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ABSTRACT

Titolo del lavoro di Tesi:

Il ruolo dell’infermiere psichiatrico, in collaborazione con gli UFE, nel percorso di
recovery della persona con un problema di schizofrenia.

Scopo ed obiettivi:

* comprendere in che modo la collaborazione tra infermieri ed Utenti Familiari Esperti
pud favorire, in persone con disturbi psichici, un percorso di recovery positivo;

* identificare funzioni e ruoli che gli infermieri specializzati in salute mentale devono
esercitare durante I'affiancamento di utenti nel loro percorso di recovery;

* indagare se sono necessari cambiamenti rispetto al ruolo di infermiere, per facilitare
e rendere funzionale la collaborazione con gli UFE;

* capire in che modo l'esperienza degli UFE aiuta gli utenti nel loro percorso di
recovery;

* analizzare la collaborazione, atta a favorire il recovery, tra infermieri ed UFE.

Metodo

Principalmente il seguente lavoro di Tesi € basato sul modello della documentazione di
esperienze. Il percorso di ricerca si & perd sviluppato in diverse fasi e prendendo in
considerazione anche la letteratura. Facendo riferimento a fonti bibliografiche, siti web
ufficiali (WHO) ed articoli scientifici, si & sviluppato il quadro teorico che rappresenta la
base della tesi. Si & passati in seguito allo svolgimento del lavoro di ricerca qualitativa:
grazie ad obiettivi, scopo e domande di ricerca & stato possibile sviluppare gl
interrogativi posti agli intervistati. Presso il CSM e I'Ospedale S. Chiara di Trento sono
state effettuate le interviste ad infermieri e UFE. Una volta raccolte le esperienze, si &
potuto trascriverle ed analizzare i dati emersi.

Risultati

Sia dalla letteratura che dalle interviste € emerso I'importante valore aggiunto che la
figura di UFE apporta al lavoro che l'infermiere svolge nei percorsi di recovery con
pazienti aventi disturbi psichici. Grazie alla collaborazione tra queste due figure, i
risultati oggettivi negli utenti sono molteplici: aumento dell’autostima e dell’autonomia,
ripresa delle forze e dellattivita lavorativa, miglior qualita di vita, diminuzione dell’'uso di
farmaci, conoscenza della propria malattia, maggior fiducia negli operatori, aumento
della speranza, diminuzione di stigma, integrazione nella societa facilitata, ecc. Sono
numerosi inoltre i vantaggi che gli infermieri stessi e I'organizzazione psichiatrica
riescono ad avere grazie agli UFE. E anche emerso che gli UFE stessi traggono dei
notevoli benefici: la creazione e I'esistenza di questa figura da infatti la possibilita agli
ex-utenti di condurre una vita “normale” e di trarre da questo impiego vantaggi che
permettono loro di mantenere un’ottima qualita di vita nonostante la malattia.

Conclusioni

Attraverso questo lavoro ho inteso informare ed arricchire le persone rispetto a questa
tematica che merita di essere considerata. Essa rappresenta infatti una ricchezza ed un
valore aggiunto che facilita la presa a carico di pazienti con disturbi psichici ed il loro
percorso di recovery. E inoltre un prezioso strumento che potrebbe aiutare ad eliminare
stigma e pregiudizi ancora presenti — aimé — nella societa.

Parole chiave: UFE, Peer Support Movement, Recovery, Psichiatria, Lavoro di rete,
Infermieri
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1. Introduzione

L’argomento da me scelto per la stesura di questo lavoro di Bachelor riguarda I'ambito
psichiatrico, piu precisamente cid che concerne il ruolo che I'infermiere specializzato in
salute mentale, in collaborazione con gli Utenti Familiari Esperti (UFE), & chiamato ad
esplicare durante il processo di recovery delle persone affette da schizofrenia.
Oggigiorno, a differenza di alcuni anni fa, il ruolo di infermiere risulta essere sempre piu
complesso e soprattutto richiede competenze piu specializzate; gli infermieri infatti,
sono chiamati a svolgere mansioni e a coprire ruoli di grande importanza e
responsabilita.

L’infermiere che opera in campo psichiatrico infatti deve, per poter lavorare in questo
ambito, svolgere un percorso di specializzazione; questo & necessario al fine di
garantire all’'utente una presa a carico completa ed adeguata alle sue problematiche.
Da alcuni anni nel campo della Salute Mentale trentina, ambito e realta di cui mi
occuperd principalmente per la mia tesi, € entrata a far parte la figura di “esperti per
esperienza”. Si tratta di ex—utenti che, dopo aver superato la malattia e il disagio
mentale, si mettono a disposizione del Servizio di Salute Mentale per aiutare quelle
persone che si trovano in situazioni analoghe a quelle che loro stessi hanno vissuto.
Sono chiamati Utenti e Familiari Esperti in quanto, oltre alla presenza di ex-pazienti,
sono operativi anche alcuni familiari che per esperienza hanno vissuto in qualche modo
la malattia, soprattutto cid che concerne la presa a carico di un parente malato.

Per quanto riguarda la schizofrenia, disturbo mentale grave caratterizzato da disturbi
profondi del pensiero, che colpisce il linguaggio e la percezione di sé, che include
esperienze psicotiche come ad esempio allucinazioni visive o uditive e deliri, il bagaglio
di competenze che linfermiere deve possedere risulta essere importante. Secondo
I'Organizzazione Mondiale della Sanita le persone affette da questa patologia sono
circa 21 milioni in tutto il mondo, ma il dato che piu colpisce &€ che solamente una
persona su due, affetta da schizofrenia, riceve le cure adatte alla sua condizione (WHO,
2016). Questa malattia che stravolge completamente la vita (relazionale, lavorativa,
sociale, sessuale, genitoriale,...) dei malati e di tutte le persone che sono a loro vicino,
contrariamente a quello che molti pensano, pud essere trattata in modo da garantire
loro di condurre una vita dignitosa, produttiva e di potersi integrare nella societa. Tutto
cio pero € fattibile solamente grazie ad un lungo percorso che l'utente decide di
intraprendere affidandosi e fidandosi di noi curanti.

1.1 Domande di ricerca

* La collaborazione fra infermiere ed UFE pud favorire il processo di recovery in
pazienti con disturbo schizofrenico? In che modo I'infermiere deve modulare il suo
ruolo affinché la collaborazione con 'UFE sia ottimale?

* Quando e in che modo il valore esperienziale degli UFE in psichiatria pud essere
d’aiuto a persone con malattie psichiatriche gravi come la schizofrenia?

1.2 Scopo ed obiettivi

Il principale scopo di questo lavoro di Bachelor € comprendere in che modo l'infermiere,
attraverso la collaborazione con Utenti e Famigliari esperti, pud favorire nelle persone
con un problema psichiatrico un percorso di recovery positivo e funzionale. Il tema che
riguarda linterazione e la cooperazione tra la figura professionale e gli UFE, per
favorire questo processo di cui l'utente & protagonista, rappresenta dunque I'argomento
principale della mia tesi.



Nello specifico, i miei obiettivi sono quelli di:

1. ldentificare le funzioni e i ruoli infermieristici che il professionista specializzato in
salute mentale si trova ad esercitare ed esplicare durante un percorso di recovery
di utenti con disturbo psichico, come ad esempio quello schizofrenico.

2. Comprendere che adattamenti e cambiamenti, se necessari, 'infermiere che opera
in un contesto di psichiatria deve apportare al proprio ruolo affinché Ia
collaborazione con I'UFE sia funzionale e faciliti il processo di recovery.

3. Indagare in che modo il valore dell’esperienza apportata dagli UFE, in un lavoro di
collaborazione e cooperazione con l'infermiere, aiuta l'utente con una malattia
psichiatrica, come ad esempio la schizofrenia, ad intraprendere un percorso di
recovery.

4. Identificare i punti di forza e le eventuali difficolta emergenti dalla collaborazione tra
infermieri ed UFE che operano nel processo di recovery.

2. Motivazione personale

La motivazione principale che mi ha spinta a scegliere questo argomento per il lavoro di
Bachelor € stata la preziosa e privilegiata esperienza che ho potuto vivere e svolgere,
durante il secondo stage, presso il Servizio di Salute Mentale di Trento. Per un periodo
di due mesi e mezzo infatti, sempre affiancata dal mio infermiere di referenza, ho avuto
il piacere di vestire i panni d’'infermiera a domicilio in ambito psichiatrico. Questo mi ha
permesso di vivere in prima persona il contesto e la realta trentina nel’ambito della
Salute Mentale, per quel che concerne il lavoro d’infermiere territoriale e di
conseguenza tutto cid che riguarda la collaborazione tra le molteplici figure
professionali e non.

Fin dai primi giorni dell’esperienza di stage, I'aspetto che maggiormente mi ha colpita di
quella realta & stato il grandissimo lavoro di rete; tanto € vero che per quanto riguarda
la psichiatria a Trento tutto ruota intorno ad esso, un vero e proprio sistema complesso
di cooperazione e lavoro d’équipe. La collaborazione tra figure professionali come ad
esempio medici, psichiatri, psicologi, infermieri, educatori, assistenti di cura e figure non
professionali come gli UFE (Utenti Famigliari Esperti), gli utenti con amici e famigliari, i
cittadini, rappresenta la base di tutto il lavoro che si svolge. Un'altra sorprendente
“novita” che ho scoperto e conosciuto a Trento & proprio la figura degli UFE. Con alcuni
di loro ho avuto il piacere di lavorare e mi sono immediatamente resa conto della
grande autorevolezza che possiedono e dellimportante contributo che apportano
all’équipe. La collaborazione, che giornalmente avviene in questa realta trentina da
parte delle figure professionali con queste persone e della quale parlerd nel mio lavoro
di Bachelor, & davvero un privilegio che permette soprattutto di favorire il percorso
terapeutico con l'utente. |l periodo di pratica svolto a Trento mi ha permesso di
scoprire, oltre a tantissimi nuovi aspetti inerenti 'ambito lavorativo, una specializzazione
del lavoro d’infermiere che mi attrae in particolar modo. Tutto cid ha facilitato la scelta
del tema per la mia tesi, in quanto, fin da subito, non avevo dubbi sul fatto che avrei
scelto un argomento riguardante il contesto psichiatrico e soprattutto che riuscisse a
mettere in evidenza le peculiarita della figura e del ruolo dinfermiere in questo
particolare ambito.



3. Metodologia

Per poter svolgere al meglio il mio lavoro di Bachelor, mi sono basata principalmente
sul modello della documentazione di esperienze ed ho quindi sviluppato il percorso di
ricerca in piu fasi.

Nella prima parte del lavoro ho effettuato una ricerca di background basata su libri di
testo specifici ed articoli scientifici, ricercati sulle banche dati, nei quali vengono
approfondite le varie tematiche della parte teorica in modo da poter rispondere,
parzialmente, alle domande che mi sono posta. | temi principali inerenti
I'approfondimento teorico sono: la schizofrenia, il peer support movement, la figura
degli UFE, il processo di recovery in psichiatrica e il ruolo dellinfermiere in questo
percorso.

Il capitolo concernente la schizofrenia tratta diversi aspetti tra i quali la definizione ed i
criteri diagnostici della malattia, segni e sintomi principali, 'esordio, la fase prodromica
e la fase acuta, il decorso della patologia, i diversi approcci terapeutici insieme al
trattamento ed infine le ripercussioni che questo disturbo comporta sulla vita sociale e
privata dei pazienti.

Nel capitolo inerente al “Peer support movement” ho deciso di illustrare le specificita di
questo movimento, chiarendo i motivi della sua nascita, chi sono le persone che ne
fanno parte, il modo di agire ed interagire con i pazienti nel loro percorso di recovery.
Ho pensato di inserire questo capitolo nel mio lavoro in modo da introdurre quello
successivo, ovvero la parte relativa ad uno stesso filone di movimento che & quello
degli UFE trentini.

Come anticipato, nel capitolo che segue mi sono occupata della figura degli Utenti
Familiari Esperti, esponendo appunto la realta trentina, il territorio e I'organizzazione in
cui operano, la nascita di questo movimento e la peculiarita della figura di UFE, il
percorso che gli ex-pazienti o i familiari devono svolgere per poter assumere questo
ruolo e il pensiero del Dottor De Stefani, nonché il creatore di questa figura ormai
affermata nel campo della psichiatria trentina.

L’ultimo capitolo per quanto riguarda il quadro teorico della tesi invece, € dedicato al
processo di recovery in psichiatria, nel quale ho deciso prima di tutto di chiarire il
significato del termine “recovery”, in seguito come dovrebbe essere l'assistenza
orientata al recovery e infine il contributo che gli ex-utenti riescono a dare in questo
processo.

La seconda parte del mio lavoro invece & dedicata all’analisi qualitativa ed & costituita
da una ricerca sul campo, piu precisamente da interviste che ho effettuato sia ad alcuni
miei colleghi trentini per quel che concerne la loro esperienza di collaborazione con gli
UFE che ad UFE stessi. Nel mese di aprile mi sono dunque recata due giorni a Trento
per poter andare ad intervistare di persona cinque infermieri e quattro utenti familiari
esperti. Ho svolto queste interviste in parte presso il Centro di Salute Mentale (CSM) a
Trento e in parte allospedale Santa Chiara nel reparto specializzato di psichiatria. In
questo modo sono riuscita a raccogliere dati ed informazioni fondamentali per il mio
lavoro di Bachelor, nonché investigare sui loro vissuti e le loro opinioni, sul ruolo
d’'infermiere e d’UFE nel processo di recovery, i vantaggi, le difficolta e i risultati
oggettivi che si possono osservare grazie a questa collaborazione tra le due figure. Per
quanto riguarda 'UFE inoltre ho cercato di capire in che modo si sono sentiti accolti
nell’organizzazione e dai colleghi professionisti, che vantaggi possiedono rispetto agli
infermieri e cosa gli utenti dicono piu facilmente a loro piuttosto che ad un operatore. A
proposito degli UFE, per poter arricchire maggiormente il capitolo del quadro teorico
che riguarda questa figura, ho posto un paio di domande piu mirate a Dottor De Stefani,
che ho conseguentemente integrato all'interno della parte iniziale di tesi.



Una terza ed ultima parte, ma non per questo meno importante, & dedicata all’analisi,
alla sintesi di quanto emerso dal lavoro svolto precedentemente ed alle conclusioni
finali. Vi & [lanalisi delle interviste dalle quali ho estrapolato i temi principali
confrontandoli tra di loro, incrociando i dati emersi sia delle interviste riguardanti gl
infermieri che quelle degli UFE. In un secondo tempo poi, ho confrontato quanto
emerso da questa ricerca sul campo con la letteratura consultata e scelta per il mio
lavoro di Bachelor. Ho ripreso inoltre gli obiettivi che inizialmente mi ero posta, facendo
una riflessione personale inerente il ruolo dell’'infermiere che lavora in questo contesto,
le applicabilita del modello che vede partecipe la figura di UFE nel processo di recovery
del paziente con disturbo psichico, come ad esempio quello schizofrenico.

4. Quadro teorico

4.1 Schizofrenia

La schizofrenia € una delle forme piu frequenti di disturbo psicotico, tanto & vero che
secondo I'Organizzazione Mondiale della Sanita piu di 21 milioni di persone al mondo
sono affette da questa malattia. Si tratta di un disturbo con un rischio invalidante molto
alto per la persona in quanto, pur con intensita diversa, interessa tutte le aree
comportamentali e tutte le funzioni psichiche. E anche associata a considerevoli
disabilita che vanno in qualche modo ad ostacolare le prestazioni educative ed
occupazionali della persona. Non solo, un altro problema comune per queste persone
riguarda la discriminazione, la violazione dei diritti umani e lo stigma nei loro confronti
(WHO, 1998).

La schizofrenia € un disturbo mentale contraddistinto da manifestazioni cliniche
eterogenee ad evoluzione cronica con conseguente compromissione del giudizio di
realta da parte della persona (psicosi). La frammentazione e l'alterazione della vita
psichica, da cui derivano i sintomi principali, costituiscono I'essenza di questo grave
disturbo. Queste persone infatti, durante lo sviluppo, riscontrano complicazioni nel
distinguere e comprendere gli stimoli di vario genere (Fassino, Abbate Daga, &
Leonbruni, 2007).

La dissociazione mentale rappresenta I'elemento chiave che permette alla schizofrenia
di differenziarsi da altri tipi di psicosi. Con questo termine s’intende una divisione nelle
funzioni psichiche: si scindono stati affettivi ed idee come anche condotta del soggetto
e pensieri fino al punto di rendere incomprensibile la comunicazione fisica e verbale del
paziente (Fassino et al., 2007). Le frammentazioni nel processo del pensiero,
nell’affettivita come anche nella volonta sono gli elementi che a livello psicopatologico
causano negli individui con schizofrenia I'incapacita di percepire se stessi nello spazio e
nel tempo come unita, come soggetto nei confronti del mondo esterno (Fassino et al.,
2007). Queste scissioni si manifestano anche quando la persona si esprime nel
linguaggio (attraverso la forma) e nel contenuto del pensiero, rendendo impossibile la
creazione di pensieri comprensibili, sia a livello mentale che nel parlato, in quanto
assenti di nessi associativi a causa delle spaccature (Fassino et al., 2007). Non da
ultimo, anche nell’affettivita parole e pensieri risultano dissociati rispetto alla loro
manifestazione; di conseguenza, tutto cid0 causa difficolta nei rapporti sociali ed
interpersonali, come se vi fosse una disorganizzazione nei rapporti ma anche
internamente alla persona (causandole ad esempio paure, angoscia). Spesso infatti i
soggetti rigettano relazioni e realta che vivono come minacciose, ingestibili o che
causano loro angosce ed ansie (Fassino et al., 2007).



4.1.1 Definizione e criteri diagnostici

La schizofrenia, secondo il Manuale Merck Online, viene definita un disturbo mentale
frequente e grave, caratterizzato da perdita del contatto con la realta (psicosi),
allucinazioni (false percezioni), deliri (convinzioni erronee), anomalie del pensiero,
appiattimento affettivo (coartazione emotiva), riduzione motivazionale, disturbi del
funzionamento sociale e lavorativo.

Viene precisata come malattia frequente in quanto a livello mondiale interessa piu di 21
milioni di persone, ovvero colpisce circa 1% della popolazione. Si tratta infatti di un
disturbo che, globalmente, € piu comune di altre malattie quali la sclerosi multipla e il
morbo di Alzheimer; negli Stati Uniti, ad esempio, la schizofrenia rappresenta il 2,5%
delle spese mediche totali (WHO, 2016).

| due manuali diagnostici attualmente in uso, fondati su studi statistici che descrivono
ed espongono i criteri su cui basarsi per la diagnosi di questo disturbo mentale, sono
'ICD-10 (International Classification of Disease) e il DSM (Diagnostic and Statistical
Manual of Mentale Disorder). Entrambi i metodi di classificazione appena citati sono,
come gia accennato, universalmente riconosciuti e si basano su criteri descrittivi,
oggettivi e attraverso studi di tipo statistico. L’Organizzazione Mondiale della Sanita
(OMS) si occupa della pubblicazione dellICD-10 che ha un indirizzo prevalentemente
clinico, infatti contiene criteri piu flessibili. I DSM invece, racchiude criteri piu precisi e
rigidi di definizione in quanto si rivolge soprattutto ai ricercatori ed & pubblicato
dall’American Psychiatric Association.

Per la definizione di schizofrenia secondo I'lCD-10, i criteri generali sono:

la presenza di almeno uno dei sintomi, segni e sindromi elencati in A, o almeno due dei
sintomi e segni elencati in B; questi devono essere presenti per la maggior parte del
tempo e durante un episodio di malattia psicotica che abbia la durata di almeno un
mese; inoltre il disturbo non deve essere attribuibile a disturbi dell’encefalo, ad una
problematica dellumore o a disturbi causati da uso di sostanze (Fischer & Buchanan,
2015) (WHO, 1998).

A

B

— Inserzione, furto, eco o diffusione
del pensiero.

— Deliri di influenzamento, passivita
o controllo chiaramente riferiti al
corpo, a movimenti degli arti, ad

azioni o sensazioni oppure a
specifici pensieri.
- Allucinazioni uditive che

disturbano in maniera continua il
paziente, o discutono tra loro,
oppure anche altri tipi di voci di
natura allucinatoria che provengono
da qualche parte del corpo.

— Deliri persistenti di vario genere
che non sono culturalmente
appropriati e nemmeno plausibili.

— Disturbi del corso del pensiero, come
neologismi, interruzioni o interpolazioni che
generano e causano un eloquio non pertinente e
incoerente.

— Persistenti allucinazioni di qualsiasi tipo che si
manifestano per la durata di almeno un mese, o
che sono seguite da deliri senza chiaro contenuto
affettivo, oppure ancora quando sono affiancate
da idee predominanti persistenti.

— Comportamento catatonico, come postura
rigida, eccitamento, cerea flessibilita, pessimismo
e negativismo, stupore e mutacismo.

— Sintomi “negativi’, come risposte emozionali
incongrue o appiattite, apatia marcata, eloquio
povero o assente (importante chiarire che queste
manifestazioni non siano una conseguenza a
trattamenti con  neurolettici o  malattia
depressiva).

(Fischer & Buchanan, 2015) (WHO, 1998)




I DSM invece, precisamente secondo le indicazioni del DSM-V, per porre la diagnosi di

schizofrenia si basa su questi criteri:

A. La persona deve presentare almeno due, oppure piu, dei sintomi seguenti i quali

devono essere presenti per un lasso di tempo significativo durante un periodo di un

mese (0 meno se trattati in maniera efficace farmacologicamente). Aimeno uno di

questi due sintomi deve essere 1., 2. 0 3.:

Deliri

Allucinazioni di tipo uditivo, olfattivo, visivo, sensitivo, gustativo

Eloquio disorganizzato, ad esempio incoerenza o deragliamento

Comportamento grossolanamente catatonico o disorganizzato

Sintomi “negativi”, ossia appiattimento dell’affettivita, diminuzione espressiva o
emozionale, abulia.

B. Per un significativo periodo di tempo a partire dall’esordio della malattia, in una o piu
delle principali aree come ad esempio il lavoro, le relazioni interpersonali, la cura di
sé,... il livello di funzionamento € marcatamente inferiore a quello raggiunto
precedentemente dell’esordio.

C. | segni continuativi del disturbo devono persistere per una durata di almeno 6 mesi,
durante i quali la persona deve presentare almeno un mese di sintomi che
soddisfano il criterio A, e pud comprendere intervalli di sintomi residui o prodromici.
Nel corso di questi periodi i segni della malattia possono essere evidenziati
solamente da sintomi negativi o da due o piu sintomi, in forma attenuata,
appartenenti al criterio A (ad es. esperienze percettive inusuali, convinzioni
stravaganti, ...).

D. Il disturbo schizoaffettivo, quello depressivo o il disturbo bipolare avente
caratteristiche psicotiche non sono stati inclusi in quanto: 1) in simultaneita con la
fase attiva dei sintomi non si sono manifestati episodi maniacali o depressivi
maggiori; 2) se fatti di alterazioni del’'umore si sono verificati durante la fase attiva
dei sintomi, essi erano presenti per una minoritaria parte della durata totale dei
periodi residui e attivi della malattia.

E. Il disturbo non pud essere attribuibile a una condizione medica oppure agli effetti
fisiologici di una sostanza (per esempio sostanze di abuso, farmaci)

F. In casi in cui vi & una storia personale di disturbo della comunicazione o dello
spettro dell’autismo in esordio infantile, 'aggiunta diagnosi di schizofrenia viene
attribuita solamente se, per un periodo di almeno 1 mese ed in aggiunta agli altri
sintomi richiesti, sono presenti deliri preminenti o allucinazioni.

(American Psychiatric Association, 2015)
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4.1.2 Segni e sintomi

| sintomi della schizofrenia vengono classificati solitamente come sintomi positivi
quando si € confrontati con alterazioni o eccessi delle funzioni normali e sintomi
negativi quando invece vi € una diminuzione o perdita di queste ultime. Nella malattia,
entrambe le categorie di sintomi appena citate possono essere presenti. Inoltre,
nonostante esista questa classificazione, non per tutti i soggetti i sintomi saranno gli
stessi. La manifestazione di quest’ultimi varia da persona a persona, rendendo la
sintomatologia estremamente personalizzata in base alle peculiarita del singolo e delle
diverse realta in cui si trova (National Collaborating Centre for Mental Health, 2004).
Sintomi positivi

| sintomi positivi, che si presentano come la distorsione della realta, sono suddividi
ulteriormente in deliri, allucinazioni, disorganizzazione nella forma del pensiero
(eloquio) e comportamento motorio grossolanamente disorganizzato o anormale
(catatonia compresa) (American Psychiatric Association, 2015).




| deliri sono convinzioni erronee fortemente sostenute dal paziente che rimangono
immutabili anche di fronte ad evidenze che contraddicono la loro veridicita. Il loro
contenuto pud comprendere una grande varieta di temi e vengono quindi delineati
differenti deliri, tra i quali: quello di persecuzione, in cui la persona & convinta di poter
essere oggetto di molestie o aggressioni; il deliro di riferimento, in cui il soggetto &
convinto che determinati commenti, gesti o altri stimoli ambientali siano diretti a se
stesso e lo riguardino in prima persona; il delirio di grandezza, caratterizzato dalla
convinzione dell'individuo di possedere eccezionali capacita o fama; quello di furto o
inserzione del pensiero, in cui il paziente suppone che altre persone possano leggere la
sua mente, che i suoi pensieri vengano trasmessi agli altri o che i suoi impulsi e le sue
idee gli vengano imposti da forze esterne; il delirio erotomanico, cioé quando la persona
€ convinta che qualcun altro/a sia innamorato/a di lui/lei; il delirio nichilistico, ovvero
essere convinti che accadra un evento catastrofico; il delirio somatico, in cui il soggetto
concentra tutta I'attenzione su preoccupazioni che riguardano il funzionamento degli
organi e la salute (American Psychiatric Association, 2015).

