regressioni se non addirittura
a scompensi. Nonostante tutto pero teniamo duro, perché
il nostro ruolo & fondamentale per mantenere I'equilibrio,
seppur fragile, delle persone che accogliamo.

Ma perché tutto questo? A spese della salute mentale e
della nostra stessa famiglia? Per quale riconoscenza? E
inevitabile farsi queste domande. Ovviamente speriamo
che il nostro ruolo possa evolversi ed essere maggiormen-
te valorizzato®.

Domani & un giorno di vacanza, lunedi di Pasquetta... e
allora? Inizia un nuovo giorno!

3 In Francia le famiglie ospitanti ricevono al giorno per ogni persona accolta (soglie inquadrate secondo il regolamento):
- una remunerazione per i servizi offerti + un’'indennita di ferie retribuita (equivalente ad uno stipendio ma in deroga al Codice del La-

voro) di almeno 22,09 euro al netto delle imposte.

- se applicabile, sulla base del livello di disabilita dell’ospite, un'indennita speciale che pud variare da un minimo di 2,97 euro ad un

massimo di 11,72 euro al netto delle imposte.

- un’indennita conosciuta come “costi di manutenzione” utile a coprire le spese (cibo, energia, ecc..) che pud variare da 7.30 a 18,25

euro (non imponibile).

- un’indennita per la messa a disposizione di una stanza riservata all’ospite di circa 5 euro (non tassabile).
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Cronaca di un assedio. Lo IESA nei giorni del
coronavirus

Melania Lucchini

Psicologa Psicoterapeuta, Operatrice Servizio IESA dellASL TO3 - Centro Esperto Regione
Piemonte, Cooperativa PRO.GE.S.T.

Il mio arrivo al Servizio IESA & stato nel febbraio del 2003, da subito ho co-
minciato ad esplorare il territorio sul quale si articolava I'attivita di cui, all’inizio,
sapevo e capivo (davvero) ben poco. La cosa piu evidente era la necessita di
spostarsi: i confini virtuali del’ASL 5, cosi come era definita allora, venivano
attraversati spesso e volentieri. Se ripenso al mio tirocinio e agli anni di forma-
zione e volontariato che ne sono seguiti, prima di entrare a pieno titolo nella
squadra come operatrice, la costante sono proprio stati gli spostamenti.

I movimento non si & mai arrestato: ho imparato a conoscere questo territorio,
ho mappato gli spostamenti urbani, ho studiato ogni chilometro di strada, ho
imparato a memoria come destreggiarmi nelle ore di punta, so in anticipo dove
il traffico pud congestionarsi, per ogni problema ho una soluzione alternativa.
Conosco anche la zona fuori dalla citta, ho imparato a muovermi nelle Valli,
nelle comunita montane cosi diverse dalla mia Emilia-Romagna. La strada
cambia a seconda della stagione, cambiano i tempi di percorrenza, la quantita
di altre vetture che incroci, il piacere (0 meno) di passare anche piu di un’ora
alla guida.

Ho imparato che questo tempo non & un’intercapedine tra due azioni, deve
necessariamente essere convertito in valore. Il tempo di ogni viaggio non &
mai devoluto solo allo spostamento, non pud essere sprecato, la complessita
di questo lavoro non lo consente. Il tempo del viaggio e 'abitacolo dell’auto che
sto guidando sono stati innumerevoli volte il setting dei miei interventi, del con-
fronto con i colleghi, dell’ascolto dei familiari dei miei pazienti, della narrazione
degli eventi da parte dei pazienti stessi. All'interno di quel piccolo spazio si
sono costruite e rafforzate innumerevoli relazioni. Non riuscivo ad immaginare
questo lavoro a prescindere dal movimento, dal contatto vis a vis, dallingresso
nel luogo fisico in cui avviene l'accoglienza.

Il diffondersi rapido e inesorabile della pandemia da COVID-19 ha da subi-
to lasciato poche illusioni in merito al fatto che si potesse continuare “come
se niente fosse”. Proprio le caratteristiche dell’attivita dell’Operatore IESA, il
suo spostarsi da un nucleo familiare all’altro anche piu volte in una giornata
lavorativa, I'accesso ai luoghi di cura (CSM, reparti ospedalieri, case di cura,
comunita, ecc.) ha imposto una attenta valutazione dei rischi e un inevitabile
cambiamento radicale nell’'operativita.