Le allucinazioni invece vengono definite come esperienze simil-percettive che si
verificano in assenza di uno stimolo esterno e che non sono sotto il controllo volontario.
Risultano molto chiare e realistiche a tal punto che, per coloro che le vivono, hanno la
stessa caratteristica delle reali percezioni (American Psychiatric Association, 2015). Le
allucinazioni possono manifestarsi in ognuno dei campi di modalita sensoriale (a livello
uditivo, olfattivo, visivo, gustativo, tattile) ma quelle che risultano di gran lunga le piu
comuni e le piu frequenti nelle persone con disturbo schizofrenico sono quelle uditive.
Quest’ultime vengono percepite dagli individui come delle voci, familiari o meno, che
risultano ben distinte dai loro propri pensieri (American Psychiatric Association, 2015).
E inoltre fondamentale, per rientrare nei criteri diagnostici, che le allucinazioni si
verifichino nel contesto di un sistema senso-motorio integro della persona; tanto € vero
che quelle che si manifestano durante il risveglio (ipnopomiche) o 'addormentamento
(ipnagogiche) vengono considerate all’interno della varieta di esperienze normali
(American Psychiatric Association, 2015).

Il pensiero disorganizzato invece € un sintomo positivo riscontrabile attraverso il
colloquio o l'eloquio con il paziente e pud manifestarsi in differenti modi: quando la
persona passa da un argomento all’altro, disturbo definito deragliamento o allentamento
dei nessi associativi; oppure quando alle domande l'individuo risponde in maniera molto
marginale e non completamente correlata, ovvero cid che viene definito tangenzialita;
infine, in alcuni rari casi, pud capitare che I'eloquio del soggetto sia cosi gravemente
disorganizzato da risultare praticamente incomprensibile, ossia I'incoerenza o “I'insalata
di parole” (American Psychiatric Association, 2015).

Per quanto riguarda il comportamento motorio grossolanamente disorganizzato
(catatonia compresa), anch’esso pud presentarsi in diverse maniere: da momenti di
agitazione imprevedibili ad atteggiamenti di tipo infantile; inoltre possono manifestarsi
anomalie in qualsiasi forma di comportamento finalizzato che conseguentemente
creano difficolta nel compiere le varie attivita della vita quotidiana (American Psychiatric
Association, 2015). Con comportamento catatonico ci si riferisce alla diminuzione nella
persona della reattivita nei confronti del’ambiente circostante, fino a giungere alla
completa assenza di risposte motorie (stupor) e verbali (mutismo). Con eccitamento
catatonico invece, s’intende quel comportamento che vede la persona impegnata nello
svolgere un’attivita motoria non finalizzata ed eccessiva, eseguita senza evidenti
motivazioni (American Psychiatric Association, 2015).



Sintomi negativi

| sintomi negativi della schizofrenia spiegano una sostanziale parte della morbilita
associata ad essa, sono comunque presenti in maniera particolarmente significativa
due sintomi: l'abulia e la diminuzione dell’espressione e delle emozioni. La prima
consiste in una diminuzione delle attivita finalizzate volontarie spontanee, infatti
l'individuo smarrisce linteresse per le attivita e pud di conseguenza passare lunghi
periodi sedentari senza partecipare e mostrando scarso interesse per momenti sociali 0
lavorativi (American Psychiatric Association, 2015). La seconda invece viene definita da
riduzioni della mimica facciale in relazione ad emozioni, del contatto visivo,
dellintonazione dell’eloquio (prosodia) e dei movimenti di mani, testa e volto che
abitualmente attribuiscono una connotazione e un’enfasi emozionale alla
comunicazione (American Psychiatric Association, 2015). Oltre a questi due primi
sintomi, fondamentali nella schizofrenia, sono compresi anche altri sintomi negativi,
quali: l'alogia, ovvero una diminuzione della produzione verbale; I'anedonia, che si
riferisce all'incapacita di provare piacere da stimoli positivi o da una degradazione del
ricordo del piacere provato precedentemente e infine l'asocialita, descritta come
un’apparente mancanza di interesse rispetto alle interazioni sociali che perd pud anche
essere indotta dalle opportunita sociali limitate a cui queste persone molte volte sono
costrette (American Psychiatric Association, 2015).

4.1.3 Esordio, fase prodromica e fase acuta

Esordio

Generalmente la schizofrenia fa la sua apparizione tra I'adolescenza e l'inizio dell’eta
adulta. Vi & una differenziazione tra uomini e donne per quanto concerne I'eta d’esordio
della schizofrenia: i primi sviluppano la malattia in eta piu precoce, ovverotrai 15 ei 25
anni; le donne diversamente manifestano i primi esordi attorno ai 25-35 anni (Fassino
et al., 2007). Nonostante cid perd, € importante ricordare che I'esordio come anche |l
decorso e l'evoluzione della malattia sono, nel corso del tempo, individualizzati e
differenti per ogni paziente (Fassino et al., 2007). Questo perché, a differenza delle
componenti biologiche del disturbo che risultano generalizzabili, gli aspetti psicosociali
della persona hanno un’influenza su di essi. L’esordio inoltre pud essere di due tipi:
improvviso, acuto oppure insidioso, ovvero che si manifesta in modo graduale (Fassino
et al., 2007).

Fase prodromica

Durante la fase prodromica, che solitamente precede quella attiva della malattia, la
persona avverte un cambiamento del proprio mondo e questo mutamento &
frequentemente percepito anche dai familiari e dalle persone che circondano il
soggetto. Questi prodromi possono manifestarsi in diversi modi: attraverso I'insonnia, la
perdita di interesse nei confronti di attivita amate ed hobbies, diminuzione della cura
della propria persona, trascuratezza, ritiro ed isolamento sociale, alterata affettivita e
presenza di ideazioni e percezioni insolite. A partire da questo periodo prodromico la
persona inizia a trovarsi in difficolta con gli altri individui, sia a livello relazionale,
sociale, familiare come anche lavorativo, in quanto avverte il mondo diversamente,
come modificato (National Collaborating Centre for Mental Health, 2004).

Fase acuta

La fase acuta della schizofrenia, ovvero quella che segue la fase prodromica, &
caratterizzata da sintomi positivi come allucinazioni, deliri e disturbi del comportamento
solito della persona. La sua conclusione pero, porta alla nascita di un altro stadio in cui i
sintomi positivi, precedentemente emersi, diminuiscono o addirittura svaniscono
lasciando spazio a possibili sintomi negativi analoghi a quelli dei prodromi (National
Collaborating Centre for Mental Health, 2004).
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Questo periodo non ha un andamento lineare in quanto, protraendosi nel corso degli
anni, pud essere interrotto da periodi in cui la fase acuta si ripresenta; a questo punto,
per riportare a livelli stabili la situazione, sono necessari dei trattamenti (National
Collaborating Centre for Mental Health, 2004).

4.1.4 Decorso

Per quanto riguarda il decorso della schizofrenia, non € possibile generalizzare per ogni
caso specifico 'avanzamento nel tempo della malattia. Si tratta infatti di un disturbo
caratterizzato da un decorso particolarmente mutabile da soggetto a soggetto (National
Collaborating Centre for Mental Health, 2004). Non tutte le persone con disturbo
schizofrenico infatti attraversano le varie fasi precedentemente illustrate, tanto & vero
che alcuni individui esordiscono con fasi acute e talvolta repentine. Altri invece soffrono
di episodi occasionali per poi raggiungere uno stato di ripresa quasi totale; altre
persone, contrariamente, sono confrontate con episodi acuti di malattia senza riuscire
mai a raggiungere un pieno recupero tra un evento e l'altro (National Collaborating
Centre for Mental Health, 2004). Ancora, per certi altri pazienti il disturbo schizofrenico
non svanisce mai, si cronicizza ed i sintomi restano presenti e persistono nella loro vita,
nella quotidianita rappresentando pit o0 meno un disturbo importante lungo il decorso.
Come accennato in precedenza, proprio a causa della specificita,
dellindividualizzazione dei casi queste e di queste grandi differenze non & possibile
applicare la stessa generale linea per il decorso (National Collaborating Centre for
Mental Health, 2004).

Una caratteristica generale del disturbo schizofrenico perd, nonostante queste grandi
differenze, c’é: la sua recidivita. Nell’arco del primo biennio dalla comparsa del disturbo
infatti, la maggior parte 0 comunque una buona parte dei casi necessita di ripetuti
trattamenti a causa delle esacerbazioni della malattia (National Collaborating Centre for
Mental Health, 2004). Queste riacutizzazioni spesso e volentieri sono causate da eventi
stressanti o da difficolta, sia in ambito relazionale che lavorativo, che il soggetto si trova
ad affrontare nella propria vita ed infatti non avvengono in maniera spontanea. Grazie al
sostegno e ad un supporto adeguato pero, nonostante le svariate problematiche che
questi pazienti si trovano ad affrontare, &€ possibile permettergli di godere di una buona
qualita di vita, anche senza aver raggiunto un pieno recupero (National Collaborating
Centre for Mental Health, 2004).

A distanza di anni dall’esordio della malattia o in qualsiasi altro momento durante |l
decorso, € possibile raggiungere un recupero totale che pud essere facilitato da una
presa a carico personalizzata e totale dell'individuo e del suo disturbo. Il recupero della
persona perd € influenzato da alcuni fattori, che ancora oggigiorno non sono
precisamente conosciuti e non € nemmeno ben chiaro in che modo vadano ad
influenzare i vari livelli di recupero; uno dei fattori conosciuti che influenza le modalita di
recupero € lo stato socio-economico della persona (National Collaborating Centre for
Mental Health, 2004).

Negli anni passati, la schizofrenia veniva considerata come una malattia difficoltosa da
trattare se non addirittura impossibile che causava nella persona un graduale
danneggiamento (National Collaborating Centre for Mental Health, 2004). Era vista
attraverso un’ottica pessimistica e negativa; tuttavia nel corso del tempo questa
sfavorevole considerazione prognostica non ha riscontrato voti favorevoli in quanto
alcuni studi effettuati su lungo termine hanno osservato modificazioni dai risvolti positivi.
Solo nel 10% dei casi, in soggetti con disturbo schizofrenico infatti, & possibile
osservare un deterioramento della loro vita (National Collaborating Centre for Mental
Health, 2004).
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4.1.5 Approcci terapeutici e trattamento

Nel 2008, I'editoriale Nature ha dedicato un fascicolo ai “Neuropsychiatric diseases” nel
quale scrive: “Al giorno d’oggi, € ancora molto limitata la nostra comprensione dei
meccanismi biologici di malattie quali la schizofrenia e soprattutto mancano anche
affidabili marker biologici per caratterizzarla in maniera definitiva; proprio per questo
motivo si €& lontani da opzioni di trattamento di efficacia e specificita ottimale.”
Effettivamente, appare molto complesso disporre di trattamenti efficaci e specifici
riguardo una clinica le cui determinanti sono sfuggenti (Seikkula, 2014). Di
conseguenza, alcuni esperti hanno ribadito in maniera marcata il loro pensiero secondo
il quale & necessario abbandonare l'idea che per curare la schizofrenia esiste un unico
trattamento specifico ed efficace; anzi, contrariamente sostengono che la terapia per
questo disturbo mentale & possibile solo grazie all'integrazione di diverse prospettive
(Seikkula, 2014).

La presa a carico di persone con disturbo schizofrenico si basa quindi su un approccio
terapeutico biopsicosociale, ovvero che integra e coinvolge diverse figure professionali
e anche i famigliari dell’'individuo, che in tutto questo ¢ il diretto interessato (Fassino et
al., 2007). Inoltre, & importante sottolineare che per gestire un disturbo schizofrenico
non esiste solamente un’unica strada da intraprendere e non c’@ una sola ed univoca
cura specifica, bensi esistono diverse proposte terapeutiche che vanno inserite in un
ampio e complesso riquadro (Fassino et al., 2007). Per questa malattia infatti,
considerare e prendere singolarmente ogni approccio terapeutico, come ad esempio la
sola farmacologia, la psicoterapia oppure lintervento famigliare potrebbe risultare
inefficace. Risulta quindi necessario integrare gli approcci terapeutici e le varie
proposte, tenendo sempre in considerazione e rispettando le specificita del soggetto
che si ha in carico e del quale ci si sta prendendo cura (Fassino et al., 2007).

Per il disturbo schizofrenico ci si basa principalmente su un trattamento che & formato
da tre principali parti: la prima vede I'utilizzo di medicinali per prevenire le recidive ed
alleviare i sintomi; la seconda invece & basata sugli interventi psicosociali ed educativi
che, nel disturbo schizofrenico, hanno come obiettivo la prevenzione di ricadute ed
aiutare i pazienti e insieme ai loro familiari a fronteggiare la malattia e le sue
complicazioni; infine la terza parte riguarda la riabilitazione di questi utenti, ovvero
aiutarli ad intraprendere un percorso di reinserimento sociale e comunitario per poi
facilitare loro il recupero delle proprie capacita di apprendimento e delle attitudini
professionali (WHO, 2001).

In generale, gli obiettivi della cura di questo disturbo sono quelli di riuscire ad
identificare il prima possibile la malattia, trattare i sintomi, rafforzare ed fortificare le
capacita e le risorse dei pazienti e anche dei loro familiari, mantenere per un certo
periodo di tempo i progressi effettuati, prevenire le ricadute e reinserire queste persone
nella societa, nella comunita cosicché possano riuscire a condurre una “vita normale”
(WHO, 2001).

Trattamento farmacologico

Gli scopi principali e gli obiettivi della terapia farmacologica per i disturbi schizofrenici
sono quelli di minimizzare e ridurre la gravita dei sintomi, prevenire le recidive per
quanto concerne episodi di deterioramento funzionale ed aiutare le persone malate a
mantenere un livello piu alto possibile di autonomia. Il trattamento farmacologico &
basato essenzialmente sull'utilizzo di due categorie di medicinali: gli antipsicotici
convenzionali (ovvero i neurolettici) che vanno ad agire sul sistema dopamino-
antagonista che risulta essere, a causa di una squilibrio di questa sostanza a livello
neurotrasmettitoriale, il fattore biologico scatenante della malattia, e i nuovi antipsicotici
(anche detti di seconda generazione o “atipici”) (Fassino et al., 2007) (WHO, 2001).
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Solitamente, la durata media del trattamento farmacologico € di circa 3—6 mesi; per
quanto concerne il mantenimento, si continua I'assunzione della terapia dopo il primo
episodio di malattia per al massimo 1 anno, dopo il secondo episodio invece si
prosegue per 2-5 anni (WHO, 2001).

Oggigiorno perd per quanto riguarda il trattamento farmacologico della schizofrenia,
sempre piu ricerche e studi demoliscono la sua validita mettendo in dubbio I'efficacia
dei farmaci antipsicotici (Seikkula, 2014). Gia nel 2013 infatti, il direttore del National
Institute of Mental Health (NIMH) Thomas Insel, ha postato un articolo sul proprio blog
in cui suggeriva a colleghi e professionisti che operano in ambito della salute mentale di
ripensare l'utilizzo degli psicofarmaci per il trattamento della schizofrenia (Seikkula,
2014). Egli riportd due importanti studi, condotti quello stesso anno, che invitavano ad
un’accurata riflessione riguardo i limiti della terapia, per il disturbo schizofrenico, basata
unicamente su farmaci antipsicotici; tutto cid senza dimenticare gli effetti indesiderati di
questi medicamenti a breve ma soprattutto a lungo termine e i rischi di decadimenti e
impoverimento psicologico e sociale legati al loro utilizzo (Seikkula, 2014).

Psicoterapia

Insieme al trattamento farmacologico che, come appena accennato, € utile per la
prevenzione di recidive e il contenimento dei sintomi, ci sono altri approcci terapeutici
ed interventi senza l'utilizzo di farmaci che solitamente vengono proposti all’'utente e ai
suoi familiari. Tra questi, i principali utilizzati per il trattamento del disturbo schizofrenico
sono la psicoterapia e la riabilitazione psicosociale, che generalmente vengono abbinati
alla terapia farmacologica (WHO, 2001). La psicoterapia racchiude tutto cid che
concerne interventi strutturati e pianificati che, mediante approcci psicologici verbali e
non, aspirano a trasformare e migliorare 'umore, i comportamenti e il modo di reagire
dei pazienti nei confronti di diversi stimoli. Per far si che la persona possa raggiungere
tutto questo, I'obiettivo principale iniziale € quello di favorire in loro un miglioramento
delle proprie conoscenze nei confronti della malattia e delle varie strategie di
adattamento (WHO, 2001). La psicoterapia inoltre, favorisce e contribuisce ad una
maggiore aderenza ai trattamenti da parte dei pazienti, diminuendo in loro il carico
emotivo; conseguentemente a tutto questo, avviene anche un miglioramento del
benessere nell’ambito familiare (WHO, 2001).

Riabilitazione psicosociale

La riabilitazione psicosociale & definita come un processo che consente a questi
soggetti, che presentano un disturbo mentale, di raggiungere un ottimale livello di
autonomia nei confronti della societa e della comunita (WHO, 2001). Questo indica che,
contemporaneamente, € necessario cambiare e trasformare le condizioni ambientali e
ottimizzare le individuali competenze. | principali obiettivi di quest’ultima sono infatti di
migliorare le abilita e le capacita sociali di ciascun soggetto, di aumentare le loro
capacita d’azione, di combattere i pregiudizi e la discriminazione e di costruire un
duraturo sistema di sostegno (WHO, 2001). Per i soggetti con disturbo schizofrenico la
riabilitazione psicosociale contiene un ventaglio di misure che differiscono tra loro e che
comprendono vari aspetti fondamentali. Si passa dal supporto del’ambiente familiare
ad interventi inerenti la socialita e le capacita d’interazioni sociali (WHO, 2001). A
numerosi individui questo approccio terapeutico da la possibilita di riscoprire quelle
competenze pratiche necessarie alla socialita e alla vita comunitaria, oltre che ad
insegnar loro a fronteggiare le inabilita individuali. Per riuscire ad ottenere questi
risultati perd, come gia accennato in precedenza, € di fondamentale importanza
abbattere pregiudizi e discriminazioni contro questi individui attraverso l'informazione e
la sensibilizzazione dell’opinione pubblica. Risulta dunque indispensabile e basilare il
principio dei diritti umani (WHO, 2001).
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4.1.6 Ripercussioni sulla vita sociale e privata

Nelle malattie mentali gravi come la schizofrenia le ripercussioni sulla vita sociale e
privata sono diverse. Molto spesso, purtroppo, queste persone vengono etichettate ed
identificate semplicemente per la loro diagnosi, tanto € vero che la societa utilizza il
termine “schizofrenici” per riferirsi a loro. Questa espressione perd cancella
completamente la natura, anche sociale, dellessere umano, riducendolo ad una
diagnosi (Yasamy, Cross, McDaniell, & Saxena, 2014). Gli individui con schizofrenia
vivono I'esperienza della discriminazione, dello stigma e della violazione dei diritti umani
quasi giornalmente. Infatti nella vita di tutti i giorni si ritrovano ad affrontare i maggiori
problemi soprattutto nelle aree che riguardano I'educazione, il lavoro e nell'impiego, il
trovare alloggio e anche per quello che riguarda I'accesso alle cure e ai servizi (Yasamy
et al., 2014). Come appena accennato, nei disturbi mentali le disabilita possono colpire
varie aree sociali e personali, piu precisamente: la cura di sé stessi, ovvero tutto cio che
concerne ligiene personale, il vestiario, I'alimentazione e l'approvvigionamento; le
prestazioni occupazionali, come lo studio, il lavoro, gli hobbies, ecc.; i rapporti con le
persone care come i familiari, i figli, la/il moglie/marito, gli amici; le relazioni e i
comportamenti in contesti sociali, ovvero quelle attivita con altre persone, le interazioni
sociali con membri della comunita (WHO, 1998). Un altro problema che crea varie
ripercussioni sulla vita di queste persone con schizofrenia € lo stigma sociale. Questo si
riferisce ad un insieme di attributi profondamente discriminanti e screditanti, relativi ad
atteggiamenti e credenze negative verso persone con disturbi psichici. Lo stigma porta
ad un danneggiamento dell'identita e della figura di sé proprio attraverso a questo rifiuto
sociale delle persone, che conseguentemente vanno poi ad isolarsi e staccarsi da tutto
Ccio che riguarda la vita sociale (WHO, 1998). Nel campo della salute mentale purtroppo
questo aspetto € molto presente e si tende ancora oggi ad “etichettare” i malati mentali
attraverso processi di stigmatizzazione che possono essere un uso dispregiativo del
linguaggio nei loro confronti, barriere nel campo lavorativo o educativo, esclusione o
accesso limitato ai servizi sociali, maltrattamenti, ecc. (WHO, 1998). Di conseguenza, lo
stigma agisce come un potente ostacolo al trattamento in quanto queste persone hanno
paura, vergogna di essere classificati e definiti come malati mentali. Esso rappresenta
infatti il maggior cambiamento da effettuare per poter arrivare ad integrare i soggetti con
schizofrenia, ma anche altri disturbi mentali, all'interno della comunita e le sue attivita
(WHO, 1998).

Ripercussioni sui caregivers

Il disturbo mentale, in modo particolare, non coinvolge unicamente la persona che ne &
affetta ma causa delle ripercussioni importanti sulla famiglia che ne sorregge il carico
(DellAcqua, 2010). Una psicopatologia grave come la schizofrenia ha un impatto molto
forte sui caregivers che si vedono obbligati a fornire sostegno economico, materiale ed
emotivo ai propri cari; ma soprattutto anch’essi subiscono l'influenza negativa della
discriminazione e della stigmatizzazione (WHO, 2001). Per permettere quindi agli utenti
di vivere nel loro contesto sociale, &€ necessario e fondamentale includere le loro
famiglie in ogni progetto terapeutico e sostenerle; famiglie che oltretutto, oggigiorno,
essendo composte spesso da pochi membri o addirittura frammentate a causa di
divorzi e separazioni, non possono quasi piu contare sul sostegno della “famiglia
allargata” che un tempo rappresentava una risorsa (DellAcqua, 2010). Per questa
ragione, i familiari si trovano a dover assumere il ruolo di protezione ed assistenza nei
confronti dei loro cari, continuando pero allo stesso tempo a lavorare per poter
sostenere le spese finanziarie delle cure (Dell’Acqua, 2010).
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Un aspetto che accomuna tutte le famiglie € la condizione di difficolta che si trovano ad
affrontare nel momento in cui un loro caro si ammala, ovvero quella che viene chiamata
carico (DellAcqua, 2010). Tuttavia, si € compreso che il carico, dovuto appunto alla
malattia di un componente, ha un peso differente a dipendenza della famiglia che lo
sopporta; infatti, questo dipende da alcune caratteristiche come le risorse, le capacita di
relazione o ancora la composizione del nucleo familiare (Dell’Acqua, 2010).

Vengono descritte due tipologie di carico: il carico oggettivo ed il carico soggettivo. |
primo, interessa quelli che sono i costi diretti ed indiretti della malattia, ossia: le
ripercussioni economiche, la perdita di giornate lavorative ed il tempo speso
nell’'assistenza finalizzata ad accudire il proprio caro, il sostegno economico del figlio
che resta a casa e quindi non & autonomo (Dell’Acqua, 2010). Queste condizioni
incidono in maniera importante sulle relazioni familiari, sia tra i diversi singoli membri
sia tra questi e la persona affetta dal disturbo mentale. Conseguentemente, le
ripercussioni di tutti questi aspetti sul decorso e sull’'esito della malattia risultano essere
di enorme portata (DellAcqua, 2010). Il carico soggettivo invece, rappresenta il
personale ed individuale modo, delle persone, di vivere I'evento della malattia. Il
disturbo mentale rimanda spesso nei familiari sentimenti di fallimento, disperazione,
frustrazione, sensi di colpa e vergogna (DellAcqua, 2010). Queste persone,
nell’accudire il proprio caro affetto da disturbo mentale, frequentemente devono
affrontare I'imprevedibilita dei suoi comportamenti e sintomi; questo, delle volte genera
un sentimento di impotenza in quanto non sempre i familiari sono in grado di gestire
queste situazioni (Del’lAcqua, 2010). Le conseguenze del carico soggettivo sui
caregivers spesso sfociano in veri e propri sintomi psicosomatici e fisici: insonnia,
ansia, depressione, tachicardia, inappetenza, gastrite, ecc. Un altro sentimento diffuso
¢ il sentirsi in colpa: i familiari credono di essere i responsabili del disturbo di cui soffre il
proprio caro (Dell’Acqua, 2010).

Risulta quindi fondamentale includere nel percorso di cura anche i familiari, cercando di
aiutarli, di alleviare le loro sofferenze e di promuovere la cura di sé. Tutto questo
naturalmente lavorando insieme, perché ogni persona coinvolta in un disturbo mentale
ha il diritto alla propria parte di amore, di casa, di famiglia, di lavoro, di gioco, di
relazioni; ognuno deve avere la propria parte di normalita anche nella malattia e con
essa (Dell’Acqua, 2010).

4.2 Peer Support Movement

A partire dagli anni Settanta, un centinaio di ex-pazienti o anche chiamati
“sopravvissuti” dei centri di salute mentale, a quei tempi Manicomi, hanno iniziato a
formare piccoli gruppi indipendenti nei quali condividevano le loro storie ed esperienze
di malattia. Si sono espressi riguardo ai trattamenti che gli venivano imposti dallo Stato
e dal sistema, storie simili inerenti ad abusi, maltrattamenti e orrori che hanno vissuto
durante il periodo di malattia (Shutz, 2014). Il “peer support movement”, ovvero |l
‘movimento di sostegno tra pari”, € un’organizzazione figlia di altri gruppi nati
precedentemente nella tradizione come ad esempio il gruppo degli Alcolisti Anonimi
(Stati Uniti 1937), “GROW” (Australia 1957) e i conseguenti gruppi di sostegno “12-
step” e le organizzazioni di difesa. Per quanto concerne perd le organizzazioni, una
delle prime si & formata nel 1970 in Oregon a Portland i quali membri si fecero
chiamare “Insane Liberation Front”, ossia il “Folle Fronte di Liberazione” (Shutz, 2014).
Queste organizzazioni fecero diverse manifestazioni in ospedali psichiatrici, ad eventi
dellAmerican Psychiatric Association e negli uffici dei politici. Le persone che ne
prendevano parte si sostenevano I'un I'altra, promuovevano la diffusione della parola e
soprattutto esigevano il cambiamento a livello delle politiche inerenti la Salute Mentale
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(Shutz, 2014). Purtroppo pero, come spesso succede con i grandi movimenti, le notizie
e le novita si placano e la loro esistenza € ancorata alla storia e agli inizi di tutto; infatti,
anche se l'inizio e la nascita dei “peer support movement” ha permesso e provocato dei
cambiamenti nel trattamento dei pazienti in ambito della salute mentale, sopravvive
ancora tutt'oggi uno stigma nei confronti delle persone con disturbi psichici (Shutz,
2014).

Per quanto concerne la definizione, il peer support pud essere esplicato come un
sostegno sociale ed emotivo, spesso accoppiato al supporto strumentale che viene
reciprocamente fornito oppure offerto, da parte di una persona che ha vissuto un
disturbo mentale ad altri individui che si trovano in una condizione di salute mentale
simile alla sua; questo con lo scopo di aiutarli a realizzare un cambiamento personale o
sociale desiderato (Shutz, 2014).

Il peer support inoltre non aiuta solamente queste persone ad effettuare aggiustamenti
positivi nelle loro vite ma promuove anche aspetti come la socialita, I'empatia,
I'assistenza per combattere sentimenti di solitudine, frustrazione, riluttanza dovuti dalla
discriminazione, lotta contro lo stigma e lisolamento; ma soprattutto incoraggia e
sostiene la speranza (Shutz, 2014). Per le persone con un disturbo mentale essere
affiancati ed avere a che fare con individui che hanno una diagnosi simile alla propria e
che vivono la loro vita autodeterminandosi e in maniera autonoma, le incoraggia € le
aiuta in qualche modo a vedere la luce in fondo al tunnel, ad avere speranza (Shutz,
2014). Tanto & vero che uno dei principi fondamentali dei Peer Support Movement &
“We DO recover’. In effetti queste persone rappresentano e vogliono rappresentare dei
veri e propri esempi viventi di successo nei confronti della malattia, ovvero che si pud
riuscire a vivere in maniera migliore (Shutz, 2014).

| peer support workers, ovvero I'equivalente anglofono della figura italiana di “Utenti e
Familiari Esperti”, sono individui che soffrono di un disturbo mentale ma che sono
riusciti a trovare il proprio percorso di recovery che gli permette di condurre una vita
‘normale” (Maone & D’Avanzo, 2015). Proprio per questo motivo si mettono a
disposizione per condividere il proprio vissuto, la propria esperienza di malattia con
'obiettivo di sostenere, aiutare ed incoraggiare altre persone con disturbi ad
intraprendere un processo di recovery (Maone & D’Avanzo, 2015).

Queste persone rappresentano un validissimo aiuto per quanto concerne la promozione
del recovery nel campo della salute mentale. Esistono infatti diverse prove empiriche
solide riguardanti I'efficacia e I'utilita dei peer support workers, nelle quali vengono
descritti i benefici e I'esperienza che il soggetto stesso ne trae, le modifiche strutturali
del contesto lavorativo necessarie per poter al meglio integrare il loro intervento e i
cambiamenti attivati e suscitati grazie alla loro attivita (Maone & D’Avanzo, 2015).

Per quanto riguarda gli effetti che il lavoro di queste figure genera, sono stati effettuati
ben sette studi clinici controllati che hanno riportato risultati positivi inerenti agli esiti
clinici (sintomatologia, adesione ai trattamenti, tassi di ricovero, funzionamento),
soggettivi (possibilita di autodeterminazione e autocontrollo, speranza, empowerment,
capacita d’azione) e sociali (rete sociale, amici) (Maone & D’Avanzo, 2015).

Nel 2012 sono stati pubblicati negli Stati Uniti e nei Paesi Bassi altri sudi che, condotti
da peer supporter workers e incentrati su quegli interventi di sel~management, hanno
dimostrato il contributo che queste figure apportano nella costruzione di un modello di
ruolo indirizzato alla recovery ma non solo; infatti contribuiscono anche all’assunzione
di un comportamento idoneo che facilita il perseguimento degli obiettivi,
allaccrescimento della speranza, al complessivo miglioramento autovalutato, alla
diminuzione della complessita e gravita dei sintomi con conseguente miglioramento
della qualita di vita (Maone & D’Avanzo, 2015).
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Ecco dunque che il recovery, anche grazie a queste persone, appare come una visione,
una prospettiva risolutiva nella quale I'esperienza e il vissuto personale del disturbo
mentale rappresentano una nuova base di conoscenze (Maone & D’Avanzo, 2015).
Grazie all'inclusione e al coinvolgimento attivo degli utenti, con le loro esperienze ed i
vissuti, nell’istruzione e nelle varie operosita dei servizi, si sono creati nuovi approcci e
nuove pratiche. Inoltre essi sono divenuti elementi chiave nelle politiche per la salute
mentale di paesi, come ad esempio la Nuova Zelanda, gli USA, il Regno Unito, I'lrlanda,
ecc., aventi sistemi anche molti distinti tra loro (Maone & D’Avanzo, 2015).

4.3 Gli UFE, Utenti e Famigliari Esperti

4.3.1 Fareassieme

La nascita di questa figura non professionale & frutto dell’esperienza del fareassieme,
ovvero un progetto iniziato a Trento nel 1999 basato essenzialmente su quattro principi
fondamentali: ritenere che tutti posseggono un sapere, sia che si tratti di sapere
derivante dall’esperienza assimilata convivendo con la malattia oppure sapere maturato
in ambito professionale; confidare nel valore della responsabilita personale, ovvero che
nessuno viene escluso per produrre una forza formata dall'impegno di ognuno; credere
che il cambiamento sia sempre possibile; pensare che ognuno abbia non solo dei
problemi, ma soprattutto delle risorse che trovera autonomamente dentro si sé (De
Stefani & Stanchina, 2010). Questo originale ed innovativo approccio ha appunto come
obiettivo quello di coinvolgere il piu possibile, nella cura della malattia mentale, utenti e
familiari (De Stefani & Stanchina, 2010). Teoricamente infatti, fareassieme significa
avere la convinzione che tutti posseggono un sapere, sia professionale che per
esperienza. Questo concetto vuole valorizzare le risorse di cui ognuno & dotato e che,
se impara ad utilizzarle al meglio, possono dare avvio a notevoli cambiamenti (De
Stefani & Stanchina, 2010). A livello concreto invece, il fareassieme rappresenta tutti i
gruppi, le attivita e le aree di lavoro che con gli anni sono state promosse dal Servizio di
salute mentale di Trento in collaborazione con AMA e La Panchina, le due associazioni
di autoaiuto. In quest’ultime sono coinvolti utenti, famigliari, cittadini e operatori che in
questo modo possono imparare a lavorare assieme (De Stefani & Stanchina, 2010). Le
attivita proposte variano dal tavolo di concertazione Leopoldo, ovvero il momento in cui
tutti possono liberamente esporre pareri e suggerimenti per innovare e migliorare |l
Servizio; Giu la maschera, un gruppo di persone che ha l'obiettivo di contrastare
pregiudizi e stigma portando nelle scuole e in citta le testimonianze di utenti e familiari;
la Casa del Sole, struttura residenziale riabilitativa del Dipartimento di Salute Mentale
attivata per favorire il Turismo Sociale che, oltre ad ospitare gli utenti con disturbi
importanti, offre un servizio di Bad&Brekfast con dieci posti letto; la Casa dell’autoaiuto;
i Percorsi di Cura Condivisi, rivolti agli utenti piu impegnativi; la Mappa dell’abitare, per
una condivisione della migliore scelta abitativa; Questionari, costruiti da un alcuni utenti
e familiari, per valutare le prestazioni del Servizio e altro ancora (De Stefani, 2012).

4.3.2 Nascita degli UFE

In un secondo tempo € avvenuta la nascita degli UFE, ovvero i professionisti “esperti
per esperienza’, che come accennato precedentemente rappresentano il frutto piu
visibile ed importante del fareassieme (De Stefani, 2012). Quando si parla di UFE, ci si
riferisce a quelle persone, sia utenti che famigliari, che da un vissuto o un percorso di
malattia personali hanno acquisito consapevolezza del loro bagaglio esperienziale e
soprattutto la capacita di trasmetterlo (De Stefani, 2012).
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Essi utilizzano infatti il loro sapere, frutto dell’esperienza, per svolgere in maniera
continuativa e strutturata alcune prestazioni e attivita in diverse aree del Servizio (De
Stefani, 2012). Questo loro impiego chiaramente non va a sostituire il lavoro e le
prestazioni degli operatori, ma & un affiancamento ai professionisti che fornisce un
valore aggiunto straordinariamente efficace. Le persone che vivono un disagio psichico
importante e con loro le proprie famiglie senza dubbio traggono beneficio dalle cure dei
professionisti che sono li per aiutarli; ma & evidente che altrettanto benessere lo
possono trarre da un loro pari: 'TUFE, che non offre loro la miglior terapia farmacologica,
il miglior depot,...ma offre loro la propria esperienza, un percorso di cura positivo e
riuscito, fiducia e speranza, vicinanza emotiva e comprensione, li affianca nei momenti
e nei luoghi in cui la sofferenza & piu intensa (De Stefani, 2012). Tutto questo
all'interno di un sistema in cui gli operatori continuano a svolgere il loro lavoro, proprio
perché gli UFE non li sostituiscono ma semplicemente li affiancano. Sono un valore
aggiunto, delle volte fungono da intermediari e da chiave per far si che I'operatore
riesca “ad aprire la porta” per entrare nel mondo dell’utente, spesso favoriscono
'adesione ai trattamenti che risulta essere uno degli anelli pit complessi della
psichiatria (De Stefani, 2012).

A partire dal 1999 dunque, quando l'esperienza ebbe inizio, le attivita che venivano
svolte dagli UFE non erano ancora ben definite; erano infatti a meta strada tra 'essere
lavori di tipo volontaristico, disponibilita personale e prestazioni professionali vere e
proprie (De Stefani & Stanchina, 2010). Dopo alcuni anni perd € risultato lampante
riconoscere, a tutti i livelli del contesto psichiatrico del servizio di salute mentale di
Trento, che 'UFE eroga risultati “professionali”, che copre il ruolo di “professionista del
sapere esperienziale” e che quindi come tale € giusto che sia riconosciuto sotto ogni
profilo, incluso quello economico (De Stefani & Stanchina, 2010). Tutti gli UFE che
svolgono in maniera costante e continuativa la propria attivita, dopo aver accettato e
sottoscritto un accordo di collaborazione a progetto con un’associazione partner
dellAzienda sanitaria, percepiscono una paga giornaliera di circa 65 euro lordi.
Oggigiorno gli utenti e famigliari esperti che sono in attivita sono circa quaranta, ognuno
con le proprie mansioni e i propri compiti (De Stefani & Stanchina, 2010).

Come gia detto in precedenza, queste figure “professionali” sono frutto del fareassieme,
ma questo non significa che tutti i frequentatori delle sue attivita, né tantomeno tutti gli
utenti e famigliari in carico al Servizio, sono chiamati a diventare o diventano degli UFE.
E corretto affermare che potenzialmente ognuno di loro & esperto del proprio percorso
di malattia e di cura, ma nella realta ¢ altrettanto vero che solamente alcuni, una piccola
parte, risponde a quei tre fondamentali requisiti che sono indispensabili per poter
diventare un vero e proprio UFE (Caracci, De Stefani, & Carzaniga, 2013). Queste tre
qualita necessarie sono: I'acquisizione chiara e definita della consapevolezza riguardo |l
valore d’utilizzo del proprio bagaglio esperienziale; la dimostrazione, da parte
dellindividuo, ad avere interesse ed una certa motivazione nei confronti del ruolo di
UFE e delle sue attivita; il possedere delle basiche abilita relazionali che facilitino poi
un’entrata in relazione, con utenti e familiari in carico, positiva e spontanea (Caracci, De
Stefani, & Carzaniga, 2013).

4.3.4 Scelta e percorso “integrativo” per divenire UFE

Oggigiorno per comprendere se una persona € abile o meno nel ruolo di UFE, grazie a
delle “regole” piu chiare e strutturate che sono state introdotte negli anni precedenti, vi
sono alcune procedure condivise definite nel 2010 durante una riunione generale tra
UFE ed operatori. Solitamente, la segnalazione di nuovi UFE avviene da parte di un
operatore oppure di un altro UFE, ma capita anche che sia la persona stessa a proporsi
per vestire questo ruolo (De Stefani & Stanchina, 2010).
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In tutti i casi, I'individuo viene invitato per un colloquio di conoscenza all'ufficio del
fareassieme, nell’area che si dedica al coordinamento delle varie attivita. Questo primo
passo, in cui avviene un iniziale contatto con la persona, serve a precisare quale sia il
significato dell’essere UFE, sottolineando I'importanza del proprio sapere esperienziale,
che rappresenta pure I'aspetto che li distingue da tutte le altre opzioni lavorative (De
Stefani & Stanchina, 2010). Durante questo colloquio viene analizzato il percorso del
soggetto allinterno del Servizio, considerando le eventuali esperienze gia fatte
nellambito del fareassieme e, soprattutto, vengono valutate le aspettative e le
motivazioni personali. Se, durante il suo percorso, l'aspirante UFE ha mostrato
affidabilita e continuita, gli viene proposto il secondo passo che € “il giro turistico” (De
Stefani & Stanchina, 2010).

Durante questo giro turistico, alla persona viene data la possibilita di visitare le diverse
aree del Servizio in modo da poter concretamente comprendere quale sia il ruolo
dellUFE in ciascuna di esse. Si tratta di un’opportunita per il soggetto di avere un
contatto diretto con i coordinatori e gli UFE, oltre che avere lo scopo di permettergli di
scegliere in quale delle aree vorrebbe poter operare (De Stefani & Stanchina, 2010).
Una volta fatto cio, viene fissato un appuntamento in cui il coordinatore degli UFE, che
€ a sua volta un UFE esperto e affermato, valuta e decide se e dove & probabile
ipotizzare una nuova introduzione. Dopodiché si passa al momento formativo, ovvero
quello in cui avviene l'affiancamento dell’aspirante UFE ad un UFE gia inserito.
Normalmente consiste in tre giornate di lavoro in cui la persona pud osservare
realmente compiti e mansioni che 'UFE deve svolgere e, una volta terminate, vengono
raccolti i pareri di tutti coloro che sono stati coinvolti. Se l'esito degli affiancamenti
risulta positivo e se nellambito di interesse necessitano di una figura nuova, I'aspirante
UFE viene introdotto nella turistica (De Stefani & Stanchina, 2010). Qualora invece non
ci fosse disponibilita immediata di inserimento, I'individuo entra a far parte di una lista
d’attesa per quell’area. Contrariamente, se I'esito dovesse essere negativo o incerto, la
persona viene invitata a partecipare e sperimentarsi maggiormente in attivita di
volontariato e/o in uno dei gruppi del fareassieme (De Stefani & Stanchina, 2010).
Quando la persona viene pero inserita come UFE in uno degli ambiti del Servizio,
periodicamente &€ chiamata a partecipare a degli incontri di verifica in cui, oltre ad essi,
partecipano il loro coordinatore e gli operatori. Si tratta di un momento in cui ci si
confronta alla pari con 'obiettivo di esporre o individuare eventuali punti critici, cercando
insieme, in un secondo tempo, delle soluzioni. Durante le riunioni, oltre a valutare il
lavoro del’lUFE, si da anche importanza alla sua valorizzazione e accettazione da parte
dei colleghi nei suoi confronti, individuando in modo condiviso e partecipe alcune
strategie per favorire e migliorare I'integrazione (De Stefani & Stanchina, 2010).

Un tema fondamentale, che spesso suscita discussioni, riguarda la formazione
dellUFE. Egli, infatti, diventa tale senza svolgere un percorso formativo tradizionale,
questo perché secondo De Stefani si forma direttamente sul campo, durante la sua vita,
nel momento in cui &€ venuto a contatto e ha attraversato il mondo della malattia
mentale. Ovviamente non si tratta di una formazione voluta ma di un vissuto difficile e
doloroso, che ha comunque permesso di formare la persona in quanto cid che interessa
€ la sua dimensione esperienziale del percorso (De Stefani & Stanchina, 2010). Come
appena detto, 'UFE deve aver “superato”’/metabolizzato il proprio disagio e quindi
dovrebbe condurre una vita equilibrata. Tanto € vero che gli operatori valutano anche
quel che riguarda lo stato di compensazione della malattia di ciascuno di loro. Tuttavia,
gli UFE non necessitano di percorsi formativi d’aula ma andranno incontro a personali
consolidamenti e crescite attraverso la pratica quotidiana in tanti e diversi contesti (De
Stefani & Stanchina, 2010).
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4.4 1l processo di Recovery in psichiatria

4.4.1 1l Recovery

Nella lingua inglese il termine “recovery” ha un significato che pud essere tradotto in
italiano come guarigione, ristabilimento, recupero. Tuttavia pero, si mantiene ed utilizza
il termine inglese in quanto fa riferimento ad un concetto pit complesso che possiede
una maggiore ampiezza semantica e si estende ad altri diversi significati focalizzando
maggiore importanza sul processo piuttosto che sull’esito. Nella lingua inglese infatti,
per indicare in medicina la guarigione definitiva da una malattia, il termine “recovery”
necessita di un’ulteriore qualificazione, come “full recovery” oppure viene utilizzata la
parola “cure” (Maone & D’Avanzo, 2015). Oggigiorno, nell’inglese contemporaneo, sono
tre le aree semantiche simili o contigue che riguardano il ventaglio delle possibili
accezioni: il ritrovamento di qualcosa che era andato rubato o perduto, il ristabilimento
di uno stato di forza e salute, il riutilizzo o recupero di materiali o fonti di energia (Maone
& D’Avanzo, 2015). Non solo, ci sono anche altre due componenti principali che fanno
parte del concetto di recovery: in ottica sanitaria, con il concetto di recovery infatti si
intende il recupero della salute che avviene grazie a un trattamento medico; 'accezione
sociale invece, che si riferisce ad un miglioramento della qualita di vita e alla
riorganizzazione, rappresenta I'esito di un percorso riflessivo, da parte degli individui
interessati, concernente la personale condizione esistenziale (Davidson, Tondora,
Staeheli Lawless, O’Connell, & Rowe, 2012). Proprio per questa sua indeterminatezza il
concetto puod essere fonte di ambiguita terminologiche, soprattutto per quanto riguarda
il campo della psichiatria in cui si ha a che fare con malattie croniche dove, anche
qualora il disturbo non sia del tutto debellato, si possono ottenere ugualmente
condizioni di temporanei o parziali miglioramenti e remissioni dei sintomi (Maone &
D’Avanzo, 2015) (Davidson et al., 2012).

Attualmente in psichiatria, come gia accennato brevemente in precedenza, si ha a che
fare con due valori che si attribuiscono al concetto di recovery: il primo, storicamente
radicato nella tradizione medica, allude fondamentalmente a una condizione clinica che
viene valutata in base alla soddisfazione di criteri, inerenti la guarigione, ben definiti,
come ad esempio il ripristino delle funzionalita personali, la remissione dei sintomi, il
miglioramento nelle relazioni sociali, ecc. (Maone & D’Avanzo, 2015). Il piu recente e
secondo significato invece, fondato sulla soggettivita del paziente, riguarda
essenzialmente il suo vissuto personale della malattia mentale. Questa accezione, piu
che fare riferimento all’esito clinico, riflette un percorso autentico e soggettivo che
prende avvio ad un certo punto del decorso e che € caratterizzato da una presenza e
da un impegno attivo da parte del paziente (Maone & D’Avanzo, 2015). In questo modo,
la persona tenta cosi di ripristinare un certo livello di controllo sulla propria vita e di
ritrovare e riacquisire le aspettative di realizzazione di sé e le potenzialita che la
disabilita, la malattia e lo stigma sociale avevano pregiudicato in modo apparentemente
irreversibile (Maone & D’Avanzo, 2015). In questo senso quindi, essere “in recovery”
non significa guarire o tornare ad un precedente stato di salute, né tantomeno indica
una riduzione totale dei deficit o dei sintomi; richiede invece che il disturbo mentale
venga considerato e concepito non come la persona stessa, bensi come una sola parte
dellindividuo, uno dei tanti aspetti che fanno parte della sua totalita (Maone &
D’Avanzo, 2015).

Definire il concetto di recovery risulta alquanto complesso in quanto, come mostrato
precedentemente, le definizioni di “recovery” sono molteplici: una in particolare pero,
quella piu nota, & stata proposta da Anthony William.
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Recovery e un processo, profondamente personale e unico, di cambiamento di
atteggiamenti, valori, sentimenti, obiettivi, capacita e ruoli. E un modo di vivere una vita
soddisfacente, piena di speranza e in grado di dare un contributo agli altri, malgrado le
limitazioni causate dalla malattia. Recovery significa sviluppare un senso e uno scopo
nuovo nella propria vita, nel momento in cui la persona riesce a evolvere al di la degli
effetti catastrofici della malattia mentale (Anthony, 1993).

Si tratta dunque di un processo basato sull’utente, sulla sua esperienza personale di
malattia, sul diritto di scegliere, di autodeterminarsi e sulla possibilita di prendere in
mano la propria vita cercando di attribuirle nuovi scopi e sensi (Maone & D’Avanzo,
2015). Nel campo della salute mentale il Recovery risulta essere un percorso
individuale, intrapreso dalla persona stessa in modo spontaneo in un determinato
momento del decorso della malattia, contraddistinto dallo sforzo e dall’impegno attivo
che l'utente investe per cercare di riprendersi il controllo della propria vita, recuperando
cosi una positiva identita di sé e oltrepassando la malattia e i suoi effetti catastrofici
(Maone & D’Avanzo, 2015).

4.4.2 L’assistenza orientata al recovery

Un’assistenza orientata al recovery ha come scopo principale quello di offrire ad
individui aventi disturbi mentali una serie di interventi, efficaci e culturalmente dinamici,
tra i quali poter individuare le attivita che loro stessi ritengono maggiormente utili
nell’agevolare il proprio percorso di recovery (Davidson et al., 2012). Per poter aiutare
le persone ad ottenere il controllo sulla propria condizione e, nel contempo, riacquisire
un proficuo e rilevante sentimento di appartenenza alla comunita € fondamentale che
I'assistenza identifichi e si basi sulle risorse, le aree sane e le competenze dell'individuo
(Davidson et al., 2012). Inoltre, un altro degli aspetti fondamentali per un’assistenza
rivolta alla promozione del recovery & offrire agli utenti la speranza di determinare e di
ridefinirsi la propria vita. Come descrissero alcuni autori, “la speranza sostiene, anche
nei momenti di ricaduta. Crea possibilita. La speranza & uno stato d’animo in grado di
colorare ogni sensazione. Espandendo i limiti del possibile, essa getta le basi per I'inizio
di un processo di guarigione.” (Jacobson e Greenley, 2001). Ci sono pertanto, per poter
concretizzare e mettere in atto questa modalita d’assistenza, alcuni principi ed
indicazioni riguardanti il lavoro che operatori ed enti erogatori dovrebbero svolgere.
Mettere la partecipazione al primo posto

L’assistenza orientata al recovery in ambito della salute mentale ha come caratteristica
principale il dare preminenza alla partecipazione degli utenti e dei loro familiari, durante
tutte le fasi e in tutti gli aspetti, nel percorso di erogazione dell’assistenza. Questo
significa che coloro che seguono un progetto di recovery devono essere coinvolti fin da
subito: partendo dall’iniziale e prima individuazione di problemi ed interrogativi da
fronteggiare, passando poi alla pianificazione delle valutazioni da dirigere su necessita
e capacita fino alla stima, all’erogazione e al monitoraggio continuo dell’assistenza per
giungere infine al progettare e sviluppare nuove prestazioni, aiuti ed interventi
(Davidson et al., 2012).

In quanto il processo di recovery € rappresentato da cid che l'individuo avente un
disturbo mentale fa, piuttosto che quello che pud essere fatto a o per lui da parte di
coloro che erogano I'assistenza, per definizione le persone in recovery sono i principali
esperti dei propri bisogni e preferenze inerenti la gestione della loro condizione e la
riorganizzazione della propria vita (Davidson et al., 2012).
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L’assistenza orientata al recovery percio si basa sull’apporto e il coinvolgimento dei
soggetti ad ogni tappa del processo e allo stesso tempo ne € la causa, partendo dalla
pianificazione del percorso che viene condotta dai pazienti stessi fino alla
valutazione/sviluppo del progetto e alla formulazione delle politiche (Davidson et al.,
2012).

Facilitare I'accesso e il coinvolgimento

L’accesso all’assistenza pud essere, sia da operatori che da enti stessi, agevolato in
diversi modi e significa sostanzialmente facilitare alle persone una semplice e rapida
entrata ai servizi. Una delle modalita & rappresentata dagli operatori territoriali, ovvero
coloro che raggiungono sul territorio quegli utenti che altrimenti non riuscirebbero ad
avere informazioni sui servizi oppure quelli che preferiscono evitare gli ambienti
istituzionali dove vengono erogati gli interventi (Davidson et al., 2012).

Facilitare I'accesso significa anche accertarsi che le informazioni inerenti i servizi
vengano prontamente rese disponibili e comprensibili a tutti, tramite I'informazione alla
comunita, i rapporti con gli altri enti e i contatti con diverse associazioni e gruppi, tra cui
quelli di auto-aiuto (Davidson et al., 2012). Non solo, € anche necessario rimuovere
tutte le barriere che impediscono questo accesso all’assistenza, come gli ambienti poco
accoglienti, le procedure burocratiche spesso infinite o quelle che intimidiscono gl
utenti, il conflitto riguardante orari e modalita di erogazione delle prestazioni che sono
contrastanti alle situazioni e alle necessita dei soggetti con disturbi mentali (Davidson et
al., 2012).

Per quello che riguarda invece il coinvolgimento nei servizi, esso & fortemente collegato
all’accesso all’assistenza. Il coinvolgimento implica un contatto con I'individuo piuttosto
che con la sua diagnosi di malattia e poi il costruire, nel tempo, un rapporto di fiducia.
Bisogna cosi occuparsi delle necessita che l'individuo ci ha dichiarato e, in modo diretto
o indiretto, fornirgli un ventaglio di interventi oltre alla pura assistenza medica (Davidson
et al.,, 2012).