Oltre all'ovvio imperativo di tenere tutti (operatori compresi) al sicuro, & appar-
sa subito chiara la necessita di mantenere un senso di continuita, fare si che
famiglie e pazienti ospitati non si sentissero isolati o abbandonati a prescindere
dalla presenza fisica dell’operatore nelle loro case o sul territorio al loro fianco.
La fase preliminare di questa nuova organizzazione ha previsto un’informazio-
ne accurata e capillare di pazienti e caregiver in merito alle norme di sicurezza
e direttive ministeriali di condotta: per il Servizio IESA é stato fondamentale
verificare che tutti fossero in possesso delle informazioni necessarie e che
nessuno sottovalutasse i rischi. La comunicazione non ¢ stata affidata solo ai
caregiver, salvo nei casi in cui gli utenti non fossero veramente impossibilitati
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a recepirla (prevalentemente a causa di un’eta anagrafica
molto avanzata e/o condizioni cliniche che rendevano im-
possibile per loro ritenere o decodificare in modo corretto
informazione). Noi operatori del Servizio IESA abbiamo
coinvolto direttamente gli ospiti, come sempre accade,
sottolineando l'importanza di prendersi cura di se stessi
e delle famiglie che li hanno accolti. Piu semplice a dirsi
che a farsi: durante i giorni di lockdown le indicazioni sono
cambiate e si sono moltiplicate spesso in modo caotico:
mi basta posare gli occhi sulla pila di versioni delle au-
tocertificazioni per gli spostamenti appoggiate vicino alle
chiavi della mia automobile per averne un’idea precisa.
Lurgenza ovviamente non deve essere sinonimo di fretta,
I'operatore IESA sa bene che i tempi di ciascuna persona
vanno rispettati, inoltre una situazione cosi inattesa e ra-
dicale non pud non avere la sua controparte in una certa
resistenza ad accettare una realta cosi sconcertante e a
proteggersi da essa. Sono abituata a gestire la crisi na-
turalmente, sono abituata ad “essere” nella crisi al fianco
degli ospiti e delle famiglie, non potere essere fisicamen-
te presente al loro fianco & stato molto difficile. Leggere
"ambiente in cui la famiglia si muove, prestare attenzione
al linguaggio non verbale, alle interazioni tra le persone
presenti in una stanza &€ una componente che pensavo
imprescindibile per fare bene questo lavoro, anzi credo
di aver pensato che fosse I'unico modo valido per farlo:
questi giorni angosciosi mi hanno smentita, hanno fatto
emergere la versatilita dell’accoglienza familiare e il suo
potenziale in modo del tutto inatteso. Molte convivenze
hanno una storia pluriennale, una storia che & essa stes-
sa un prezioso strumento di lavoro: non si tratta di infor-
mazioni accumulate in modo passivo ma di esperienze
processate e utilizzate per apprendere dall’esperienza,
costruire solide relazioni di fiducia, reti sociali e luoghi
sicuri in grado di sostenere anche una pressione estre-
ma, di confrontarsi con minacce che sembravano relegate
alla trama di un film di serie B, almeno prima della triste
processione di mezzi dell'esercito che sgomberano bare
dalla citta di Bergamo. Certo non tutti i progetti durano
da anni, tuttavia l'operativitd del Servizio prevede una
meticolosa conoscenza e formazione dei volontari che si
candidano ad accogliere e un’altrettanta accurata raccolta
dati nel caso dei candidati. Tutto questo ci ha permesso di
operare in sicurezza anche a distanza. La separazione e
la distanza, in ultima analisi, sono diventate variabili che
era possibile compensare con la tecnologia € la creativita.
Questo si € rivelato tanto piu fondamentale nel caso dei
progetti part-time. Certo la modalita che prevede incontri
sul territorio ha subito una brusca battuta d’arresto ma se
l'incontro fisico non ha di fatto potuto avere luogo, questo
non ha certo significato la fine delle relazioni che, al con-
trario, hanno visto moltiplicarsi le chiamate e le chiacchie-
rate telefoniche.

Il passo successivo & stato verificare che ospiti e fami-
glie fossero in possesso di strumenti quali smartphone,
pc, cellulari, accesso ad internet e, in base alle risorse di-
sponibili in ciascun caso, concordare la modalita migliore
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per comunicare e la frequenza (in alcuni casi quotidiana)
con la quale sentirsi. Questa parte del lavoro ha trovato
la sua forma in modo molto naturale: I'operatore IESA ha
solo trovato una diversa modalita per entrare in casa, at-
traverso lo schermo di uno smartphone piuttosto che dalla
porta.