E fondamentale, nel coinvolgimento della persona, avere una certa sensibilita rispetto
alla sottile linea che separa la coercizione e la persuasione, oltre che un’attenzione
particolare per la differenza di potere tra operatori e utenti (Davidson et al., 2012).

Per assicurare I'accesso e il coinvolgimento & bene integrare nei servizi alcuni strumenti
indispensabili per un’ottimale assistenza, che non devono perd costituire solo degli
“extra” (Davidson et al., 2012).

Garantire la continuita dell’assistenza

Il recovery nellambito della salute mentale allude ad un percorso prolungato o a lungo
termine, che é 'opposto di cid che accade ad esempio in caso di fenomeni acuti in cui
si ha una diretta conseguenza al trattamento (Davidson et al., 2012).

La natura a lungo termine che caratterizza la malattia mentale richiede modelli
assistenziali che permettano di mettere in rilievo la continuita dell’assistenza nel tempo,
tramite diversi progetti. La convinzione su cui si basano questi modelli & che sia difficile
ottenere, a seguito del trattamento di un singolo episodio, un completo recovery e
dunque € importante che operatori, pazienti, familiari, politici, non si lascino scoraggiare
e deludere dal fatto che non esistono soluzioni rapide (Davidson et al., 2012).

In ambito psichiatrico € quindi fondamentale che il trattamento, cosi come la
riabilitazione e gli aiuti, non siano offerti unicamente attraverso una serie di interventi
assistenziali sconnessi tra loro ed erogati da differenti figure professionali o diversi
operatori, bensi tramite un accurato sistema di assistenza organizzato. Questo
permetterebbe cosi di assicurare, sia nel corpo del tempo che attraverso differenti
progetti, servizi ed eventi, una continuita dei rapporti e degli interventi di maggior
importanza per il soggetto (Davidson et al., 2012).
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Condurre una valutazione basata sui punti di forza

Un servizio di salute mentale basato sull’assistenza orientata al recovery non dovrebbe,
come accade in servizi tradizionali, basarsi su un modello che concentra I'attenzione
sulla valutazione e sul trattamento di deficit, difficolta e sintomi. Evidenziare gli aspetti
negativi genera un forte senso di sconforto e inutilita sia tra gli operatori che,
soprattutto, tra i pazienti (Davidson et al., 2012). Inoltre, il fatto di focalizzarsi
unicamente sui deficit, senza considerare le risorse, omette tutte quelle capacita che la
persona ancora possiede e sulle quali pud agire per cercare di adattarsi a situazioni
difficoltose, migliorare la propria qualita di vita, confrontarsi con ambienti stimolanti e
fare quindi progressi nel percorso di recovery individualizzato (Davidson et al., 2012).
Poiché il percorso di miglioramento dipende dalle riserve, dalle capacita, dagli sforzi e
dalle risorse dell’utente e da cio che lo attornia (famiglia, amici, comunita), gli operatori
che operano in un servizio basato sul recovery devono vedere il bicchiere mezzo pieno,
mai mezzo vuoto (Davidson et al., 2012).

Basarsi sui punti di forza permette agli operatori di controbilanciare quelli che sono i
bisogni critici degli utenti, grazie all’utilizzo delle loro risorse e quelle delle loro famiglie,
cosi da poterli aiutare a proseguire nel loro individuale percorso di recovery (Davidson
et al., 2012).

Per quanto riguarda I'assistenza orientata al recovery, la questione inerente i punti di
forza rappresenta il cardine principale; gli operatori infatti partono dal presupposto che
ogni persona € esperta del proprio percorso di recovery e che grazie al personale
vissuto, contrassegnato anche da battaglie, ha acquisito diverse cose (Davidson et al.,
2012). Oltre a basare la valutazione sui punti di forza dell'utente, I'operatore deve
anche considerare accuratamente le qualita e le risorse potenziali della sua famiglia,
della rete di persone che lo circonda, del servizio stesso e della comunita in generale.
Questo € fondamentale per restare coerenti con la visione e l'idea che il percorso di
recovery non rappresenti un processo solitario, bensi un viaggio che va incontro
all'interdipendenza con la comunita che la persona stessa ha scelto (Davidson et al.,
2012).

Offrire una pianificazione individualizzata del processo di recovery

Uno dei compiti che gli operatori devono svolgere € quello di assicurare agli utenti
un’assistenza individualizzata; 'erogazione di ogni intervento deve essere basata su un
percorso di recovery multidisciplinare e personalizzato, maturato dalla collaborazione
con l'utente e integrando chiunque egli consideri importante e di sostegno per questo
suo viaggio (Davidson et al., 2012). | professionisti, inoltre, assicurano alle persone in
recovery il rispetto dei loro diritti di autodeterminazione e la massima disponibilita di
scelta per quanto concerne gli ambiti di trattamento e tutte le decisioni di vita. Questa
pianificazione personalizzata del recovery prevede lincoraggiamento dell’utente a
ricorrere alle proprie risorse cosi da poter essere attivamente partecipe nel suo
percorso. Di conseguenza, € fondamentale che gli operatori abbiano sempre un
atteggiamento fiducioso nei confronti del potenziale dell’'utente, di crescita e di sviluppo
come anche di capacita a staccarsi dai servizi (Davidson et al., 2012).

| professionisti hanno il compito di stimolare i pazienti a seguire i propri sogni e
aspirazioni, a coltivare speranze, a ricercare nuovi obiettivi nonostante la possibilita di
incorrere in potenziali criticita e rischi. Questo aspetto di assumersi dei rischi &
essenziale per la persona al fine di poter compiere nuove esperienze; infatti la
pianificazione di questo percorso individualizzato viene migliorata grazie all’opportunita
di imparare dai propri errori e dalle loro conseguenze perché imparare dall’esperienza
permette agli utenti di fare grandi passi avanti nel ricostruirsi una vita all’interno della
comunita in cui vivono (Davidson et al., 2012).
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Diventare una guida del recovery

Sempre di piu egli ultimi anni, nellambito della salute mentale, sta avvedendo uno
spostamento dall’approccio basato sull’istituzionalizzazione e sui deficit verso un
sistema che si basa sul recovery. In questo modo I'obiettivo € il raggiungimento di un
modello in cui sia l'utente stesso a dirigere la propria vita, cosi come il proprio
trattamento (Davidson et al., 2012).

La funzione di “guida del recovery” non rappresenta una sostituzione a tutte le
abilita/nozioni sanitarie o inerenti alla riabilitazione che gli operatori gia posseggono, ma
ha l'obiettivo di far si che anche l'utente stesso possa utilizzare queste strategie e
interventi durante il suo percorso (Davidson et al., 2012). | professionisti tuttavia, prima
di iniziare ad affiancare il paziente nel suo viaggio, sono a conoscenza del fatto che |l
primo passo del recovery consiste nel relazionarsi con un soggetto scettico e spesso
riluttante, ma assolutamente non meno sofferente. Gli infermieri accolgono il fatto che
inizialmente molte persone affette da disturbi mentali non sono consapevoli del disturbo
psichiatrico di cui soffrono e di conseguenza, spesso, non cercano di propria iniziativa o
non accettano facilmente aiuto. Quindi, quello che primariamente interessa ai
professionisti &€ far capire al soggetto la realta della sua situazione e le modalita in cui il
servizio pu0 aiutar loro ad affrontare diverse circostanze (Davidson et al., 2012). Essere
giuda del recovery significa sostanzialmente: essere in grado di instaurare una
relazione con l'utente, in quanto rappresenta il tramite principale dell’assistenza
nel’ambito della salute mentale; riuscire a consapevolizzare la persona delle possibilita
di miglioramento offrendogli speranza e fiducia e mettere in atto interventi con I'obiettivo
di aiutare i pazienti ad ottenere autonomia, potere e capacita ad instaurare legami con
altri individui. Naturalmente, tutto questo viene fatto tenendo sempre presente la storia
di ogni utente, le sue esperienze, il personale sviluppo e le sue aspirazioni (Davidson et
al., 2012). E inoltre fondamentale ricordare che, nonostante la relazione
operatore/giuda del recovery—paziente costituisce una componente forte nel processo
di guarigione e recovery, sono gli utenti stessi che devono sviluppare e mobilitare la
propria rete di aiuti informali cosi da favorire un prolungato percorso di recovery oltre
che una propria vita indipendente all'interno della comunita (Davidson et al., 2012).
Mappatura, sviluppo e inclusione nella comunita

Per poter pianificare un’efficace percorso di recovery € necessario che l'operatore
conosca adeguatamente la comunita nella quale vive I'utente, soprattutto quali sono le
opportunita che offre, le risorse e anche quelli che potrebbero essere i potenziali
ostacoli (Davidson et al., 2012). Questo tipo di lavoro molto spesso viene svolto dagli
operatori territoriali in quanto trovandosi a stretto contatto con I'utente nel suo ambiente
sociale, nella sua comunita, risulta piu facile identificare quelli che sono gli aspetti
importanti, citati precedentemente, per pianificare I'assistenza al recovery (Davidson et
al.,, 2012). In questi casi quindi, € importante che ci sia una stretta e funzionale
cooperazione tra coloro che operano sul territorio ed il personale che lavora nelle
strutture, per permettere lo scambio e lintegrazione delle informazioni relative al
paziente e alla comunita in cui vive (Davidson et al., 2012).

L’approccio asset-based community development (ABCD) rappresenta uno dei modelli
piu conosciuti inerenti lo sviluppo di comunita, ovvero quegli approcci focalizzati sulle
capacita e che possono aiutare la comunita stessa ad aprire le porte a persone che
sono state marginalizzate, etichettate e stigmatizzate (Davidson et al., 2012). L'ABCD &
un approccio che si basa sulla premessa che all’interno della comunita ogni soggetto
possegga dei doni, dei punti di forza, delle risorse e delle abilita cosi da contribuire alla
collettivita (Davidson et al., 2012).
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Si tratta quindi di un processo interamente partecipativo che coinvolge qualsiasi
persona nella mappatura delle capacita e delle risorse di ognuno, delle istituzioni
strutturate e delle associazioni informali, con I'obiettivo di individuare quelle doti che pur
esistendo, sono trascurate o non sfruttate (Davidson et al., 2012). L’approccio ABCD
permette agli utenti in recovery di trarre beneficio dall’accesso ad una ampia varieta di
attivita di tipo educativo, sociale, professionale, spirituale, civico, ecc. che conducono la
persona a recuperare il proprio ruolo all'interno della comunita (Davidson et al., 2012).
Identificare e affrontare le barriere al recovery

Nonostante negli ultimi anni si cerchi sempre piu di far capire alle persone che i disturbi
mentali sono malattie come tante altre, con alcune eccezioni, e che quindi domandare e
ricevere assistenza per questi disturbi dovrebbero essere processi analoghi a quelli
inerenti altre condizioni mediche, sussistono ancora alcuni ostacoli (Davidson et al.,
2012). Per quanto riguarda il percorso di recovery in particolare, sono presenti due
barriere: una esterna all'utente, ovvero tutto cid che riguarda lo stigma e la
discriminazione da parte della societa e della comunita, e una interna della persona,
ossia nelle caratteristiche appartenenti alla natura stessa della malattia (Davidson et al.,
2012).

Per quanto riguarda le barriere esterne, il principale ostacolo & rappresentato dalla
discriminazione che, ancora oggigiorno, colpisce le persone con disturbi psichici
all'intero della societa e anche internamente ai servizi di salute mentale. Il risultato della
continua discriminazione &€ che questi soggetti vengono considerati e trattati come
“cittadini di serie B” e questo, a lungo andare, fa si che essi stessi iniziano a vedersi
come tali (Davidson et al., 2012). Questo processo, detto “stigma interiorizzato”,
costituisce un importante ostacolo al processo di recovery in quanto intacca la fiducia in
sé e lautostima, elementi necessari alla persona per fare passi avanti nel
miglioramento della propria vita (Davidson et al.,, 2012). Disperazione e
demoralizzazione derivanti dallo stigma interiorizzato e dalla sensazione di inferiorita
indeboliscono ulteriormente anche il senso di iniziativa e la speranza dell'utente,
aggiungendo un ulteriore peso/difficolta a quello della malattia e dei suoi effetti
(Davidson et al., 2012).

Le barriere interne invece, riguardano diversi aspetti dei disturbi mentali e della loro
modalita di manifestazione che complicano e minacciano tutti gli sforzi effettuati
dellutente. Alcuni stessi sintomi di malattie psichiche, come quelli tipici della
schizofrenia, costituiscono dei blocchi; i deliri e le allucinazioni, ad esempio, giocano un
ruolo contrastante al processo di recovery in quanto potrebbero fornire all'utente delle
notizie che sono in opposizione rispetto alle informazioni data dagli operatori. In questi
casi, infatti, spesso accade che le persone sono confuse e scoraggiate nell’assumere i
farmaci prescritti o nel partecipare alla riabilitazione e ai trattamenti (Davidson et al.,
2012).

| professionisti orientati al recovery dunque, coscienti che questi e anche altri ostacoli in
associazione alla malattia stessa compromettono gli sforzi dell’individuo nella lotta
contro il proprio disturbo, lavorano in maniera proattiva insieme al paziente per evitare o
superare I'impatto distruttore di questi fattori (Davidson et al., 2012).

| professionisti che operano all’interno di un sistema basato sull’assistenza orientata al
recovery non perdono assolutamente il proprio ruolo inerente i processi di riabilitazione
e trattamento; anzi, la loro funzione passa dall’essere guardiani onniscienti e tuttofare a
quella di sostenitore, allenatore, coordinatore o mentore (Davidson et al., 2012).
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E importante ricordare che nel percorso di recovery la centralita del ruolo dell’'utente
non si limita unicamente all’ambito della salute mentale ma riguarda anche altre aree
della medicina nelle quali, pero, risulterebbe piu facile comprendere la distinzione tra la
funzione del professionista e quella dell’'utente (Davidson et al., 2012). Se si pensa, per
esempio, ad una persona che dopo un incidente sta seguendo un piano di
convalescenza ed un programma riabilitativo al fine di recuperare le proprie funzionalita
fisiche, non si sta sminuendo il valore del ruolo dell’ortopedico che ha prescritto gli
esercizi e ha valutato la situazione, oppure a quello dei fisioterapisti che affiancano la
persona nel suo percorso. Nellambito della salute mentale non si tratta di occuparsi
delle funzionalita fisiche, bensi degli ambiti cognitivi, sociali ed emotivi, oltre che alla
percezione di sé e al senso didentita personale, sociale e di appartenenza alla
comunita dell’'utente (Davidson et al., 2012). Quindi, se un individuo con una gamba
rotta non prova a riprendere a camminare, non ne riacquisira I'uso; allo stesso modo, se
un soggetto con un disturbo mentale non tenta d’assumersi la responsabilita della
propria vita, non ritornera a vivere. Questa rappresenta la principale sfida
dell’assistenza in ambito psichiatrico (Davidson et al., 2012). Gli operatori infatti,
possono favorire, migliorare e creare per gli utenti degli accessi a diverse attivita
professionali, educative, sociali e ricreative internamente alla societa; tuttavia non
possono perd obbligare i pazienti a parteciparvi ne tantomeno prendere decisioni per
loro rispetto a quali attivita partecipare (Davidson et al., 2012). Ugualmente, ad
esempio, i cardiologi non possono imporre ai loro pazienti di seguire una determinata
dieta salutare per il cuore e gli oncologi non possono impedire alle persone in cura di
fumare (Davidson et al., 2012). Quello che rende maggiormente complicato il quadro,
nel caso di disturbo mentale, € la sensazione che la capacita dell’'utente di decidere sia
tra quelle competenze direttamente influenzate e colpite dalla malattia. Tuttavia, se
'obiettivo € che il soggetto recuperi le proprie facolta, i professionisti devono
concedergli il “diritto di fallire” e la “dignita del rischio” (Davidson et al., 2012).

Proprio per questo motivo, € necessario che agli operatori orientati al recovery vengano
garantiti momenti di condivisa riflessione, oltre che una profonda comprensione e presa
di coscienza rispetto i loro sforzi di continuare a considerare I'utente come colui che
impugna le redini della propria vita. Senza dubbio, in questo ambito, la funzione e il
ruolo dei professionisti & difficile e complesso ma, considerando il potenziale distruttivo
che questi disturbi possono avere sulla fiducia e sull’autostima delle persone, risulta
arduo immaginare di percorrere e magari riuscire portare a termine un processo di
recovery attraverso altri mezzi (Davidson et al., 2012).

4.4.3 Ex-pazienti e contributo al recovery

La nascita dei primi movimenti di coloro che, fin da subito, si sono autodefiniti “ex-
pazienti”, “sopravvissuti psichiatrici’, “utenti”, “consumatori’, “ex-internati” dei servizi di
salute mentale risale agli anni Settanta. In quegli anni essi hanno rappresentato e
dimostrato la validita del recovery, sia parziale che completo, da un disturbo mentale
(Davidson et al., 2012). Queste persone furono dimesse dagli ospedali psichiatrici e fu
allora che, grazie al loro esempio di recovery, ribadirono e dimostrarono che tutti quei
soggetti con disturbi psichici possono ma soprattutto dovrebbero avere il diritto di viversi
una vita dignitosa e sicuramente diversa da quella del “malato mentale” (Davidson et
al., 2012).

L’aspetto molto interessante degli individui che hanno formato questo movimento € che,
intenzionati a cambiare politiche e pratiche riguardanti la salute mentale, si sono basati
unicamente sulle loro personali esperienze vissute nella malattia, senza preoccuparsi e
senza basarsi sulla ricerca psichiatrica, su distinzioni concettuali o empiriche utilizzate
in essa (Davidson et al., 2012).

26



Nelle loro esperienze di vita infatti, la linea che divide i concetti di normale/anormale e
salute/malattia, a differenza di cid che sostenevano la pratica diagnostica e la ricerca,
era praticamente inesistente (Davidson et al., 2012). Il loro scopo dunque, non era
quello di guarire da malattie come la schizofrenia, bensi di comprendere in che modo
poter condurre autonomamente una vita dignitosa e sicura, nonostante quello che il
destino riservava loro durante il percorso (Davidson et al., 2012).

In questo processo gli “ex-pazienti” o “sopravvissuti psichiatrici” hanno preso come
guida altri svantaggiati gruppi che hanno fronteggiato contro svariate avversita
riuscendo ad oltrepassare discriminazione ed emarginazione; oltre a prendere come
esempio questi soggetti, non consideravano e hanno guardato oltre il sistema dei
servizi di salute mentale (Davidson et al., 2012).

In seqguito, a partire dagli anni Ottanta, queste organizzazioni formate appunto da utenti
che, nel frattempo sono divenute “mental health consumer/survivor/ex-patient (C/S/X)
movement”, hanno acquisito sempre piu visibilita ed approvazione. Piu recentemente
infatti, in paesi come la Gran Bretagna, gli Stati Uniti, il Canada, la Nuova Zelanda ed
altri, questi movimenti si sono ritrovati con piacere di fronte a svariate richieste ed
appelli, sostenute da numerose persone che rappresentano il mondo psichiatrico sia
professionale che accademico, di cambiamento del sistema di salute mentale (Maone &
D’Avanzo, 2015). Sembrerebbe proprio che la riformulazione del concetto di recovery,
avvenuta anche grazie all’intervento di questi ex-pazienti, alla loro voglia di mettersi in
gioco e di dimostrare il loro valore, abbia stimolato e contribuito a questo cambio di rotta
(Maone & D’Avanzo, 2015).

Quando si parla di queste organizzazioni formate da ex-pazienti che basano tutto sul
loro sapere esperienziale, sul loro vissuto di malattia, suscita spontaneo mettere a
confronto I'oggettivita clinica alla soggettivita dell’esperienza vissuta dai pazienti. Un
personaggio importante nel campo degli studi riguardanti l'esito dei disturbi
schizofrenici, ovvero John S. Strauss, ci trasmette queste sua impressione inerente
proprio a questo tema di “oggettivita/soggettivita” (Maone & D’Avanzo, 2015).

“Quando, seduto sul pavimento del soggiorno, iniziai a riesaminare tutte le elaborazioni
grafiche relative ai soggetti inclusi nella ricerca, rimasi affascinato dalle cifre e dalla
meravigliosa precisione. Ma non riuscivo a riconoscervi le persone che avevo
intervistato e conosciuto. Non ero piu in contatto con loro. Riflettevo sul decorso del
disturbo e osservando i grafici sparsi sul pavimento, mi sentivo sconcertato e mi
rendevo conto che, piu di ogni altra cosa, andava perduta la singola persona, con la
sua specifica volonta. Mi resi conto che avevo a che fare con due diverse dimensioni:
quella della persona, con la sua ricca e profonda esperienza umana; e quella del
mondo dei dati, con la sua attendibilita e validita” (Strauss, 1998).

Alcuni anni piu tardi, nel bel mezzo di un’intervista ad una paziente per uno studio di
follow-up che stava intraprendendo, ella gli disse: “Dottore, ma perché non mi chiede
mai cosa faccio io per aiutare me stessa?”. Ancora una volta Strauss si ritrovo di fronte
alla questione della soggettivita, in questo caso perd suscitata da una paziente che, a
differenza di lui, non si riteneva e non si considerava solamente come schiava e vittima
della sua malattia (Maone & D’Avanzo, 2015). Si reputava infatti tutt'altro che un
semplice oggetto le cui azioni, sentimenti, sensazioni sono insignificanti per poter
valutare un miglioramento o peggioramento della malattia. La donna, attraverso una
semplice domanda, stava chiedendo al dottore come mai lui - ma in generale - tutte le
figure professionali che operano nel campo della salute mentale, non includono nelle
pratiche, nella ricerca, nelle teorie gli aspetti soggettivi (Maone & D’Avanzo, 2015).
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Sicuramente non risulta un compito facile “misurare” la soggettivita e I'esperienza
individuale di ognuno, tanto & vero che cercare avventatamente e in modo semplice la
loro interpretazione pud generare una serie di effetti fuorvianti e discutibili. Allo stesso
tempo perd bisognerebbe riflettere e chiedersi se le esperienze personali vissute da
ciascun paziente, che con impegno e forza di volonta ha cercato di superare le varie
conseguenze della malattia, non rappresentino in realta un’indispensabile e
fondamentale chiave per comprendere la schizofrenia e la sua prognosi (Maone &
D’Avanzo, 2015).

5. Ricerca qualitativa

5.1 Metodologia di ricerca

I mio lavoro di Bachelor, come accennato inizialmente, &€ basato sul modello di
documentazione di esperienze e piu precisamente si rifa al metodo della ricerca
qualitativa e di tipo fenomenologico descrittivo grazie al quale, attraverso
I'identificazione di alcuni temi fondamentali, ho potuto di raccogliere e successivamente
descrivere ed analizzare la natura essenziale di varie esperienze (Polit & Beck, 2014).
E molto importante inoltre, per poter svolgere al meglio una ricerca qualitativa, tenere
comunque in considerazione i dati forniti dalla letteratura che permettono al ricercatore
di rafforzare la sua capacita di comprendere l'essenziale significato dell’esperienza
oggetto di studio (Polit & Beck, 2014).

5.1.1 Triangolazione dei dati e dei metodi

I mio lavoro di analisi qualitativa, precisamente, € rappresentativo del metodo di
triangolazione dei dati e dei metodi. Il termine triangolazione sta a significare che si &
ricorsi a piu referenti in modo da poter trarre conclusioni piu sicure e veritiere possibili.
L’obiettivo di questo metodo, infatti, € quello di superare il pregiudizio intrinseco a studi
basati su un unico metodo, un unico osservatore e una singola teoria (Polit & Beck,
2014). Grazie alla triangolazione il ricercatore pud raggiungere ed ottenere una
rappresentazione inerente 'oggetto di studio scelto piu completa e contestualizzata. Le
triangolazioni rilevanti per quanto concerne la raccolta dei dati sono essenzialmente di
due tipologie: quella dei dati e quella dei metodi (Polit & Beck, 2014).

La triangolazione dei dati & caratterizzata dall'impiego di piu fonti, cosi da raccogliere
dati in grado di convalidare le conclusioni (Polit & Beck, 2014). Per il mio lavoro, ho
fatto riferimento a piu persone con ruoli diversi tra loro (triangolazione delle persone) ed
ho effettuato una raccolta dei dati in due diversi luoghi/contesti pur rimanendo nella
stessa citta, ovvero al Centro di Salute Mentale e al’Ospedale S. Chiara a Trento
(triangolazione degli spazi).

La triangolazione dei metodi invece & rappresentata dall’'utilizzo di metodologie distinte
per la raccolta dei dati riguardanti uno stesso oggetto di studio o fenomeno (Polit &
Beck, 2014). La mia tesi infatti, ho deciso di svilupparla basandomi essenzialmente su
due diversi metodi: il primo, la ricerca di dati su documenti, libri di testo, articoli trovati
nelle banche dati, mentre il secondo €& costituito da interviste che ho effettuato. In
questo modo, mi & possibile anche confrontare i risultati emergenti dalle interviste con i
dati di letteratura, i dati del quadro teorico.
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5.2 Analisi delle interviste

5.2.1 Tabella riassuntiva interviste infermieri

OPINIONE  SUGLI
UFE

Inizialmente, quando ruolo UFE & stato introdotto, difficolta da
parte di operatori ad accettare e riconoscere la ricchezza di
questa figura non professionalmente formata; paura di UFE
perché non conoscenza del ruolo

Figura di rilevante valore, ricchezza e di riferimento

Sono un valore aggiunto in tutto e per tutti

Stima nei loro confronti

UFE rappresenta la chiave per aprire la serratura che permette
di accedere all’'utente

Oggigiorno figura riconosciuta da tutti

SITUAZIONI IN CUI
UFE SONO
AVANTAGGIATI

UFE sono sempre avvantaggiati, in tutte le situazioni

Poter utilizzare la propria esperienza di malattia, possibilita di
immedesimazione

Confronto con utente meno intenso, visto come “tra pari’, UFE &
considerato da utenti persona “alla pari”

Conoscenza dell’'utente e dei familiari

Parenti contattano prima gli UFE perché hanno maggior fiducia
in loro

Favoriscono la compliance alle cure/terapia

DIFFICOLTA E

Unica difficolta reale, riguardante solo alcuni UFE, & la non

VANTAGGI NELLA | consapevolezza della propria malattia e occuparsi di UFE

COLLABORAZIONE | quando hanno crisi

CON UFE UFE ricorda ad operatori i tempi umani dellutente, di
adattarsi/adeguarsi a loro, di considerare i desideri degli utenti
UFE ricorda che € fondamentale essere al servizio dell'utente
UFE ha ruolo di intermediario/mediatore tra operatori ed utenti,
riferisce informazioni preziose

POSSIBILI Richiedere maggior numero di UFE

MIGLIORAMENTI Integrare maggiormente UFE nell’équipe

RIGUARDANTI Stimolare UFE a dire loro opinione

COLLABORAZIONE | Allungare percorso di inserimento degli UFE e capire meglio
motivazione che spinge persona a fare UFE

RISULTATI NEL | Percorsi di recovery positivi

PAZIENTE Miglioramenti in tutte le sfere, bio-psico-sociale e anche a livello

familiare; miglior qualita di vita

Piu fiducia negli operatori, nelle cure, nel proprio percorso di
recovery

Atteggiamenti positivi, speranza

RAPPORTO CON

Rapporto stabilito “sullo stesso piano”

MEDICI E | Lavoro di multidisciplinarieta tra diverse figura, lavoro d’équipe
FAMILIARI

RUOLO Infermiere non deve modificare nulla se consapevole del proprio
INFERMIERE ruolo e di quelli degli UFE

Importante che infermiere valorizzi potenziale degli UFE
Non dare nulla per scontato, avere occhio “attento”, di riguardo
nei confronti di UFE
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5.2.2 Analisi interviste infermieri

Fin dal primo momento, ovvero da quando ho iniziato ad intervistare i diversi colleghi
infermieri, uno degli aspetti che € emerso ed accomuna tutti &€ il grande valore e la
ricchezza che la figura di UFE possiede e rappresenta per loro. Ognuno ha infatti
espresso un’opinione molto positiva nei confronti di queste persone, riconoscendo e
dichiarando che sia per i professionisti stessi che per il servizio di psichiatria in
generale, gli UFE sono un valore aggiunto. Non solo: un altro aspetto particolarmente
rilevante e di grande importanza a mio parere & che per gli infermieri 'TUFE rappresenta
una vera e propria “carta jolly”. Queste persone, non solo possono essere inserite in
qualsiasi fase della presa in carico degli utenti, ma spesso riescono ad approcciare
I'individuo che si trova in difficolta o in un momento critico quando I'operatore non € in
grado oppure viene respinto. Gli UFE dunque rappresentano /a chiave che permette, in
seguito, ai professionisti di avvicinarsi ed accedere all’'utente. Questa stima e questo
riconoscimento che oggigiorno gli operatori hanno nei confronti di questa figura pero,
introdotto, parecchi professionisti hanno faticato ad accettare un ruolo che, rispetto a
loro, & formato da persone non professionalmente formate. Ci sono voluti alcuni anni
prima che gli UFE costituissero realmente parte dell’équipe, che fossero stimati e
riconosciuti da tutti oltre che utilizzati ed interpellati per partecipare ai percorsi di cura
degli utenti. Come ogni novita che viene introdotta all’interno di un sistema complesso -
in questo caso l'organizzazione psichiatrica trentina - necessitd di tempo prima di
essere “metabolizzata” ed integrata totalmente.

Per alcuni degli infermieri intervistati &€ possibile ravvisare, tra le righe, una loro difficolta
personale, che permane nonostante siano passati parecchi anni dall'introduzione degli
UFE nel contesto psichiatrico di Trento, nell’approcciarsi con queste persone ed
occuparsi di loro quando si trovano in periodi di crisi. Si intuisce come certi operatori,
probabilmente a causa della loro “impostazione professionale” e del proprio carattere,
tendono tutt’oggi ad essere iperprotettivi nei confronti degli UFE e talvolta a considerarli
quasi nuovamente come utenti (ritorno a rapporto “operatore-utente”). Questo aspetto,
che da un lato tutela ed evita che questi ex-utenti o familiari possano trovarsi di fronte a
situazioni magari emotivamente troppo impegnative, dall’altro ostacola la collaborazione
e l'interazione tra queste due figure che, insieme, dovrebbero raggiungere il massimo
della resa e funzionalita per quanto concerne la presa a carico dei pazienti. Riguardo a
questa tematica, da un’intervista & emersa una riflessione molto interessante:
I'infermiere interessato infatti, sostiene che non ci sono difficolta reali bensi si tratta
solamente di ostacoli che gli operatori stessi costruiscono. Questo perché quando il
professionista agisce e si rapporta in modo corretto, onesto e “pulito” verso gli UFE, non
ci sono difficolta o incomprensioni. A detta di questa persona, I'unico reale problema,
che oltretutto interessa solamente alcuni degli UFE e non tutti, € la non consapevolezza
della propria malattia. Questo aspetto il piu delle volte rappresenta un vero e proprio
ostacolo alla collaborazione e soprattutto alla buona riuscita della presa in carico degli
utenti.

Per quel che concerne invece i vantaggi che gli UFE hanno rispetto agli operatori,
I'aspetto maggiormente riconosciuto da tutti € il possedere I'esperienza e il vissuto di
malattia. Questa peculiarita e ricchezza distintiva permette loro di essere considerati
come ‘“individui alla pari” da parte degli utenti, privilegio prezioso in quanto di
conseguenza anche 'approccio, la fiducia, il rapporto con i pazienti risultano facilitati.
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Gli UFE infatti vengono spesso contattati, da parte degli utenti o dei familiari,
anticipatamente rispetto agli operatori; anche perché rappresentano un punto di
riferimento, una persona di fiducia alla quale & possibile rivolgersi sempre e in qualsiasi
momento. L’essere considerati “alla pari” poi fa si che 'UFE riesca a favorire negli
utenti la compliance alle cure e alle terapie, aspetto di fondamentale importanza per la
riuscita di un percorso di recovery.

Proprio grazie a quanto appena illustrato, alla presenza e alla collaborazione con la
figura degli UFE, i risultati oggettivi che si riscontrano negli utenti sono diversi: dal
riporre maggior fiducia nei confronti dei professionisti che si occupano di loro, all’averne
di piu nelle cure e nel proprio percorso di recovery che porta quindi ad atteggiamenti di
speranza e positivita. Inoltre, gli infermieri affermano che sono visibili miglioramenti
riguardanti tutte le varie sfere, ossia a livello bio-psico-sociale e familiare e dunque una
miglior qualita di vita.

Questa collaborazione con gli UFE, oltre a portare risultati favorevoli all’'utenza,
promuove dei vantaggi anche per gli operatori stessi. Queste persone infatti svolgono
persino il ruolo di intermediari e mediatori riferendo agli operatori informazioni importanti
e preziose, di cui solo loro sono a conoscenza, riguardanti i pazienti; questo aspetto
facilita in un secondo tempo i professionisti, perché permette loro di avere a
disposizione molteplici dati utili al fine di riuscire a comporre un quadro completo e
globale dellutente di cui si occupano. Gli UFE stessi inoltre, molto spesso
redarguiscono gli infermieri, ricordando loro quali sono le priorita e i desideri dell’'utente,
che devono essere loro professionisti ad adattarsi ai tempi umani dei pazienti e non
viceversa, perché ognuno ha le proprie tempistiche e caratteristiche e di conseguenza &
essenziale che sia I'operatore ad adeguarsi poiché € suo compito e dovere essere al
servizio degli utenti.

Un altro tema affrontato nelle interviste € il rapporto che gli infermieri hanno durante il
lavoro di collaborazione con gli UFE con i medici e con i familiari degli utenti.
Interessante notare che ancora una volta emerge, questa volta perd riguardo la
categoria dei medici, I'iniziale difficolta a considerare la figura degli UFE. Oggigiorno
perd, come hanno confermato tutti gli intervistati, il rapporto che si ha con gli altri
professionisti & stabilito sullo stesso piano e dunque si tratta essenzialmente di un
lavoro d’équipe multidisciplinare. Questo non solo per la categoria dei medici e in
generale degli operatori, ma vale anche per i familiari degli utenti che vengono inclusi
nei percorsi di cura e considerati delle vere e proprie risorse.

Per quanto riguarda invece il ruolo specifico degli infermieri, la maggior parte di loro ha
affermato che per collaborare con gli UFE non & necessario apportare alcuna modifica
o cambiamento, a patto che il professionista sia consapevole del proprio incarico e di
quello degli UFE. Gli infermieri hanno inoltre sottolineato I'importanza del loro ruolo nel
valorizzare il potenziale di ciascun UFE, avendo sempre e comunque un “occhio
attento” e di riguardo nei loro confronti, senza dare mai nulla per scontato in questa
collaborazione.

In conclusione, ma non per questo meno importanti, sono emersi dalle interviste diversi
possibili miglioramenti che, secondo gli infermieri, potrebbero dare maggior valore ed
efficienza alla collaborazione con gli UFE. Un aspetto che si lega a quanto detto
precedentemente rispetto alla valorizzazione, da parte dei professionisti, del potenziale
di questa figura € quello di stimolarli nel riferire sempre quale sia la loro opinione, il loro
punto di vista e anche di cercare di integrarli maggiormente all'interno dell’équipe.
Questo perché capita che alcuni UFE, aventi un carattere personale riservato o piu
introverso, faticano a comunicare con gli operatori 0 a proporre i loro pareri e
convinzioni.
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Da un'intervista poi € emersa la richiesta di aumentare il numero di UFE presenti
all'interno del servizio in quanto apporterebbe senza dubbio un maggior beneficio per
tutti, utenti per primi. L’ultimo aspetto riguardante i possibili cambiamenti, concerne il
percorso che questi ex-utenti devono svolgere per poter infine essere definiti UFE e
praticare il loro. A parere di alcuni infermieri sarebbe necessario allungare e sviluppare
maggiormente quello che € il periodo di inserimento di queste persone e soprattutto
indagare in maniera piu approfondita qual € la motivazione che spinge loro a voler
intraprendere questo incarico.

5.2.3 Tabella riassuntiva interviste UFE

MOTIVAZIONE A

Aumento della propria autostima

SVOLGERE Riscoprire proprie capacita, mettersi in gioco per aiutare altre
RUOLO UFE persone
Ritrovare la serenita, la felicita
Sentirsi riconosciuti e utili
Avere responsabilita che, conquistata nel tempo, migliora la
propria vita
Diminuzione dei propri “periodi no”, utenti rappresentano
medicina e cura per UFE
CONTRIBUTO Utenti hanno piu autostima e fiducia in se stessi, sono piu
PROPRIO autonomi
INTERVENTO Educare rispetto a demedicalizzazione, con conseguente
riduzione utilizzo di farmaci che permette agli utenti di ritrovare
forza, riprendere attivita lavorativa
Eliminare paura di non guarire, quindi maggior forza di volonta
Trasmettere a utente sapere e documentazione tecnica avuti
grazie educazione ricevuta durante viaggi formativi/professionali
all’estero
Diminuzione pregiudizi e stigma sociale
Dare alla propria esperienza un’altra possibilita di essere riletta,
porre un’altra narrazione, prendere il problema in mano ed
analizzarlo e dire “forse non € cosi grande”. (principio del
counselling cognitivo-comportamentale)
Riconoscimento e monitoraggio, a vicenda, dei prodromi che
indicano insorgenza nuova crisi
Maggior fiducia nelle cure, negli operatori, accettazione della
malattia
VANTAGGI DI | Contatto diretto con utenti, poterli conoscere fuori da CSM
ESSERE UFE Possedere esperienza/vissuto di malattia, possibilita di
immedesimazione ed empatia
Essere esempio positivo per utenti, UFE & dimostrazione reale di
recovery, rappresenta esempio che se persona vuole pu0 stare
meglio
MAGGIOR Utenti vedono UFE come “persone alla pari’, il confronto & “tra
AFFIDAMENTO AD | pari”

UFE

Utenti ripongono maggior fiducia in UFE

ARGOMENTI
RIFERITI
UTENTI

DA

Paura, paura di non farcela, di non guarire

Problemi personali o relazionali/sentimentali, difficolta familiari
Problemi legati a malattia, tempistiche di malattia/guarigione,
disturbi dovuti a farmaci
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RAPPORTO CON
MEDICI E
FAMILIARI

Con medici, nel tempo, va sempre meglio ...inizialmente c’era un
muro, adesso e un parapetto dove ci si appoggia e si discute...;
considerano UFE una risorsa e hanno allo stesso tempo occhio
di riguardo

Con familiari rapporto di fiducia, cercano UFE

UFE & supporto e riferimento per familiari

Far comprendere a familiari necessario avere pazienza, ogni
persona ha i propri tempi

DIFFICOLTA E
VANTAGGI NELLA
COLLABORAZIONE
CON INFERMIERI

Uniche “difficolta”. assenteismo di infermieri, hanno piu impegni
che li portano, a volte, a dimenticare priorita utente; infermieri,
delle volte, troppo premurosi e protettivi nei confronti di UFE

UFE ha ruolo di mediatore, riferisce informazioni riguardanti
utente che operatori non sanno

Saper accedere maggiormente ad utente, confronto con utente
in situazioni particolari

POSSIBILI
MIGLIORAMENTI
RIGUARDANTI
COLLABORAZIONE

UFE devono essere piu incisivi ed insistenti con operatori

UFE devono imporre maggiormente propria opinione per bene
degli utenti

Dare ad UFE piu spazio per agire, piu responsabilita

Aumentare numero di UFE, introdurre figura di UFE in tutti i
centri
Maggior riconoscimento e stima nei confronti di UFE

5.2.4 Analisi interviste UFE

Prima di iniziare con I'analisi delle interviste che ho svolto agli Utenti Familiari Esperti,
vorrei fare una premessa esplicitando le sensazioni che ho provato durante questi
incontri. Nelle quattro persone che si sono messe a disposizione per essere sottoposte
alle domande della mia intervista, si leggeva negli occhi la felicita e I'entusiasmo di
potermi aiutare, di poter prender parte e contribuire al mio lavoro di tesi. Tanto & vero
che piu volte durante lo svolgimento del colloquio si soffermavano chiedendomi se
quello che mi stavano raccontando fosse sufficiente o addirittura pertinente,
preoccupandosi di darmi tutte le informazioni possibili. Questo aspetto mi ha colpita
molto, perché ho proprio notato come gli UFE si siano presi a cuore questo impegno e
soprattutto come si sono aperti nei miei confronti, raccontandomi pure aspetti piu
delicati e personali concernenti i loro vissuti, la loro personalita e naturalmente il loro
ruolo in veste di UFE.

Uno dei primi aspetti emersi attraverso le interviste e che accomuna tutti e quattro gli
UFE sono i benefici che essi stessi traggono da questo incarico ed uno dei piu
importanti & 'autostima. Per queste persone infatti svolgere questo ruolo ha favorito un
aumento dell’autostima e di conseguenza ha permesso loro di ritrovare la serenita, la
felicita e persino di avere una diminuzione dei periodi di crisi, nonostante abbiano
ridotto in modo drastico l'utilizzo di farmaci per mantenere il proprio disturbo sotto
controllo. Tanto & vero che, per alcuni UFE, gli utenti di cui si occupano e hanno a
carico rappresentano la loro “nuova” medicina e cura. essere UFE porta percid dei
vantaggi non solo al sistema, agli operatori e agli utenti, ma anche alla persona stessa.
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Tutto questo i quattro ex-utenti, prima di intraprendere il percorso per divenire UFE, non
se lo immaginavano minimamente. Difatti, le motivazioni che hanno funto da spinta a
svolgere questo ruolo sono state: il poter mettersi in gioco per aiutare altre persone che,
come loro in passato, si trovano ad affrontare una malattia complessa magari per la
prima volta; il fatto di volersi sentire utili e riconosciuti dagli altri individui e dalla societa
in generale e infine il poter avere delle responsabilita. In particolar modo, in una delle
interviste, questa tematica inerente la responsabilita € emersa molto chiaramente.
L’'UFE interessato sostiene che grazie alla responsabilita attribuitagli, conseguente allo
svolgimento di questo incarico, senza che se ne rendesse conto la sua vita € migliorata.
Avere delle responsabilita significa essere riconosciuti, indica che qualcuno si fida di
loro e crede nelle loro capacita, dimostra avere dei compiti da svolgere, avere qualcosa
di importante di cui occuparsi e tutto questo fa sentire gli UFE vivi.

Svolgere questo lavoro di UFE tuttavia permette loro di apportare il maggior contributo
direttamente agli utenti. Queste persone, con il loro intervento, rivoluzionano numerosi
aspetti propri dei pazienti, a partire dalla loro autostima e dalla fiducia che hanno in se
stessi. Frequentemente infatti queste persone sono insicure, non hanno fiducia né in se
stesse né tantomeno nelle cure, nei professionisti, nei loro percorsi di recovery e
soprattutto hanno paura. Grazie all'intervento degli UFE perd, gli utenti riescono a
cambiare questa loro impostazione e conseguentemente si trovano ad essere piu
autonomi, ad avere maggior forza di volonta, maggior fiducia nelle cure, negli operatori
e accettano piu facilmente la loro malattia. Dalle interviste emerge anche un altro
contributo fondamentale, ossia che alcuni UFE assumono il ruolo di “educatori’ nei
confronti dei pazienti. Taluni di loro infatti, hanno la possibilita di poter partecipare a
congressi, riunioni ed addirittura poter seguire il primario Dott. De Stefani durante i suoi
viaggi all’estero. Queste opportunita permettono cosi allUFE di apprendere numerosi
aspetti professionali, di documentarsi e di acquisire un certo sapere teorico, che
attraverso I'educazione € poi trasmesso all’'utente. In particolare in una delle interviste,
'UFE tratta il tema della demedicalizzazione affermando che grazie al loro intervento di
educazione nei confronti di questa tematica, molti utenti hanno diminuito parecchio
I'utilizzo dei farmaci. Questo fatto a sua volta favorisce le persone in quanto ritrovano
forza, autostima e motivazione e molto spesso riescono a riprendere la propria attivita
lavorativa. Sempre nella medesima intervista 'UFE protagonista racconta che, grazie
all’educazione che trasmettono, i pazienti sono in grado di riconoscere e monitorarsi a
vicenda ed in modo autonomo i prodromi indicatori dell'insorgenza di una possibile
nuova crisi. Questo aspetto € notevole ed essenziale in quanto il diretto interessato ha
la possibilita di agire immediatamente di conseguenza in modo da evitare che lo stato di
malessere progredisca ulteriormente. In questo modo, oltre ad educare il paziente, lo si
responsabilizza e soprattutto lo si rende maggiormente autonomo nella gestione della
propria malattia. La figura di UFE oggigiorno, essendo riconosciuta da tutti ed essendo
ben integrata sia nel servizio che nella societa/comunita trentina, contribuisce anche a
diminuire pregiudizi e stigma sociale. Gli UFE che si occupano principalmente dell’area
di sensibilizzazione, hanno il compito di portare e raccontare la loro esperienza e il loro
vissuto nelle scuole, ai congressi, durante delle riunioni, ecc. cosi da sensibilizzare la
popolazione sul tema delle malattie psichiche. Tutto questo non fa altro che favorire
l'interazione e l'integrazione degli utenti nella societa e quindi facilitare anche il loro
percorso di recovery, perché vengono considerati come tutte le altre persone senza
esclusione, stigma o pregiudizi.
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Un altro tema parecchio singolare, sollevato da un UFE durante l'intervista, riguarda
uno dei principi del counselling cognitivo-comportamentale: ossia il poter dare alla
propria esperienza, al proprio vissuto la possibilita di essere rivisto e di poter porre
quindi una narrazione differente da quella attribuitagli inizialmente. L’'UFE interessato
esplicita in modo chiaro il fatto che per aiutare gli altri &€ fondamentale utilizzare, oltre al
proprio sapere, anche l'intuito e l'intelligenza. Molte volte con gli utenti bisogna infatti
prendere il problema in mano ed analizzarlo e dire: “forse non & cosi grande”. Dare
percio la possibilita alla propria esperienza, al proprio disturbo, malattia, problema di
essere analizzati e secondariamente riletti in maniera che la persona riesca ad
attribuirgli una narrazione diversa. Questo atteggiamento permette agli utenti di
modificare il loro modo di vedere le cose, di pensare e quindi conseguentemente di
agire, perché & proprio a causa della visione che l'individuo ha di sé e del mondo che
determina il suo comportamento.

Tutti questi aspetti legati al contributo che gli UFE riescono a dare nel lavoro di
collaborazione con gli infermieri sono facilitati da vantaggi che questi utenti familiari
esperti possiedono. Vestire questo ruolo infatti permette a queste persone di avere dei
privilegi rispetto ai professionisti. Quelli che maggiormente sono emersi dalle interviste
sono: il poter trascorrere maggior tempo con gli utenti avendo un contatto diretto, poter
conoscerli anche fuori dal CSM o dal reparto di ospedale e quindi avere la possibilita di
“viverli” nella loro quotidianita. Spesso cid permette agli UFE di riuscire ad instaurare
legami solidi e di fiducia con i pazienti, oltre che ad avere maggiori informazioni che loro
stessi spontaneamente riferiscono a queste figure. Un altro vantaggio, naturalmente
considerato il principale, € il possedere I'esperienza e vissuto di malattia. Sebbene
parrebbe banale e scontato ripetere quanto questo aspetto sia fondamentale e
vantaggioso, visto che & la caratteristica primaria degli UFE, poterlo analizzare
all'interno di un’intervista mi ha permesso di capire diverse peculiarita in piu. Detto
vantaggio, pur rappresentando “la base” degli UFE, se utilizzato in modo consapevole
permette loro di fungere da chiave per aprire innumerevoli altre porte appartenenti
all'utente. Possedere I'esperienza di malattia infatti consente a queste persone non solo
di immedesimarsi e instaurare rapporti empatici con i pazienti, ma pure di essere
considerati come “persone alla pari” e quindi rappresentare per gli utenti e i loro familiari
un punto di riferimento sicuro dove potersi appoggiare. Tanto che molto spesso gli UFE
vengono contattati dagli utenti oppure dai loro familiari anticipatamente rispetto agli
operatori, in quanto gli utenti ripongono in queste figure maggior fiducia perché
percepite come persone “sul loro stesso piano”. Gli UFE stessi inoltre, rappresentano la
dimostrazione vivente e reale di recovery. Essi sono per gli utenti 'esempio positivo e
concreto del fatto che se una persona ha fiducia e soprattutto forza di volonta, puo stare
meglio e ha la possibilita di intraprendere un percorso di recovery che permette una
miglior qualita di vita. Come accennato precedentemente, i diversi vantaggi che gli UFE
possiedono permettono loro di avere altre numerose facilitazioni; una di queste riguarda
la tematica degli argomenti che i pazienti riferiscono maggiormente agli utenti familiari
esperti piuttosto che ai professionisti. Dalle varie interviste ho potuto constatare che
molto spesso e soprattutto all'inizio, gli utenti ammettono di aver paura: paura di non
guarire, di non farcela, paura della malattia. Altri argomenti riferiti riguardano i problemi
personali propri degli utenti che spaziano da quelli relazionali-sentimentali, alle difficolta
con i familiari che si riscontrano nella maggior parte dei casi. Riferiscono spesso agli
UFE anche tutto cid che riguarda le problematicita legate alla malattia stessa, agli effetti
collaterali dovuti ai farmaci e alle tempistiche di guarigione, tematica molto sentita
specialmente da parte dei familiari.
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A proposito di questo, nelle interviste gli UFE esplicitano I'importanza di far
comprendere ai familiari che ogni persona ha le proprie tempistiche e che per questo
genere di malattie complesse, come quelle psichiche, & necessario avere pazienza. Per
poter osservare i primi miglioramenti difatti bisogna attendere mesi e non giorni, come
potrebbe avvenire per un banale raffreddore.

Per quanto concerne invece il rapporto che gli UFE hanno con i medici, € stato
interessante notare grazie ad un’intervista in particolare come con il passare degli anni
vada sempre migliorando. Inizialmente infatti, da parte dei medici c’era un muro che in
qualche modo marcava un distacco dalla figura degli UFE, come per proteggere la loro
posizione. Oggigiorno invece, come descritto da uno degli intervistati, & come se ci
fosse un parapetto su cui medici ed UFE si appoggiano per discutere e consultarsi a
vicenda. Da parte dei medici, dalle interviste emerge chiaramente che ora considerano
queste persone delle vere e proprie risorse per la riuscita del proprio lavoro. Inoltre &
stato curioso constatare come gli UFE stessi abbiano comunque notato che questi
professionisti, nonostante li considerino praticamente colleghi, mantengono sempre un
occhio di riguardo nei loro confronti.

Per quanto concerne la collaborazione con gli infermieri, a detta degli UFE, le uniche
difficolta riguardano: “l'assenteismo” degli infermieri che spesso, avendo molteplici
impegni e compiti da svolgere, dimenticano quali siano le priorita della presa a carico o
addirittura dell’'utente stesso e il fatto di essere, alcune volte, eccessivamente premurosi
e protettivi nei loro confronti. In quasi tutte le interviste, & emerso il tema della tutela da
parte degli operatori nei confronti degli UFE: questo da un lato € visto positivamente
poiché l'utente familiare esperto percepisce una sicurezza in piu, d’altro canto pero
hanno riferito anche di sentirsi limitati. Tanto € vero che, a parere degli UFE, uno dei
possibili miglioramenti da apportare nella collaborazione con gli infermieri &€ di dare loro
piu spazio per agire e per esplicare il loro lavoro, oltre che avere maggiori
responsabilita. | vantaggi di questa cooperazione sono rappresentati essenzialmente
dal fatto che 'UFE afferma di avere un ruolo di mediatore e di poter quindi riferire ai
professionisti cospicue informazioni, proprie degli utenti, di cui solo loro sono a
conoscenza. Cido permette quindi a tutta I'équipe di costruire “un puzzle” completo del
paziente di cui si occupano e percid di riuscire a praticare delle cure mirate,
individualizzate ed adattate alle necessita, alle peculiarita della persona. Infine, un
vantaggio fondamentale che gli UFE stessi riconoscono € quello di permettere agli
operatori di riuscire ad accedere maggiormente agli utenti, in modo particolare quando
questi si trovano in periodi piu delicati, come ad esempio durante i ricoveri. L'UFE per
primo dunque, capisce ed ammette che grazie al loro intervento I'operatore € facilitato
nell’avvicinarsi agli utenti e questo aspetto € un prezioso vantaggio che questa figura
porta all'interno della collaborazione.