Questo enorme cambiamento non ha esaurito le criticita
con cui il Servizio IESA ha dovuto confrontarsi. Il Servizio
che ha eletto la casa come luogo di cura e di rinascita
ha, almeno temporaneamente, dovuto abbandonare la
sua. La necessita di tutelare la salute degli operatori ha
reso operativa la modalita di lavoro in smart working. Da
sempre, per la sottoscritta, il centro nevralgico del Servi-
zio ¢ l'ufficio al fondo del lungo corridoio del Dipartimento
di Salute Mentale. Mi piacerebbe sapere quanti chilome-
tri ho percorso nel corso degli anni andando su e giu da
quelle rampe di scale, le infinite volte che ho abbassato
la maniglia di quella porta, che ho attraversato di corsa il
parcheggio. Lo spazio di quella stanza & familiare e fun-
zionale: ci sono anni di informazioni, un archivio infinito
di informazioni, i documenti che sono necessari alla tra-
smissione e alla raccolta delle informazioni, tutto cid che
e inerente all’attivita divulgativa del Servizio che & parte
fondamentale della sua attivita e, di fatto, lo alimenta. De-
cidere di abbandonare questa parte di operativita non &
mai stata un’opzione poiché avrebbe privato il Servizio del
suo contatto col mondo, relegandolo in una dimensione di
mera sopravvivenza e non di crescita. La sfida é stata ren-
dere gli strumenti accessibili agli operatori dalle loro case
e dai loro terminali, rendere I'ufficio “portatile”, trasferire le
chiamate dalla rete fissa a quella mobile per non perdere
nessuna comunicazione, abituarsi alle riunioni via Skype,
vissute sul divano di casa invece che dalla stanza con le
pareti verde menta che mai avremmo pensato di dover
lasciare deserta.

E stato un lungo ed estenuante assedio, con armature
morbide fatte di stoffa ed elastici a protezione di naso e
bocca, guanti di lattice tra noi e il mondo che all’improvvi-
S0 non era piu sicuro, armi chimiche da reperire nel mo-
biletto dei detersivi per combattere un nemico invisibile e
sfuggente di cui era quasi impossibile avere un’immagine
precisa.

Le uscite sul territorio da parte degli operatori sono state
limitate allo stretto indispensabile e, quando & successo,
mi sono trovata ad attraversare le distanze che avevo
imparato a conoscere con stupore e angoscia: 'assenza
degli altri esseri umani era assordante, il vuoto percepito
alla fine sembrava la sola cosa reale. Ho pensato che mai
come in questi giorni una famiglia al fianco di una persona
fragile puo fare la differenza, una relazione significativa
puo restituire un significato ad una circostanza che ne
sembra del tutto priva, in cui paura e sofferenza potrebbe-
ro essere le sole forze in campo.

La fase immediatamente successiva al lockdown rappre-
senta la nostra attuale quotidianita: dobbiamo confrontar-
ci tutti con questa realta che € piuttosto avara di certezze
e dispensa generosamente timori e dubbi. La ripresa di
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una vita proiettata all’esterno deve necessariamente fare
i conti con una piu elevata percentuale di rischio che solo
in parte si pud minimizzare con una corretta informazione.
Lattivita del Servizio IESA lentamente riprende sebbene
siamo ben lontani dai ritmi a cui eravamo abituati. Tornare
a vedere le famiglie e gli ospiti & stata una grande emozio-
ne, anche al di fuori dello spazio delle loro case che avevo
imparato a conoscere cosi bene. La visita domiciliare non
ha piu il sapore familiare del caffé bevuto stando seduti
intorno al tavolo della cucina: adesso € una passeggia-
ta a due metri di distanza, con gli occhi sottolineati dalla
forma della mascherina, i saluti si fanno sventolando le
mani protette dai guanti di plastica e, se si entra in casa,
bisogna armeggiare anche con camice e calzari, magari
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dopo cinque piani di scale in un pomeriggio assolato di
maggio. Eppure mentre scrivo sorrido: penso alle persone
che hanno superato serenamente la fase di lockdown, al
sicuro, che adesso possono legittimamente interrogarsi
su quanto tempo ci vorra per riprendersi la loro vita cosi
come la ricordavano, andando avanti, facendo progetti (ri-
vedere il fidanzato, prendere la patente, trovare un lavoro,
riabbracciare i nipotini...). Cio a cui abbiamo lavorato in-
stancabilmente in questi 23 anni di attivita si & dimostrato
uno strumento di eccezionale efficacia, ha retto un col-
po di estrema violenza, ci ha visti tutti insieme ad inizio
emergenza: ospiti, famiglie e operatori. Ci ritrova tutti ad
affrontare la fase due e tutte quelle che verranno dopo.
Tutti, non uno di meno.