Per concludere, una delle tematiche trattate riguardava i miglioramenti che secondo
loro potrebbero portare ad una collaborazione ancora piu efficace. Un aspetto
interessante che € emerso grazie ad un’intervista in particolare, tocca la figura dellUFE
in prima persona e piu precisamente la loro capacita di imporsi nei confronti degli
operatori. A detta della persona intervistata gli UFE dovrebbero insistere maggiormente
ed essere piu incisivi nella relazione e nella collaborazione con i professionisti,
dovrebbero imporre la propria opinione al fine di fare del bene per gli utenti. Collegato a
guesta tematica, € emerso anche l'aspetto di essere riconosciuti e stimati in maggior
misura da tutti gli altri professionisti, quindi utilizzati e presi in considerazione di piu.
Infine, uno dei possibili miglioramenti riferitomi oltre ad aumentare il numero di persone
che svolgono questo ruolo di UFE, sarebbe quello di introdurre la loro figura all’interno
di tutti i centri psichiatrici, non solo limitandosi alla realta trentina.
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5.2.3 Aspetti comuni tra interviste infermieri ed interviste UFE

In assoluto I'aspetto che piu mi ha colpita e allo stesso tempo affascinata di questa
ricerca qualitativa del mio lavoro di tesi, sia durante lo svolgimento delle interviste sia
mentre sviluppavo la loro trascrizione e soprattutto in questa analisi finale, & osservare
come i dati raccolti, derivanti da nove persone aventi ruoli, personalita, storie di vita,
esperienze e vissuti differenti, siano estremamente simili. Proprio per questo motivo, in
questo capitolo analizzerd ed illustrero tutti gli aspetti e le tematiche comuni alle
interviste degli infermieri e degli UFE.

Uno dei temi comuni emersi da entrambe le figure & quello della difficolta iniziale da
parte dei professionisti a riconoscere ed accettare il ruolo di UFE. Si tratta di un
problema che riguarda gli anni passati, in cui questa nuova figura ha dovuto trovare il
suo spazio allinterno di un sistema complesso come quello della psichiatria.
Nonostante si tratti perd di un aspetto appartenente al passato, sia UFE che infermieri
ne hanno parlato e hanno ammesso e riconosciuto che questo fatto ha rappresentato
un ostacolo alla collaborazione. Oggigiorno invece le cose sono cambiate: da parte
degli infermieri c’@¢ molta stima e riconoscimento nella figura di UFE, che per i
professionisti in generale rappresenta un valore aggiunto per tutti e in tutte le situazioni.
Da parte degli UFE questo aspetto viene confermato in quanto essi stessi affermano di
sentirsi riconosciuti e utili, sentono di avere delle responsabilita e di essere una risorsa
non solo per gli infermieri ma anche per i medici.

L’efficace collaborazione tra questi due ruoli € anche dovuta ai diversi vantaggi che
riescono a scambiarsi a vicenda; anche in questo caso, sia infermieri che utenti familiari
esperti hanno elencato praticamente gli stessi aspetti, anche se in alcuni casi in modo
differente. Gli infermieri in primis, ad esempio, hanno ammesso che spesso
necessitano dell'intervento degli UFE perché ricordano loro costantemente quali sono le
priorita dell’assistenza, le necessita e i desideri dei pazienti e soprattutto che loro
professionisti devono adattarsi allutenza. Questo aspetto da parte degli operatori &
visto come un vantaggio siccome permette loro di non perdere mai la giusta attitudine
nei confronti dei pazienti. Gli UFE invece, dal loro punto di vista, vivono questa realta
come una difficolta che in qualche modo ostacola la collaborazione. Nelle interviste
sono emerse alcune lamentele sul fatto che troppo spesso gli infermieri sono assenti e
a causa dei troppi impegni dimenticano quali siano le priorita degli utenti. Questo mi ha
fatto riflettere molto rispetto alle funzioni che queste due figure hanno. Infatti,
personalmente credo che per quanto riguarda la consapevolezza del proprio ruolo e di
cio che & necessario fare per il bene dell’'utente, i veri professionisti sono gli UFE e non
gli operatori. Tanto € vero che loro stessi, veri esperti dellesperienza di malattia,
spesso si preoccupano di richiamare i colleghi professionisti medici ed infermieri a
considerare degli aspetti fondamentali nella presa a carico dei pazienti. Questo mi ha
inoltre permesso di comprendere ulteriormente quanto gli UFE siano in realta preparati
per poter svolgere questo ruolo. Pur non avendo svolto formazione teorica e non
possedendo alcun titolo professionale come infermieri o medici, dimostrano di essere
senza dubbio sullo “stesso piano” dei colleghi e addirittura, da quanto emerso delle
interviste, oserei dire che alcune volte sono un passo avanti. Attraverso le interviste,
questo aspetto lo si nota a piu riprese. Sempre per quanto concerne la collaborazione
tra le due figure, da entrambe le parti viene sottolineato il ruolo fondamentale degli UFE
come mediatori nei confronti degli operatori. Grazie a loro infatti, i professionisti
vengono a conoscenza di preziose informazioni inerenti i diversi utenti e questo risulta
essere un sostanziale vantaggio per la loro presa in carico. Viene anche sottolineato da
entrambe le figure un altro aspetto essenziale, che nuovamente fa comprendere quanto
gli UFE siano abili e preparati.
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Essi permettono agli infermieri di poter accedere maggiormente agli utenti, fungono per
loro da chiave per riuscire ad aprire quella serratura che tiene chiuso il paziente, in
modo particolare durante i periodi di crisi. Cio significa che in alcune circostanze &
TUFE stesso ad essere la figura principale, ad avere piu importanza nella
collaborazione perché altrimenti, in loro assenza, il professionista farebbe piu fatica ad
entrare in relazione con l'utente. Tutto cid € correlato al fatto che, come affermano sia
gli UFE che gli infermieri, i pazienti, in certi frangenti, ripongono maggior fiducia in
queste persone piuttosto che nei professionisti in quanto vengono considerati “alla pari”,
oltre che dei veri e propri esempi da seguire e punti di riferimento.

Spostando invece I'attenzione sui pazienti, sia per i professionisti che per gli utenti
familiari esperti, i risultati oggettivi e visibili grazie a questo lavoro di collaborazione
nonché allintervento degli UFE, sono davvero notevoli. Quello che si & potuto
evidenziare dalle interviste agli infermieri € che le persone prese a carico, oltre ad avere
atteggiamenti di generale speranza e positivita, hanno maggior fiducia negli operatori e
cido & fondamentale per poter instaurare un buon rapporto e soprattutto per la riuscita
del percorso di cura. Non solo, si & anche osservato un aumento di fiducia da parte dei
pazienti nei confronti delle cure stesse e del proprio percorso di recovery. Iniziano cosi
a credere ed essere fiduciosi sul fatto che, anche per loro, la strada verso una qualita di
vita migliore esiste e la si pud percorrere con l'aiuto di operatori ed UFE. Gli infermieri
stessi infatti, affermano che sempre piu riescono a raggiungere ed ottenere percorsi di
recovery positivi, in cui vi sono miglioramenti in tutte le sfere personali dell’'utente, ossia
a livello bio-psico-sociale e familiare. Nelle interviste effettuate agli UFE vengono
sottolineati numerosi aspetti inerenti i risultati osservabili negli utenti, molti dei quali
sono identici a quelli riferiti dagli infermieri. In primis, gli UFE dichiarano che le persone
acquisiscono maggior fiducia in se stesse, piu autostima e questo allo stesso tempo le
porta ad eliminare quella paura iniziale che le tormenta. Altro risultato molto importante
riguarda la diminuzione dell’'utilizzo dei farmaci: un grande successo per tutti in quanto
permette agli utenti di essere piu consapevoli, di ritrovare forza e quindi di poter
riprendere anche la propria attivita lavorativa. Tutti aspetti che, allo stesso tempo,
vanno a rinforzare la propria autostima, la fiducia in se stessi. Grazie all’intervento degli
UFE poi, che si occupano di trasmettere il loro sapere esperienziale e quello “tecnico”
ricevuto durante i viaggi formativi con il primario De Stefani e i diversi corsi che
svolgono, i pazienti sono in grado di riconoscere e quindi monitorare quelli che sono i
prodromi che indicano l'insorgenza di una nuova crisi. Un altro degli esiti - forse uno dei
piu importanti - € 'autonomia del paziente, che significa per loro avere piu liberta, piu
potere decisionale, sentirsi nuovamente “padroni della propria vita” e sapere soprattutto
come gestirla, perché €& proprio questo I'obiettivo: essere in grado di condurre una vita
qualitativamente buona nonostante la malattia.

Infine un altro tema comune, che a parer mio pud essere uno spunto per il futuro,
riguarda i possibili miglioramenti o cambiamenti da attuare per far si che questo lavoro
di cooperazione risulti ancora piu efficace. Nelle interviste & stato interessante notare
come molti degli aspetti segnalati dalle due figure combacino alla perfezione e siano
allineati. Da un lato, gli infermieri ammettono che un perfezionamento sarebbe di
stimolare ulteriormente gli UFE nell’esplicitare la loro opinione, il loro punto di vista e
anche di integrarli continuamente nell’équipe. D’altra parte, gli UFE confermano questa
affermazione riconoscendo, a loro volta, il fatto che dovrebbero essere piu incisivi ed
insistenti con gli operatori senza aver timore di proporre e difendere la loro opinione.
Questo suggerimento di miglioramento avanzato da parte degli UFE e degli infermieri,
fa comprendere quanto la collaborazione - per essere efficace - necessiti della
partecipazione attiva da parte di tutti gli utenti familiari esperti.
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Tanto & vero che altri due suggerimenti sono quelli di: aumentare il numero di UFE
allinterno del servizio, quindi coinvolgere ed “arruolare” piu persone che possano
svolgere questo ruolo ed introdurre anche in tutti gli altri servizi e centri questa figura
“professionale per esperienza’.

Sempre restando nella tematica dei possibili miglioramenti da attuare, da parte degli
UFE é stato sollevato un aspetto che risulta perd discordante con cid che hanno invece
dichiarato gli infermieri nelle loro interviste. Si tratta sostanzialmente della
liberta/autonomia di queste persone all’'interno della collaborazione con i professionisti e
della possibilita di avere maggiori spazi per agire. Gli UFE infatti sostengono di poter
riuscire a gestire maggiori responsabilita rispetto a quante non siano date loro finora, di
necessitare di piu liberta per poter agire e praticare la loro funzione. Gli infermieri
invece, rispetto a questo aspetto sono piuttosto cauti, ovvero ritengono che 'UFE vada
sempre tutelato e in qualche modo protetto da quelle che potrebbero essere delle
situazioni potenzialmente rischiose per loro. Gli UFE che ho intervistato per questo
lavoro, erano tutti dei “senior” e quindi persone che negli anni hanno maturato una certa
solidita ed esperienza nello svolgere questo ruolo. Di conseguenza, a mio modo di
vedere, risultano senza dubbio piu proiettati nel futuro rispetto al processo di possibile
sviluppo e miglioramento di questa collaborazione, ma soprattutto per quanto riguarda
proprio la presa di coscienza delle proprie capacita e dei propri valori. Gli infermieri, dal
canto loro, mi sono apparsi ancora piuttosto ancorati al fatto di dover in qualche modo
proteggere queste persone, senza porsi il dubbio se sia la cosa giusta da fare. Questa
tutela da parte degli operatori, anche se presente in minima parte, non permette alla
collaborazione di crescere ed evolvere in quanto al’lUFE non & concesso - o meglio &
limitato - nell’esplicare tutto il suo essere. lo credo che questo aspetto in qualche modo
si colleghi alla difficolta iniziale da parte degli infermieri nel riconoscere tutti i potenziali
dellUFE e anche nel doversi approcciare a loro quando si trovano nei momenti di crisi.
Gli operatori cercano di proteggere queste persone, soprattutto da quelle che sono
situazioni emotivamente complesse da gestire, per evitare che possano in qualche
modo “ricadere” in una propria difficolta o crisi.

6. Discussione

6.1 Risultati emersi dalla ricerca sul campo e letteratura

Personalmente, prima di partire per Trento per andare ad effettuare le diverse interviste
ad infermieri ed UFE, non credevo di riuscire a raccogliere cosi tanto materiale né
tantomeno di scoprire che questo risulta strettamente inerente e corrispondente a cio
che avevo gia trovato in letteratura. La maggior parte delle tematiche emerse nelle
interviste infatti, corrispondono a cid che viene descritto in letteratura, confermando
appieno e dimostrando il dato teorico.

Per quanto concerne il disturbo psichico che nella parte teorica ho deciso di illustrare
attraverso una psicosi in particolare, ossia la schizofrenia, posso affermare di aver
riscontrato diverse corrispondenze con la ricerca sul campo. Sebbene nelle mie
interviste non ho mai fatto riferimento al disturbo schizofrenico, in qualche modo sono
emerse varie caratteristiche e dati che mi hanno permesso di confermare quanto
rilevato in letteratura. Quello che maggiormente &€ emerso nei racconti, sia da parte
degli infermieri che da parte degli UFE, riguarda la sfera personale e familiare dei
pazienti.
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Sui libri di testo infatti, viene spiegato come il disturbo psichico rende la persona in
qualche modo incapace di gestire la propria vita autonomamente, con soprattutto le
numerose ripercussioni che la malattia causa, sia personali che sociali e anche legate
ai caregivers. La persona con disturbo psichico infatti, sovente perde tutto cid che € la
propria autonomia, la speranza, l'interesse nei confronti di attivita sociali, relazionali,
lavorative e mostra difficolta anche nel rapporto con i propri familiari e/o amici. Questo
aspetto € emerso all’interno delle interviste soprattutto grazie agli UFE. Alcuni di loro
infatti, hanno anche raccontato quello che ¢é stato il loro periodo di malattia, descrivendo
le loro sensazioni e i loro comportamenti. In particolare, hanno raccontato la difficolta
nell’accettare la malattia e nell’accettare I'aiuto da parte di altri, di come ci si sente
“svogliati” e senza alcun interesse, anche nell’affrontare la malattia stessa. Si € anche
parlato del fatto che inizialmente gli utenti, quando arrivano al CSM di Trento, hanno
paura e sono poco fiduciosi nei confronti di tutto e tutti. Poi, soprattutto nei periodi piu
difficili, hanno raccontato della difficolta, in particolare da parte degli infermieri,
nell’entrare in relazione con queste persone. Un altro aspetto corrispondente a quanto
trovato in letteratura riguarda le ripercussioni della malattia sui caregivers,
particolarmente i familiari. Sempre grazie ad una delle interviste effettuate ad un UFE,
attraverso il racconto della sua esperienza di malattia, narra la difficolta da parte dei
propri familiari nel cercare di aiutarlo e sottolinea il senso di impotenza che queste
persone provano quando si trovano di fronte ad un parente che rifiuta ogni genere di
aiuto. In quasi tutte le interviste inoltre, si € trattato il tema delle problematicita che la
malattia causa a livello familiare e soprattutto del fatto che, inevitabilmente, qualsiasi
disturbo colpisce non solo la persona interessata ma anche coloro che le stanno
affianco, confermando cosi quanto descritto in letteratura.

Restando in tema di disturbo psichico, un’altra importante corrispondenza tra quanto
emerso nelle interviste e la letteratura riguarda gli approcci terapeutici e il trattamento.
Nella realta psichiatrica trentina infatti, I'approccio terapeutico utilizzato per la presa in
carico degli utenti & essenzialmente quello biopsicosociale. Tanto € vero che tutto il loro
lavoro & basato sulla cooperazione tra molteplici figure professionali (medici, infermieri,
educatori, UFE, ecc.) e non (familiari, amici, popolazione, volontari, ecc.). L'aspetto
perd che, a mio parere, risulta particolarmente interessante riguarda il trattamento
farmacologico. In una delle interviste fatta ad un UFE, egli stesso confessa di
promuovere il tema della “demedicalizzazione” e della limitazione nell’uso dei farmaci.
Questa tematica, presente anche nel quadro teorico, rappresenta un pensiero
innovativo. Solo negli ultimi anni infatti, diversi professionisti hanno iniziato a mettere in
dubbio la validita dei farmaci antipsicotici mediante importanti studi, come ad esempio
quelli effettuati nel 2013 da Wunderink e collaboratori e da Harrow e Jobe. Anche |l
nuovo metodo ideato da Yaakko Seikkula, “Open Dialogue Approach” (“Dialogo
aperto”), dimostra la poca affidabilita ed efficacia dei farmaci antipsicotici. Si tratta infatti
di un trattamento basato sul dialogo, sulla famiglia e sulla rete sociale che ha avuto
notevole successo nella regione finlandese e non solo (Seikkula, 2014). L’'UFE
interessato, a mio parere molto preparato e all’avanguardia rispetto temi di attualita
riguardanti le cure in ambito psichiatrico, ha affermato la sua convinzione sul fatto che
quando i pazienti riducono I'utilizzo dei farmaci iniziano a stare meglio, a sentirsi piu in
forze, ad essere in grado di fare cose interessanti ed utili € molti di loro addirittura
riprendono la propria attivita lavorativa.

Un altro aspetto notevole emerso in una delle interviste degli UFE, fa riferimento al
tema letterario riguardante il counselling. L'utente familiare esperto infatti ha descritto
uno dei principi che lo compongono, ovvero la capacita di proporre una narrazione
differente all’esperienza vissuta, dandogli un’altra possibilita di essere riletta.
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Il fatto di prendere il problema in mano ed analizzarlo e dire: “forse non € cosi grande”,
spesso aiuta le persone ad avere una visione differente anche delle esperienze che
faranno in futuro. Il counselling, considerato come un processo di cambiamento
comportamentale in cui avviene una riformulazione di alcune aree problematiche
dell’agire individuale, & basato su diversi aspetti fondamentali. (Biaggio, 2006) Uno di
questi riguarda proprio la capacita di stimolare l'utente, mediante una valutazione
condivisa della sua esperienza passata, ad apprendere nuovi schemi comportamentali
che lo aiuteranno per le future esperienze. Si tratta quindi di sostenere la persona nel ri-
apprendere in maniera attiva dalla propria esperienza vissuta. (Biaggio, 2006) A
confermare ulteriormente quanto detto, secondo il modello inerente il counselling
cognitivo relazionale, le persone si approcciano e si gestiscono nella vita tramite la
costruzione di letture, rappresentazioni e narrative che vengono condivise e rafforzate
nella relazione con gli altri. (Rezzonico & Meier, 2010) Tanto & vero che, quando una
persona si trova confrontata con un ostacolo, si costruisce innanzitutto una
rappresentazione della propria situazione, che verra poi utilizzata per affrontare quello
stesso evento. (Rezzonico & Meier, 2010) Grazie al counselling € quindi possibile
cercare di aiutare la persona, attraverso la rilettura del problema, a dare una nuova
rappresentazione, una nuova narrazione alla propria esperienza in modo da riuscire,
nel tempo, a raggiungere degli obiettivi e superare degli ostacoli che in passato
consideravano insormontabili. (Rezzonico & Meier, 2010)

Per quanto riguarda invece il tema del recovery, ho potuto notare ugualmente
numerose corrispondenze fra ricerca sul campo e letteratura, alcune delle quali mi
hanno sorpresa in quanto non me le sarei aspettate. Inizialmente, infatti, temevo che il
concetto “recovery” non fosse cosi conosciuto da parte degli intervistati (tanto € vero
che nelle interviste ho deciso di non inserirlo in termini espliciti). Invece per tutti loro
rappresenta un concetto guida nella presa in carico degli utenti ed addirittura € una
tematica trattata settimanalmente durante le attivita che vengono proposte ai pazienti
allinterno del reparto dellospedale S. Chiara. Sia il processo di recovery in sé,
riguardante gli utenti, che l'assistenza orientata al recovery sono emersi in tutte le
interviste da entrambe le figure. Sia UFE che infermieri infatti, nel loro lavoro di presa a
carico degli utenti, integrano quelli che sono gli elementi trattati in letteratura riguardo
'assistenza basata sul recovery. A questo proposito ho potuto notare con molta
ammirazione quanto gli UFE siano all’avanguardia. In letteratura, infatti, vengono
sottolineati degli aspetti, come ad esempio: I'offrire una pianificazione individualizzata,
diventare una guida del recovery o ancora identificare ed affrontare le barriere al
recovery, ecc. che ho osservato maggiormente nelle interviste effettuate agli utenti
familiari esperti. |l fatto di abbattere stigma e pregiudizi, di cercare di eliminare negli
utenti la paura di non guarire, il favorire la speranza, la fiducia, I'autostima e ancora il
riuscire ad instaurare con il paziente una relazione, I'essere un esempio da seguire,
ecc. sono tutti rilevati in letteratura che grazie agli UFE hanno avuto un riscontro e
mostrano dei risultati anche nella pratica. Mi sono quindi resa conto che spesso sono
queste figure che permettono al paziente di intraprendere un proprio percorso di
recovery e di proseguirlo nel tempo in maniera positiva. Chiaramente la maggior parte
di questi aspetti li ho ritrovati anche all'interno delle interviste effettuate agli infermieri, in
quanto il lavoro in collaborazione con gli UFE e il loro ruolo sono basati essenzialmente
su questa teoria di assistenza orientata al recovery.

Infine, grazie allo svolgimento delle interviste basate sul tema inerente gli UFE stessi e
la collaborazione con la figura degli infermieri, sono riuscita ad ampliare ulteriormente il
bagaglio avuto mediante la consultazione dalla letteratura.

41



Sono infatti riuscita a comprendere diversi aspetti caratteristici degli UFE, come ad
esempio le motivazioni principali che spingono le persone a voler intraprendere
I'incarico come UFE, il loro punto di vista rispetto al lavoro che svolgono e rispetto al
sistema psichiatrico trentino in generale, le loro percezioni rispetto alla loro integrazione
nell’équipe e soprattutto tutto cid che riguarda la collaborazione con le altre figure
professionali (medici, infermieri) e non (familiari e utenti). E risultato chiaro, grazie alle
interviste, che il punto di forza di queste persone € la loro esperienza di malattia e il
fatto di essere riusciti a trovare una propria strategia per gestire il malessere e condurre
quindi una vita “normale”. Agli occhi degli utenti e dei loro familiari, gli UFE sono dei veri
e propri esempi di successo e di recovery e questo talvolta genera e spesso aumenta |l
loro il sentimento di speranza, fondamentale in qualsiasi percorso di cura. Non solo: ho
potuto anche notare come gli utenti familiari esperti siano riconosciuti anche dai
professionisti stessi, che in primis stimano e ritengono che si tratta di una figura
preziosa che non fa altro che aggiungere valore al lavoro. Cid che ho trovato molto
interessante inoltre ¢ il fatto che una delle “critiche” mosse da parte degli infermieri nei
confronti degli UFE risulta a sua volta in letteratura ed € il percorso “integrativo” per
diventare UFE. De Stefani in proposito spiega come il tema riguardante la formazione di
queste figure suscita spesso discussioni tra gli operatori. Egli pero, sottolinea e ricorda
che per poter svolgere questo ruolo non sono necessarie formazioni particolari, se non
'aver “superato” e metabolizzato il proprio disagio. In una delle interviste agli infermieri
inoltre, uno di loro riprende il pensiero espresso da De Stefani, affermando che al’UFE,
per poter svolgere questo compito, vengono poste numerose domande inerenti il
proprio percorso di maturazione individuale, percezione di sé, conoscenza di sé,
conoscenza delle emozioni, ecc. mentre all’operatore tutto cid non viene richiesto.
Questo per dimostrare che pure queste persone, con una modalita differente,
affrontano un percorso altrettanto complesso e selettivo. Per cui, una volta che vengono
scelti, significa che realmente sono stati reputati, da parte di professionisti, abili a
vestire i panni di UFE.

6.2 Ripresa degli obiettivi ed elementi essenziali del lavoro

Riprendendo nuovamente in considerazione gli obiettivi che mi ero prefissata all’inizio e
che hanno svolto il ruolo di “guida” durante lo svolgimento della ricerca, posso senza
dubbio affermare di essere riuscita a raggiungerli tutti grazie ai risultati emersi sia dalla
letteratura sia dalla ricerca sul campo.

Il primo obiettivo, riguardante le funzioni e i ruoli che il professionista deve assumere
per riuscire ad essere da supporto allutente nel percorso di recovery, & stato
approfondito nel quadro teorico. In letteratura, viene illustrata in maniera dettagliata
come dovrebbe essere un’assistenza orientata al recovery. Esistono infatti diversi
principi ed indicazioni che illustrano ai professionisti quali dovrebbero essere le funzioni
ed i ruoli da assumere durante il lavoro con 'utente.
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Gli infermieri, sono cosi chiamati a focalizzare ed esplicare il proprio ruolo tenendo in
considerazione questi principi, ovvero: il principale esperto del percorso di recovery &
I'utente, per cui € fondamentale che I'operatore mette la partecipazione dell’assistito in
primo piano; agevolare I'accesso all’assistenza e il coinvolgimento delle persone vicine
al paziente, quindi lavorare sul territorio, cercare di creare ambienti confortevoli e
invitanti, abbattere tutto cid che in qualche modo intimidisce l'utente; garantire
un’assistenza continuativa, basata sulla collaborazione tra diverse figure professionali e
non; considerare i punti di forza della persona, quindi 'operatore deve essere in grado
di esaltare le qualita e le risorse del paziente, della sua famiglia e delle persone che lo
circondano; assicurare una presa in carico individualizzata, erogare percid delle cure
personalizzate e basate su quelli che sono i bisogni, i desideri, le necessita degli utenti;
fungere da “guida” del recovery, instaurando con le persone relazioni di fiducia e
soprattutto offrendo loro speranza e motivazione; promuovere lo sviluppo e
l'integrazione nella comunita, ovvero conoscere I'ambiente sociale del paziente ed
identificare quelle che sono le risorse della comunita in cui vive, in questo modo
I'infermiere puo facilitare al paziente la reintegrazione sociale e comunitaria; essere in
grado di individuare e fronteggiare le barriere (interne o esterne alla persona) al
recovery, in quanto rappresentano un ostacolo importante per il percorso che gli utenti
devono svolgere. Tutti questi principi, come detto in precedenza, sono necessari per
poter erogare un’assistenza orientata al recovery e soprattutto per permettere agli utenti
di essere i veri protagonisti del proprio percorso di cura; gli operatori e anche gli UFE
devono quindi mettere in pratica questi accorgimenti per far si che le cure vadano per il
meglio.

La ricerca sul campo inoltre mi ha permesso di “smentire” in parte uno dei miei obiettivi,
ovvero il secondo, riguardante gli adattamenti ed i cambiamenti del ruolo di operatore.
Ho infatti compreso che per una collaborazione funzionale con la figura di UFE, in
realta, l'infermiere non deve far altro che cooperare, comunicare ed interagire con loro
come farebbe con chiunque altro collega, senza quindi avere la necessita di modificare
alcun particolare del proprio ruolo. Saper integrare gli UFE allinterno dell’équipe e
comunicare con loro in modo chiaro e lineare sono aspetti fondamentali per un’efficace
collaborazione, a maggior ragione all’interno di un sistema complesso come quello del
servizio psichiatrico trentino. D’altra parte perd c’€¢ un “adattamento”, o meglio
accorgimento, che linfermiere deve sempre tenere presente ed € la flessibilita di
considerare che 'UFE, come pud essere un partner nella cura, un collega o una
risorsa, pud in qualsiasi momento tornare ad essere una persona ammalata e
richiedente un aiuto e un’assistenza. Per gli infermieri questo aspetto, ovvero
considerare che 'UFE possa avere una ricaduta di malattia e quindi necessitare del loro
aiuto e supporto, & stato difficile da metabolizzare, soprattutto all’inizio. Il fatto di doversi
prendere cura di una persona che, fino al giorno prima, era un collega di lavoro,
provoca in qualche modo negli operatori un senso di inadeguatezza. Tanto € vero che
quando questa figura & stata introdotta, da parte dei professionisti, persisteva uno
scetticismo e un’insicurezza che rendeva fragile la collaborazione con gli UFE,
soprattutto nei momenti in cui queste persone si trovavano in difficolta. La “flessibilita”
rappresenta dunque I'adattamento fondamentale che i professionisti devono integrare
ed esplicare quando iniziano una collaborazione con queste figure; la consapevolezza
del proprio ruolo di infermieri in ambito psichiatrico e soprattutto del ruolo di UFE,
considerando tutte le sue particolarita, i punti di forza, le fragilita come appunto la
possibilita che abbia una nuova crisi di malattia, costituiscono un aspetto fondamentale
per la buona riuscita del lavoro erogato.
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Sempre attraverso le interviste, sono riuscita ad approfondire tutto il tema legato al
valore dell’esperienza apportata dallUFE nella collaborazione, facendo emergere quelli
che sono i risultati visibili negli utenti stessi. Gli UFE infatti, per queste persone e per i
loro cari, rappresentano un punto di riferimento e soprattutto un esempio positivo da
imitare e seguire. | pazienti vedono in queste figure la possibilita di riuscire a star
meglio, ritraggono per loro I'esempio reale di “guarigione” ed il “successo” sul disturbo
psichico. Le individuali esperienze di malattia permettono agli UFE un maggiore
avvicinamento ai pazienti e un’immedesimazione totale, tanto & vero che riescono a
cogliere quelli che sono i loro reali bisogni e le necessita. Inoltre, le persone in difficolta
si fidano maggiormente di questi “professionisti”, quindi la loro presenza nei percorsi di
cura & fondamentale in quanto permettono una maggior compliance dei pazienti ai
trattamenti. Di conseguenza anche la presa a carico, il rapporto di fiducia e soprattutto
la possibilita di condurre un percorso di recovery, sono decisamente facilitati. |l valore
esperienziale dunque, € un vantaggio importante che permette a questa figura di
aiutare i pazienti ad intraprendere un percorso di recovery. Alcuni dei risultati visibili
negli utenti grazie al contributo che gli UFE apportano alla collaborazione con gli
operatori sono: una migliore qualita di vita; maggior fiducia e speranza nel percorso di
recovery e nelle cure; maggior autonomia; diminuzione dell'utilizzo di farmaci; ecc.
Questo tema ha trovato inoltre un approfondimento nella parte del quadro teorico, in cui
mi sono occupata di illustrare I'esistenza, le caratteristiche, le particolarita e gli obiettivi
di questi gruppi e figure che sono presenti, in altre realta psichiatriche, nel mondo. Essi
rappresentano infatti I'equivalente della figura degli UFE trentini ma presenti altrove e
attivi ormai da parecchi anni.

Infine, per quanto concerne il quarto obiettivo, ho potuto identificare e sottolineare i
numerosi punti di forza e alcune difficolta, sia per gli infermieri che per gli UFE,
emergenti dalla loro collaborazione. Operare all'interno di un sistema complesso,
basato sul lavoro di rete, in cui vengono considerate molteplici figure professionali e
non, porta molti vantaggi ma allo stesso tempo ed inevitabilmente insorgono anche
alcune difficolta. Per quanto riguarda la collaborazione tra UFE ed infermieri all’interno
del percorso di recovery, ho potuto constatare che oggigiorno i punti di forza sono
decisamente maggiori rispetto alle difficolta. | principali vantaggi emersi sono:
I'agevolazione per gli operatori ad entrare in relazione con gli utenti e quindi stabilire
con loro rapporti di fiducia; avere numerose informazioni che permettono la
pianificazione di un percorso di cura individualizzato-personalizzato e soprattutto basato
sulle necessita, sui desideri e sui bisogni dei pazienti; portare avanti percorsi di
recovery duraturi e fondati sulla fiducia reciproca; sensibilizzare la societa e la comunita
rispetto al tema dei disturbi psichici e quindi facilitare ai pazienti I'integrazione sociale;
avere sempre presente quali sono le priorita svolgere, oltre che avere diversi punti di
vista in merito alle tematiche, siccome si tratta di un lavoro d’équipe composta da
diverse figure. Le difficolta principali riscontrate nella collaborazione tra UFE ed
infermieri, principalmente sono: il rapportarsi con gli UFE e il fatto che non sempre
riescono a comunicare tutte le informazioni riguardanti I'utente agli operatori, per cui &
importante che i professionisti cerchino di integrare e stimolare maggiormente gli UFE a
proporre le loro idee ed opinioni e a riferire i diversi dati raccolti all'interno dell’équipe;
“lassenteismo” da parte degli operatori che spesso sono impegnati a svolgere attivita
che non sono particolarmente inerenti alle priorita del lavoro di cura, quindi gli UFE
molte volte ricordano agli operatori quali sono gli obiettivi primari e riportano loro “con i
piedi per terra”; il fatto di avere personalita differenti e quindi modi di pensare e di
vedere le cose completamente diversi, aspetto che molto spesso accade quando si
collabora in équipe composte da diverse persone aventi ognuna il proprio ruolo.
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In riferimento alle domande di ricerca, posso affermare nuovamente di essere riuscita a
trovare le risposte grazie al lavoro svolto. Senza dubbio posso confermare che la
collaborazione tra queste due figure favorisce il processo di recovery in pazienti con
disturbi psichici. Gli stessi infermieri ed UFE infatti, nelle interviste, hanno dichiarato la
riuscita di numerosi casi di percorsi di recovery. Per quel che concerne invece la
seconda domanda € possibile assicurare, sia grazie alla letteratura che grazie alle
interviste, che il valore dell’esperienza degli utenti familiari esperti &€ sempre d’aiuto nel
percorso di recovery di persone con disturbi psichici. Attraverso il loro sapere
esperienziale, queste persone possono essere inserite in qualsiasi fase della presa in
carico dell’'utente, che da parte sua riconosce e fa capo a loro spesso e volentieri.

7. Conclusioni

Grazie alla stesura di questa tesi, ho potuto riavvicinarmi ed osservare con occhi piu
attenti la realta trentina in ambito psichiatrico, in particolare il lavoro che l'infermiere
psichiatrico svolge in collaborazione con 'UFE e con le altre figure. Avendo vissuto
questa esperienza in prima persona durante lo stage svolto al CSM a Trento, in qualche
modo sono stata facilitata nello svolgere questo lavoro di Bachelor. Come accennato
precedentemente ho avuto l'occasione, soprattutto attraverso le interviste svolte sul
campo, di analizzare la tematica dall’esterno e quindi non piu vivendola in prima
persona. Ho potuto cosi comprendere diversi aspetti che, durante il periodo di tirocinio,
non avevo considerato o non ero riuscita a capire appieno. In generale comunque,
posso affermare di essermi arricchita ulteriormente per quanto riguarda I'ambito
psichiatrico, in particolare tutto cid che concerne il ruolo degli infermieri, la
collaborazione con gli UFE, il percorso di recovery e l'approccio al paziente con
disturbo psichico.

Uno degli aspetti invece che, a mio parere, ho soddisfatto solo parzialmente riguarda il
legame tra il disturbo schizofrenico e i diversi dati raccolti. In particolare, attraverso le
interviste ho ottenuto informazioni ed elementi preziosi che si riferiscono perd ad una
casistica di pazienti piu vasta, a persone aventi disturbi psichici differenti come ad
esempio quello depressivo, bipolare, schizofrenico, ecc. Mi sono resa conto che se
avessi voluto fare un lavoro prettamente centrato sul disturbo schizofrenico
probabilmente avrei dovuto effettuare una ricerca basata su studi ed articoli scientifici,
quindi una revisione di letteratura e non piu una ricerca qualitativa fondata sul racconto
di esperienze. Il mio intento era tuttavia quello di integrare nel mio lavoro di Bachelor
quella che & stata la mia esperienza di stage a Trento, cosi ho deciso di mettere in
“secondo piano” la focalizzazione sulla malattia psichiatrica trattata.

Questo lavoro di tesi, in rapporto alle prospettive future, vuole essere uno spunto di
riflessione iniziale inerente questa tematica che risulta essere, per la nostra realta
ticinese, “innovativa”. L'esistenza della figura di UFE infatti, pur essendo ormai
consolidata e presente da parecchi anni in diverse realta psichiatriche, in Ticino per
molte persone rappresenta una novita. Con questo elaborato quindi, si potrebbe
effettuare un lavoro di confronto tra la nostra organizzazione socio-psichiatrica
cantonale e quella presente in altri paesi, come ad esempio Trento. Un altro tema
interessante da approfondire & quello del recovery, approccio sempre piu utilizzato non
solo in ambito della salute mentale. Insieme a questo, anche altri metodi impiegati per
la presa a carico di pazienti con disturbi psichici, come ad esempio quello finlandese del
“dialogo aperto” (Open Dialogue).
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In conclusione, effettuando un’autovalutazione, mi ritengo soddisfatta di quanto sono
riuscita a produrre per questo lavoro di tesi, che si é rilevato senza dubbio un percorso
alquanto impegnativo. Essendo il mio primo lavoro di Bachelor, ho dovuto organizzarmi
e documentarmi al meglio per riuscire ad elaborare lo scritto nel migliore dei modi.
Inoltre, il fatto di aver scelto un tema che fino ad ora non era ancora stato affrontato, mi
ha messa ulteriormente alla prova. Riguardo alle tempistiche credo sia uno degli
elementi che mi ha maggiormente messa in difficolta e questo & probabilmente anche
dovuto al fatto che la maggior parte del mio lavoro dipendeva dalla disponibilita di ben
nove persone, che sono andata ad intervistare, e non da me stessa.

Dover svolgere le interviste a Trento ha in qualche modo reso piu “complicato” il mio
percorso, in quanto ho dovuto organizzare anticipatamente il tutto e mi sono dovuta
recare nella cittadina per un paio di giorni. Nonostante cid, sono andata con molto
piacere e con tanta voglia di ritrovare i colleghi conosciuti durante il tirocinio.

Per finire sono molto soddisfatta del mio lavoro e sono sicura che mi tornera utile nel
mio futuro percorso professionale, qualsiasi sara la mia scelta.
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arrivata in fondo a questo percorso. Sono altrettanto certa che la nostra amicizia, dopo
questi anni, continuera a resistere, nonostante che ognuna imbocchera la propria
strada. Un grazie particolare € dedicato ad una delle persone alle quali tengo di piu, il
mio fidanzato Simone che durante questi anni non ha mai smesso di sostenermi,
sorbendosi anche quelli che sono stati i miei periodi negativi e di sconforto.

Ringrazio di cuore anche tutte le persone conosciute a Trento, specialmente i colleghi
infermieri e gli UFE che si sono messi a disposizione per essere intervistati. Ringrazio
poi in modo particolare Marco, colui che nei mesi di stage mi ha sempre seguita e mi ha
trasmesso la passione e la curiosita verso la psichiatria. Molto probabilmente se non
fosse stato per lui e per la possibilita di vivere la realta trentina, non avrei mai deciso di
svolgere il mio lavoro di tesi su questa tematica.

Infine, i miei ringraziamenti vanno a coloro che mi hanno permesso tutto questo, a
coloro che hanno sempre e da sempre creduto in me e sostenuta in tutte le mie scelte,
ovvero i miei genitori. GRAZIE.
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Manno, 4 aprile 2017

Consenso informato

Egregio signore / Gentile signora,

Sono una studentessa che frequenta l'ultimo anno del corso di laurea in Cure
Infermieristiche presso il Dipartimento Economia Aziendale, Sanita e Socialita (DEASS)
di Manno, della Scuola Universitaria Professionale della Svizzera Italiana (SUPSI).

Con il presente documento firmato, acconsentira e dara 'autorizzazione a partecipare
ad un’intervista finalizzata alla raccolta di dati che contribuiranno alla ricerca per il mio
Lavoro di Bachelor.

Tale ricerca costituisce la base della mia Tesi, che si propone di:

* |dentificare le funzioni e i ruoli infermieristici che il professionista specializzato in
salute mentale si trova ad esercitare ed esplicare durante un percorso di recovery di
utenti con disturbo schizofrenico.

* Comprendere che adattamenti e cambiamenti, I'infermiere che opera in un contesto
di psichiatria, deve apportare al proprio ruolo affinché la collaborazione con 'UFE
sia funzionale e faciliti il processo di recovery.

* Indagare in che modo il valore dell’esperienza apportata dagli UFE, in un lavoro di
collaborazione e cooperazione con l'infermiere, aiuta I'utente con disturbo
schizofrenico ad intraprendere un percorso di recovery.

» Identificare i punti di forza e le eventuali difficolta emergenti dalla collaborazione tra
infermieri ed UFE che operano nel processo di recovery.

La sua partecipazione a questa intervista potra essere un’importante risorsa in questo
mio lavoro di ricerca.

Per questo motivo, la Sua condivisione € per me molto preziosa. La Sua adesione a
qguesta indagine € volontaria, inoltre se decide di partecipare potra comunque ritirarsi in
qualsiasi momento senza alcuna motivazione.
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Le garantisco che i dati raccolti durante I'intervista saranno trattati nel rispetto del
segreto professionale, in modo anonimo e il materiale verra custodito in sicurezza
senza essere divulgato a terzi, ma prendera parte del mio Lavoro di Tesi.

Inoltre le assicuro che la registrazione dell’intervista, una volta effettuata la trascrizione,
verra interamente eliminata.

Con il presente documento, intendo richiedere il suo consenso informato per la
registrazione dellintervista e il trattamento dei dati raccolti secondo i criteri sopracitati.

La ringrazio cordialmente per I'opportunita datami,

Anja Rossetti

DICHIARAZIONE DI CONSENSO INFORMATO:

lo

Dichiaro di aver compreso lo scopo del Lavoro di Bachelor e le modalita di trattamento
dei dati personali.

Rilascio il mio consenso informato a questa intervista.
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INTERVISTE INFERMIERI

Domande poste al Dottor De Stefani

D: Chi propone 'UFE ad un determinato utente?

R: Tutti gli UFE crisi, ovvero coloro che sono a disposizione per intervenire in casi di
bisogno da parte di utenti, sono gestiti da due responsabili. Queste due persone quindi
si occupano di contattare e ingaggiare un determinato UFE che, secondo loro, possa
essere il piu adatto alla situazione del paziente.

D: Su quali criteri ci si basa per la decisione di quale UFE affiancare ad un paziente?

R: Non ci sono dei veri e propri criteri. Prima di tutto, bisogna chiedere al’lUFE stesso
se se la sente di affiancare il paziente 0 meno, poi solitamente si cerca di dare in carico
allUFE pazienti con i quali ha gia avuto a che fare oppure che conosce gia. Altri criteri
possono essere ad esempio il sesso, soprattutto se sappiamo che 'utente ha difficolta
nel rapportarsi magari con persone del sesso opposto oppure la tipologia di paziente. Ci
sono infatti alcuni casi che per dei determinati UFE risulterebbero troppo “stressanti” a
livello anche emotivo, di conseguenza si evita di affiancarli a queste persone.

D: Che rapporto numerico c’e tra utenti sequiti da un UFE e quelli che non lo sono?

R: A questa domanda non c’€ una risposta in quanto oggigiorno l'affiancamento di UFE
ad utenti avviene unicamente al bisogno. L’'UFE quindi, & reclutato nell’affiancamento di
un determinato paziente quando questo, trovandosi in un momento di crisi, ha la
necessita di un maggior sostegno. In passato, ci sono stati utenti che erano seguiti da
UFE delle équipe ma questa esperienza € stata svolta per qualche anno solamente su
specifici progetti; al momento, in realta, non ci sono infatti UFE che ricoprono questo
ruolo specifico per cui non & possibile rispondere.

Intervista 1:

D: Qual é la tua opinione in merito alla figura degli UFE?

R: La mia opinione & sicuramente positiva, anche se inizialmente mi ero fatto qualche
pregiudizio nei loro confronti poiché con molti di essi avevo gia avuto a che fare quando
erano utenti. In un secondo tempo perd, lavorandoci assieme e conoscendoli nel
tempo, sicuramente I'ho trovata un’esperienza utile, sia sotto il profilo professionale
personale, sia per il servizio e soprattutto per il paziente.

D: Ci sono delle situazioni, se si quali sono, in cui 'UFE, con la sua esperienza, risulta
pit avvantaggiato rispetto a voi operatori?

R: Si, credo di si anche se risulta difficile definire esattamente quali siano. In alcune
situazioni, dove 'UFE porta in un certo senso la propria esperienza di malessere che ha
avuto in passato, sicuramente per alcune patologie, come ad esempio la schizofrenia, e
per alcuni utenti penso che il loro intervento abbia dato dei benefici maggiori rispetto a
quello di noi operatori. In particolare, credo risulti piu avvantaggiato quando il confronto
tra le due persone (UFE e utente) risulta meno intenso che il nostro (UFE e infermiere).
Questo perché avendo comunque sperimentato sulla propria pelle dei problemi
psicologici o psichici, il confronto tra una persona come I'UFE e il paziente €, in un certo
senso, piu una forma di ascolto e sensibilita.
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D: Quali sono le difficolta nel collaborare con una figura come quella dellUFE?

R: Non essendo 'UFE una figura “tecnica”, “professionalmente formata” la difficolta
maggiore che ho riscontrato € stata quella di conoscere bene la persona e saperla
successivamente stimare. Inoltre un’altra difficolta € quella di mettere 'UFE a
conoscenza della situazione critica del paziente di cui si prendera carico.

D: Ci sono aspetti di questa collaborazione con 'UFE che cambieresti? Se si, quali?

R: Onestamente, ora come ora non cambierei nulla. Sarei invece propenso a richiedere
'incremento di altri UFE, anche se ho notato che spesso si sono verificate delle
situazioni in cui mi sono ritrovato a disagio. Questo perché, lavorando assieme a questa
figura, magari mi ritrovavo a fare un percorso di cura/riabilitativo nei confronti di un
paziente assieme ad un UFE e successivamente mi trovavo a contatto con 'UFE
perché stava male. Pertanto poteva accadere che il giorno prima andavo insieme
allUFE a trovare il paziente, mentre il giorno dopo magari dovevo mettere una flebo
proprio a lui.

D: Quali sono i risultati oggettivi maggiormente visibili, nel paziente, grazie a questo
lavoro di collaborazione con gli UFE?

R: | risultati oggettivi sono che sicuramente da parte dellutenza nostra, dei nostri
pazienti, ci sono stati dei lavori di recovery ben fatti da parte di questa figura. Tanto &
vero che hanno dato un contributo e un aiuto nel cercare di migliorare lo stato di salute,
sociale, psicologico e anche familiare dei pazienti che inizialmente € compromesso e
successivamente, grazie al loro intervento, risulta migliorato e con risultati favorevoli.

D: In quale fase della presa in carico ritieni che la collaborazione con I'UFE risulti piu
preziosa?

R: Personalmente non credo ci sia proprio momento/fase preciso in cui risulta piu
preziosa, ma ci sono vari momenti nella presa in carico che necessitano dell'intervento
e della collaborazione con 'UFE che & sempre preziosa. Ci pud essere ad esempio una
presa in carico nel momento della crisi, in cui 'TUFE pud risultare fondamentale; una
presa in carico nel momento della post-crisi oppure una presa in carico a domicilio,
ossia finalizzata a continuare un percorso di cura o riabilitativo a seconda dei casi.

D: Cambia qualcosa, e se si cosa, nella collaborazione con un UFE ex-utente e un UFE
familiare?

R: No. lo non ho notato nessuna differenza, anche se ho lavorato sia in stretta
collaborazione sia con UFE ex-utenti che con UFE familiari. Fino ad ora quindi non ho
potuto fare delle differenze.

D: Come cambia il rapporto nei confronti del medico quando si collabora con un UFE?
E nei confronti dei familiari?

R: Inizialmente quando & stata creata la figura degli UFE, secondo me, quelli che hanno
avuto piu difficolta nel rapportarsi € stata proprio la categoria “medica”, dei medici.
Successivamente perod, hanno preso atto anche loro del valore che queste figure hanno
€ possono avere quando vengono messe in campo nel servizio del nostro dipartimento;
di conseguenza anche loro hanno investito positivamente in questa figura e il rapporto
si € quindi stabilito “sullo stesso piano”.
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D: Quali aspetti del tuo ruolo vengono maggiormente “modificati” o richiedono di essere
adattati per far si che la collaborazione con 'UFE sia funzionale?

Secondo me un po’ tutti, anche se penso sia molto soggettivo e dipende da persona a
persona. Finora pero, secondo la mia esperienza personale, bisogna adattarsi in quasi
tutto. Sia per quanto riguarda la presa in carico dell’utente, che richiede da parte nostra
“‘un’educazione” del’lUFE per quel che concerne la situazione della persona, sia per il
fatto di seguire 'UFE quando va a fare le visite a domicilio dei pazienti, sia il fatto di
seguire magari gli UFE stessi durante il periodo di crisi in ospedale e percid da collega
si ritorna ad essere “curante-utente”.

Intervista 2:

D: Qual é la tua opinione in merito alla figura degli UFE?

R: La mia opinione & positiva, ti dico che & positiva dalla mia esperienza. L'utente
familiare esperto sicuramente aiuta ogni professionista, medico e non, a relazionarsi
con la persona in difficolta.

D: Ci sono delle situazioni, se si quali sono, in cui 'UFE, con la sua esperienza, risulta
pit avvantaggiato rispetto a voi operatori?

R: Tutte le situazioni, infatti proprio in tutte le situazioni si pud inserire 'UFE. Questo
perd dipende molto dalla persona in difficolta, se lo accetta o non lo accetta
inizialmente; perd, 'TUFE a mio parere € privilegiato sia nelle situazioni di crisi, che
quelle di presa in carico lunga nel tempo oppure breve, nelle situazioni di accoglienza e
conoscenza. Insomma, 'UFE credo che sia avvantaggiato in quasi tutte le situazioni.

D: Quali sono le difficolta nel collaborare con una figura come quella dellUFE?

R: Difficolta reali non ce ne sono. Le problematicita possono essere iniziali da parte
dell’operatore perché magari ha dei pregiudizi verso 'UFE: chi € questo, cosa vuole, mi
controlla, ecc. e queste le abbiamo gia avute in passato quando la figura degli UFE ha
dovuto inserirsi. Altre difficolta possono essere di comunicazione, ma come le puoi
avere con qualsiasi altro collega. Non ci sono quindi in realta difficolta se 'UFE & scelto
e puo fare 'UFE, perché per ricoprire questo ruolo gli viene richiesto quasi di piu che ad
un operatore. Infatti, a quest’'ultimo viene chiesto il suo curriculum e la sua formazione
ma non gli viene chiesto: “tu a che punto sei della tua storia?”, “sei cosciente dei tuoi
sentimenti?”, “sei consapevole di dove sei in questo momento rispetto a quel
paziente?”, “sai riconoscere quell’emozione?”, ecc. Ecco, tutte queste cose vengono
invece richieste agli UFE.

D: Ci sono aspetti di questa collaborazione con 'UFE che cambieresti? Se si, quali?

R: Rispetto alla mia esperienza, ti dico che dipende da che UFE hai di fronte; dipende
quindi dalla maturita della persona e dalla sua voglia di mettersi in gioco. Quello che
cambierei, 0 che potrei cambiare, non riguarda tutti gli UFE ma solo alcuni di loro che
forse non sempre sono consapevoli della propria malattia e sanno riconoscere fino in
fondo i propri segni precoci di crisi. Alla volte infatti, ti trovi in difficolta nel rimandare
allUFE un campanello d’allarme dicendogli di fermarsi perché magari noti che non sta
bene, in quanto se lo vive magari come una sconfitta 0 come una questione personale.
Da una parte c’¢ il vissuto forse non proprio positivo e accogliente nellUFE e dall’altra
c’e il vissuto dell’operatore che si dice “come faccio a dirgli questa cosa?”. Questi pero
sono tutti problemi nostri che ci creiamo, perché in realta se si € puliti, corretti ed onesti
nella comunicazione, proprio come bisognerebbe esserlo, non dovrebbero esserci
queste incomprensioni.
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Tutto cio, partendo sempre dal presupposto che siamo tutti in buona fede e cerchiamo
tutti quanti di lavorare al meglio affinché si possa dare agli utenti un servizio decente.

D: Quali sono i risultati oggettivi maggiormente visibili, nel paziente, grazie a questo
lavoro di collaborazione con gli UFE?

R: Prima di tutto ce li hai sull'utente. Spesso 'UFE funge proprio da chiave, apre quella
serratura, apre quella porta che tu operatore, nonostante tu sia un professionista
consapevole di dove sei, di cosa fai, di sapere con chi hai a che fare, ecc. e sei
consapevole che l'utente & almeno sul tuo stesso piano, in quanto egli &€ I'esperto della
sua malattia; entrambi siamo sullo stesso piano ma con strumenti differenti e percio o si
riesce a mettersi insieme o non si crea nulla. Nonostante tutta questa cosa positiva,
giusta, corretta, alle volte tu operatore sei in difficolta nell’'entrare in contatto con la
persona, perché comunque, pur bravo operatore che sei, sei un operatore. Anche se
non usi il camice o non hai la targhetta sei sempre un operatore e quindi gli utenti ti
vedono un po’ “dall’altra parte”. L'UFE invece in quel momento, per l'utente, € la
persona che forse ha avuto addirittura il suo stesso malessere e quindi pu0 identificarsi
in due modi: 1) Capisce quello che sto dicendo perché 'ha provato, tu operatore non so
quanto riesci capire di quello che io paziente ti esprimo, aspetto assolutamente vero e
reale. L’'operatore quindi non puo dirgli di si, che capisce il suo malessere perché non
sarebbe vero, mentre 'UFE pud dirgli ad esempio “anche io provavo questa emozione”
oppure “anche io ho preso quel farmaco e anche a me quel farmaco stava
antipatico”,...2) aspetto importantissimo: io, persona in difficolta, vedo comunque che
anche 'UFE, che era in difficolta, ne & uscito. L'UFE & 'esempio vivente del fatto che si
pud stare meglio e si pud uscire dalla crisi, quindi non € solo il libro o il professionista
che lo dice, ma c’é 'esempio vivente.

Dal mio punto di vista poi, questo lavoro di collaborazione con 'UFE, non porta
solamente risultati visibili nel paziente, ma anche in altri settori. Verso I'équipe, ad
esempio, questa collaborazione ha anche una grossa influenza, perché tu operatore hai
sempre il punto di vista dell’'utente grazie al’lUFE. Alle volte infatti si € presi dall’azienda
che ti dice delle procedure, ti dice che devi fare delle determinate prestazioni, che devi
stare nei tempi, che hai degli obiettivi, che hai un budget,...tutte cose che, senza ombra
di dubbio, sono importanti ma che perd non devono essere la cosa primaria. lo credo
che come operatore devo anche potermi sentir libero di dire, onestamente, “va bene,
oggi dedico 10 minuti in piu per questo paziente; faccio una prestazione in meno, te la
giustifico ma credimi che per questo domani io avrd un ritorno”. Quindi, 'UFE ti ricorda
anche dei tempi “umani”, ti dice anche “si & vero, c’e tutta la gerarchia e la struttura
aziendale ma non dimenticare che siamo al servizio di quell’utente, di quella persona
che & un uomo e che quindi ha dei suoi tempi; e mi dispiace ma non puoi essere tu
operatore che dai i tempi a lui ma deve essere lui che li da a te, quindi adeguati un
attimino”. L’'UFE percio ti ricorda un po’ queste cose, questi aspetti molto importanti
che, delle volte, noi operatori mettiamo in secondo piano. L’'UFE inoltre ti riporta con i
piedi per terra quando, ad esempio, tu operatore parti spedito nel fare programmi per
'utente, nel pianificare, nellorganizzare,...quando magari i suoi desideri non erano
realmente quelli.

D: In quale fase della presa in carico ritieni che la collaborazione con I'UFE risulti piu
preziosa?

R: lo ritengo che la collaborazione con 'UFE sia sempre preziosa. Si puo infatti inserire
'UFE in tutti i passaggi che faccio: dal primo contatto, alla gestione della crisi, al
ricovero, alla riabilitazione,...posso quindi metterlo ovunque.
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Chiaramente il tutto dipende anche dalla disponibilita dellUFE, se se la sente, e anche
dalla persona stessa se accetta 'UFE o meno.

D: Cambia qualcosa, e se si cosa, nella collaborazione con un UFE ex-utente e un UFE
familiare?

R: Secondo me no. lo ho lavorato sia con UFE ex-utenti che con UFE familiari ed
entrambi rivestono ruoli fondamentali; entrambi portano il proprio vissuto reale e anche
da familiare credo che tu possa portare il tuo vissuto personale. Personalmente quindi
non c’é differenza nella collaborazione con questi due ruoli.

D: Come cambia il rapporto nei confronti del medico quando si collabora con un UFE?
E nei confronti dei familiari?

R: No, credo non cambi nulla; sempre se tu infermiere sei consapevole che 'UFE sia
davvero un valore aggiunto. Quindi, io come operatore porto a te medico questo parere,
queste osservazioni e questi dati e in seguito interviene 'UFE. Al limite, 'operatore puo
stimolare ulteriormente I'UFE a fare altrettanto, a far si che anche lui porti il suo
pensiero. In realta perd non dovrebbe cambiare nulla. Come operatore quindi, credo
che il rapporto che hai con medici e anche con i familiari debba essere lo stesso anche
quando si collabora con 'UFE. L’unico aspetto che & necessario ricordare, ma che
normalmente viene fatto, & di integrare sempre anche il parere dellUFE.

D: Quali aspetti del tuo ruolo vengono maggiormente “modificati” o richiedono di essere
adattati per far si che la collaborazione con 'UFE sia funzionale?

R: Nessuno. lo penso che, se tu infermiere sai dove sei, sai il tuo ruolo, te lo riconosci e
ti viene anche riconosciuto non invadi nessun’altra area e non necessiti quindi di
modificare il tuo ruolo. E chiaro che, lavorando in équipe pluriprofessionali, ci sono
tantissime zone che si interfacciano con le altre professioni e addirittura si possono
sovrapporre, e la stessa cosa accade con 'UFE. lo professionista nonostante questo
perd, in questa collaborazione, del mio ruolo non devo modificare assolutamente
niente; questo sempre se si € coscienti di dove si € e cosa si fa. In caso non fosse cosi
e diverso, infatti se ad esempio si teme che 'UFE possa portarti via il lavoro, che i
giudichi,...a quel punto si modificano aspetti e si effettuano cambiamenti che non sono
necessari alla funzionalita della collaborazione ma sono prettamente legati a problemi
personali.

Intervista 3:

D: Qual é la tua opinione in merito alla figura degli UFE?

R: E un’opinione positiva, nel senso che & un’esperienza che abbiamo fatto e la mia &
sicuramente un’esperienza positiva.

D: Ci sono delle situazioni, se si quali sono, in cui 'UFE, con la sua esperienza, risulta
pit avvantaggiato rispetto a voi operatori?

R: Si. A volte, per esempio, quando bisogna confrontare un paziente su dei sospetti di
manipolazione o rispetto a certe situazioni in cui magari il paziente vuole cercare
vantaggi,...se lo diciamo e gliene parliamo noi operatori sembriamo delle persone un
po’ cosi, giudicanti; se invece viene detto da un UFE, & piu percepito come un confronto
tra pari e quindi arriva meglio nel segno, nel senso che il paziente va meno sulle
difensive. Percio a volte € piu vantaggioso che sia 'UFE a dire certe cose o affrontare
certi argomenti.
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Alle volte poi, 'UFE riporta a noi operatori cose piu legate proprio a quello che € il punto
di vista del paziente, quindi credo sia avvantaggiato particolarmente nel riuscire ad
interpretare e cogliere quello che & appunto la visuale dell’utente. L’'UFE diciamo che
‘umanizza” di piu le situazioni, mentre magari noi infermieri, a volte, per nostra
formalita, andiamo a vedere le cose piu secondo il filtro della categoria, della patologia
dell'utente.

D: Quali sono le difficolta nel collaborare con una figura come quella dellUFE?

R: Le difficolta reali le ho avute nel momento in cui magari gli UFE non avevano quella
consapevolezza di malattia. Essi infatti, non sempre hanno consapevolezza delle
propria malattia; nel senso che, quando stanno bene si rapportano proprio utilizzando
adeguatamente e in maniera positiva la propria esperienza e il proprio valore
esperienziale, quando invece hanno magari segnali di crisi fanno fatica a farsi aiutare
dal proprio percorso personale e quindi di fatto si comportano come i pazienti. In questi
casi, la difficolta e il dispiacere € quello di notare che molti UFE, nel momento della
propria crisi, non utilizzano il loro percorso € il loro sapere come mi aspetterei e come
andrebbe utilizzato.

Credo perd che, nel corso degli anni, noi operatori siamo diventati bravi nel gestire le
situazioni di malessere degli UFE; con I'esperienza maturata siamo infatti riusciti a
capire come muoverci, come comportarci e cosa fare in questi casi.

D: Ci sono aspetti di questa collaborazione con 'UFE che cambieresti? Se si, quali?

R: No, non cambierei nessun aspetto. Innanzitutto, ci sono degli UFE molto bravi che
sono delle persone realmente stimabili, brave e molto autentiche. Come detto prima, le
difficolta le abbiamo quando ci troviamo di fronte ad UFE che cercano vantaggi
secondari e appunto non hanno cosi tanta consapevolezza del proprio problema. Ecco,
in questi casi cambierei, 0 meglio cercherei di migliorare, la chiarezza nello stabilire il
rapporto con queste persone; quindi migliorerei quella che & la motivazione reale per
fare questo tipo di esperienza. Per il resto non cambierei nulla, perché abbiamo
veramente degli UFE che sono persone molto brave.

D: Quali sono i risultati oggettivi maggiormente visibili, nel paziente, grazie a questo
lavoro di collaborazione con gli UFE?

R: Secondo me, sono il senso di fiducia, di speranza, quell’atteggiamento positivo che
'UFE gli trasmette. Per quanto riguarda la mia esperienza di collaborazione con questa
figura, ho proprio notato che facilitano quel clima di speranza, quell’attenzione
particolare in piu che poi si riflette nel paziente, attraverso un suo atteggiamento di
maggior fiducia e speranza nei confronti del servizio, dei curanti e del suo percorso di
recovery.

D: In quale fase della presa in carico ritieni che la collaborazione con I'UFE risulti piu
preziosa?

R: In tante situazioni la collaborazione con 'UFE & preziosa. Nell’accoglienza, ad
esempio, conoscere un UFE pud essere un aiuto per il paziente a rompere il ghiaccio,
perché significa conoscere una persona, che ha avuto un passato magari simile al mio,
che rimane un “punto di riferimento”. L’'UFE quindi, solitamente € colui che coglie
magari nell’'utente quelle difficolta nel integrarsi e approcciarsi con altre persone. Anche
nella crisi perd credo sia molto preziosa la collaborazione e lintervento dellUFE,
proprio per I'aspetto di esperienza e vicinanza al paziente.
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D: Cambia qualcosa, e se si cosa, nella collaborazione con un UFE ex-utente e un UFE
familiare?

R: Con gli UFE familiari ho poca esperienza di collaborazione diretta, nel senso che ho
avuto esperienze con loro solo nei percorsi di cura condivisi. Detto questo, posso dire
che in quell’ambito ho trovati loro assolutamente adeguati, una vera e propria risorsa;
infatti TUFE familiare, nei percorsi di cura condivisi, facilita molto la comunicazione con
il familiare dell’'utente.

Per quanto riguarda invece situazioni piu assistenziali, mi sono sempre trovata con UFE
ex-utenti e devo dire che mi sono sempre trovata molto bene. In particolar modo, 'UFE
con cui collaboro oggigiorno € stato un nostro utente al Centro Diurno che in passato ho
seguito particolarmente quando era paziente, che ho stimolato a crescere sull’aspetto
dellUFE e poi, insomma, é tornato proprio come UFE qui al Centro Diurno.

E stato quindi un bellissimo percorso e credo soprattutto che sia stato bravo Iui perché
€ una persona che si & reinventata nella sua vita e si € messo in gioco tanto, € stato
bravissimo, prezioso.

Ritornando alla domanda quindi, nel mio modo di collaborare con queste due figure,
non ho notato delle differenze particolari.

D: Come cambia il rapporto nei confronti del medico quando si collabora con un UFE?
E nei confronti dei familiari?

R: Personalmente, non credo che ci sia un cambiamento nel rapporto con il medico.
Questo perché la parola del’lUFE ha un valore e, come noi operatori, anche i medici
vedono gli UFE come figure attivabili in particolari situazioni in cui si pensa che I'aspetto
dell’esperienza possa essere una cosa facilitante. Per quanto riguarda i familiari, mi &
capitato spesso che magari un parente contattasse prima I'UFE rispetto che noi
operatori, perché magari lo conosceva gia e quindi riponeva maggior fiducia in lui.
Questo perd non va ad influire sul rapporto che noi abbiamo nei loro confronti, anzi, &
solamente un arricchimento; infatti capita anche che I'UFE ci trasmetti delle
segnalazioni e quindi noi possiamo intervenire prontamente. L’'UFE quindi € una vera e
propria figura di riferimento, sia per medici che per familiari e quindi il nostro rapporto
nei loro confronti non cambia.

L’'UFE €& anche un riferimento per quanto riguarda I'ascolto, sul fatto di avere una
possibilita di comunicazione rapida e maggiore, perché spesso sono piu disponibili in
quanto rispondono magari al telefono anche in momenti in cui il servizio & chiuso.

D: Quali aspetti del tuo ruolo vengono maggiormente “modificati” o richiedono di essere
adattati per far si che la collaborazione con 'UFE sia funzionale?

R: Penso che, da parte di noi infermieri, sia importante la consapevolezza del fatto che
'UFE non €& un operatore e quindi I'atteggiamento nei suoi confronti deve essere
diverso, soprattutto perché lui non ha una preparazione clinica e quindi mi aspetto un
certo tipo di cose piuttosto che altre. E un rapporto diverso rispetto, di cui io devo tener
conto nel senso di non trattarlo come un operatore, non devo aspettarmi che faccia
cose da operatore. Credo comunque che noi infermieri cerchiamo di valorizzare al
meglio il suo potenziale, tenendo conto del fatto che non sono operatori e quindi anche
non esponendoli a situazioni troppo pesanti, 0 meglio, cercando di chiedere allUFE se
se la sente o no, non chiedendogli cose che possono essere oltre, soprattutto per quel
che riguarda 'aspetto emotivo.
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lo come infermiera, se mentre ad un collega do per scontato che in certe situazioni
faccia determinate cose, su un UFE mi aspetto anche che possa magari dirmi di no in
certe circostanze; credo quindi che sia utile chiarire questo aspetto, non dando nulla per
scontato quando si collabora con un UFE. Questo proprio perché non ha una
preparazione “professionale”, quindi delle volte vanno spiegate alcune cose magari
inerenti i farmaci, aspetti clinici, ecc. che non € il caso di darle per scontato, non
aspettarsi determinate cose in quanto non sono degli operatori ma sono persone che
usano la propria esperienza. Credo che I'importante non sia quindi fare confusione e
avere bene in chiaro quale sia il ruolo del’'UFE.

Intervista 4:

D: Qual é la tua opinione in merito alla figura degli UFE?

R: Positiva senza dubbio. Sono una figura sicuramente innovativa che ha aggiunto
comunque positivita al lavoro e sicuramente per il servizio in generale € un valore
aggiunto.

D: Ci sono delle situazioni, se si quali sono, in cui 'UFE, con la sua esperienza, risulta
pit avvantaggiato rispetto a voi operatori?

R: Si, ci sono diverse situazioni qui in reparto perché 'UFE, non avendo il camice, in
determinate situazioni € veramente utile, soprattutto quando si tratta di favorire la
compliance dei pazienti alla terapia. Quindi, in situazioni magari in cui il paziente rifiuta
dallinfermiere la terapia, la figura del’lUFE in un certo senso essendo comunque una
figura diversa, alla pari, seppur integrata all'interno del gruppo di lavoro, riesce a volte a
trovare dei canali diversi rispetto ai nostri e favorire quindi una maggiore compliance.

D: Quali sono le difficolta nel collaborare con una figura come quella dellUFE?

R: Difficolta non direi che ce ne sono, almeno, sulla figura in sé nessuna difficolta.
Chiaramente gli UFE sono tutti diversi, ci sono magari quelli piu predisposti anche ad
esplicitare il proprio sapere esperienziale, la loro opinione rispetto magari a quello che
gli dice l'utente e chi invece tende a farlo meno; magari trasmette il suo sapere
esperienziale al paziente, perd poi fa piu fatica ad esprimerlo agli operatori. Quindi, per
far si che comunque arricchisca la discussione & importante che anche il personale
possa utilizzare le informazione che 'UFE € riuscito a raccogliere. Perd ecco, non € una
difficolta generale che interessa tutti gli UFE e quindi che influisce negativamente sulla
collaborazione, ma eventualmente riguarda solamente alcune persone.

D: Ci sono aspetti di questa collaborazione con 'UFE che cambieresti? Se si, quali?

R: No, non cambierei nulla. Forse l'unica cosa che modificherei & il percorso di
inserimento degli UFE, lo farei un pochino piu lungo rispetto a quello che facciamo
attualmente. Inoltre, lavorare di piu rispetto alla scelta mirata degli UFE, quindi capire
bene prima la motivazione che spinge la persona a decidere di fare 'UFE; questo € un
aspetto che & gia stato segnalato qualche anno fa. Ho notato che comunque,
effettivamente, gli UFE tirocinanti che negli ultimi mesi/anni sono arrivati erano gia
comunque persone motive e non magari solo spinti dalla questione economica di avere
un lavoro.

D: Quali sono i risultati oggettivi maggiormente visibili, nel paziente, grazie a questo
lavoro di collaborazione con gli UFE?

R: Allora, risultati visibili...nel nostro lavoro e in generale in psichiatria € difficile avere
un riscontro immediato di quello che noi facciamo, perché si lavora con le parole, con la
relazione e quindi non sempre c’€ subito una risposta, un risultato a quello che si fa.
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Sicuramente perd questa collaborazione va a migliorare quello che & la compliance del
paziente alle cure. E un percorso comunque di miglioramento della propria qualita di
vita; tutto il percorso recovery che stiamo facendo, il gruppo che & partito qui in reparto
dove comunque I'UFE partecipa e continua, al di la del gruppo settimanale, a
promuovere il tema del recovery anche al di fuori da quella situazione, da quel contesto.
Quindi 'UFE lavora sicuramente in continuazione su questi aspetti e i risultati nel tempo
arrivano.

D: In quale fase della presa in carico ritieni che la collaborazione con I'UFE risulti piu
preziosa?

R: In tutte le fasi. All’'accoglienza, ad esempio, spesso noi quando il paziente arriva in
reparto, fa il colloquio con il medico insieme ad un infermiere e quasi sempre viene
chiamato anche 'UFE. E una figura che fa parte comunque, a tutti gli effetti, del nostro
team di lavoro e quindi partecipa ai colloqui durante il ricovero e anche alla fine. L'UFE
quindi in realta & presente in ogni fase ed € giusto che sia cosi. Non saprei percio dirti
dove é piu utile, perché dal mio punto di vista il suo intervento e la collaborazione sono
sempre preziosi.

D: Cambia qualcosa, e se si cosa, nella collaborazione con un UFE ex-utente e un UFE
familiare?

R: Dalla mia esperienza no, non cambia nulla. Entrambe le figure infatti, anche se in
maniera differente, possiedono il sapere esperienziale della malattia, della sofferenza e
quindi nella collaborazione con loro non cambia niente. Quello che ho potuto notare,
perd, € che la presenza di UFE familiari in reparto aiuta moltissimo i parenti delle
persone ricoverate; spesso infatti non sanno bene come comportarsi quando il proprio
caro si trova nella fase acuta di malattia. L’'UFE familiare risulta essere cosi un
riferimento e un aiuto per queste persone che chiedono spesso di potersi confrontare in
modo da poter essere anche loro una risorsa per l'utente. Allo stesso modo comunque,
'UFE ex-utente & importantissimo e fondamentale qui in reparto; capitano delle volte
infatti in cui noi operatori non riusciamo in nessun modo a rapportarci con l'utente
quando ha un momento di crisi, mentre 'UFE si. Il piu delle volte 'UFE stesso
rappresenta la chiave per accedere a quella serratura che tiene “chiuso” 'utente.

D: Come cambia il rapporto nei confronti del medico quando si collabora con un UFE?
E nei confronti dei familiari?

R: No, quello no. Diciamo che & stato, negli anni, difficile fare entrare all'interno di
un’organizzazione cosi complessa, anche a livello relazionale cosi complessa, la figura
dellUFE. Ormai perdo, c’é€ da tantissimi anni quindi di fatto no, non c’@€ nessun
cambiamento o aspetto che si modifica nel rapporto tra noi infermieri e il medico.
Questo anche per quanto concerne i familiari, il nostro rapporto nei loro confronti infatti
non varia. L’'unica cosa che potrebbe magari modificarsi & che il famigliare si affida, fa
capo o si confida maggiormente al’UFE rispetto che a noi infermieri; questo perd non
incide sul rapporto che noi abbiamo nei loro confronti.

D: Quali aspetti del tuo ruolo vengono maggiormente “modificati” o richiedono di essere
adattati per far si che la collaborazione con 'UFE sia funzionale?

R: Non dire che ci siano aspetti che debbano essere modificati. E stato solamente alla
fase iniziale, in cui si faceva fatica a riconoscere un ruolo significativo di una persona
che non ha fatto, come gli infermieri e gli alti operatori, un percorso di studi, di laurea;
quindi c’é voluto un po’ di tempo per I'équipe ad accettare la ricchezza di questa figura.
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Ora come ora pero, non direi che ci sono aspetti del nostro ruolo che necessitano di
essere adattati.

Intervista 5:

D: Qual é la tua opinione in merito alla figura degli UFE?

R: lo ho un’ottima opinione. Quando trovi 'UFE motivato, secondo me & di grande aiuto
perché sono persone che mettono proprio a disposizione la loro esperienza sia di
pazienti, nel caso di UFE ex-pazienti, che di familiari. Secondo me quindi si tratta di una
figura assolutamente valida.

D: Ci sono delle situazioni, se si quali sono, in cui 'UFE, con la sua esperienza, risulta
pit avvantaggiato rispetto a voi operatori?

R: Si, secondo me ci sono proprio delle situazioni in cui loro, a mio parere, si muovono
meglio proprio rispetto all’esperienza che hanno. 1) perché sono in ambito da tanto
tempo, quindi molte persone le conoscono e sanno quale pud essere il modo di arrivare
bene nella relazione con questi pazienti; 2) perché delle volte hanno avuto esperienze
simili a quelle del paziente e quindi riescono a capire meglio la situazione, forse
immedesimandosi e magari raccontando la loro esperienza all’'utente e quindi facendo
sentire la vicinanza e I'empatia con la persona stessa.

D: Quali sono le difficolta nel collaborare con una figura come quella dellUFE?

R: La difficolta pud esserci quando 'UFE & sovraccaricato. Questo perché appunto,
magari passa periodi di stanchezza o di sovraccarico personale e quindi in quei
momenti lo vedi, & evidente la questione e noi infermieri spesso ci preoccupiamo
perché & gia capitato di vedere UFE che siano stanchi e manifestino questa
stanchezza. In quei casi vedi proprio che & difficoltosa la loro relazione con il paziente,
perché magari “sbottano”, hanno meno pazienza o hanno meno voglia di stare sul
pezzo; di conseguenza, anche con noi infermieri ovviamente dopo si fa piu difficile la
relazione e la collaborazione.

D: Ci sono aspetti di questa collaborazione con 'UFE che cambieresti? Se si, quali?

R: Non me l'ero mai chiesto. No, non cambierei nulla. Mi pare che quando c'é una
collaborazione da entrambe le parti a me sembra che funzioni e funzioni bene cosi. Se
vuoi che ti riporto magari una criticita che c’é stata un po’ di recente, € stata quella sulle
nostre riunioni interne, sui nostri briefing. Noi facciamo i briefing la mattina e ci sono
state alcune lamentele perché si doveva decidere che un operatore, mentre eravamo
chiusi nella riunione, doveva rimanere fuori, perché non & che si pud abbandonare |l
reparto.

Purtroppo queste riunioni, anche se cerchi di darti dei tempi, si prolungano sempre;
€cco, qui era partita un po’ la discussione che sembrava perd legata ad un gioco di
ruoli, di vedere chi & piu importante tra noi. In questo caso qualcuno di noi, in
particolare gli OS, dicevano “perché io devo stare fuori e 'UFE sta dentro la riunione?”,
€ come se, volessero un po’ dire “ma lui viene dopo di me”. Perd questa cosa poi &
stata risolta in una maniera diversa, nel senso che abbiamo deciso di fare la riunione
nello stanzino televisione in modo che c’é la vetrata e quindi si sta tutti dentro. Ecco,
quindi questa & stata un po’ la cosa che aveva messo in subbuglio, che forse si voleva
rivedere nei ruoli o come gestire le cose.
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D: Quali sono i risultati oggettivi maggiormente visibili, nel paziente, grazie a questo
lavoro di collaborazione con gli UFE?

R: | risultati oggettivi sono il fatto che il paziente acquisisce fiducia in questa figura, la
conosce, € una figura molto conosciuta perché i nostri pazienti sono utenti cronici, cioe,
persone che vengono da noi nella fase acuta ma sono seguiti ormai da anni e per cui
conoscono la figura del’lUFE. Quindi anche qui in reparto la riconoscono, chiedono
dellUFE, si fidano molto di loro e molte volte si aprono al dialogo con loro e con 'UFE
spesso fanno qualche uscita che magari con noi infermieri &€ meno possibile fare perché
siamo magari piu legati al lavoro interno al reparto. Ad esempio, se c’€ un solo
infermiere in turno non si pud allontanare del reparto, invece appunto nellUFE trovano
anche questa maggiore disponibilita a farsi 'uscita che molte volte alleggerisce e allevia
anche un clima di tensione. Dopo questa collaborazione, poi 'UFE ti riporta com’e stata
l'uscita, se la persona € stata adeguata, se ci sono state delle criticita,...e questa cosa
secondo me viene molto apprezzata dai pazienti.

D: In quale fase della presa in carico ritieni che la collaborazione con I'UFE risulti piu
preziosa?

R: In tutte le fasi. Delle volte nella fase iniziale, in cui magari con qualcuno ti trovi in
difficolta e vedi che 'UFE magari lo conosce da tempo e quindi puo intervenire. Dopo &
capitato tante volte che anche il nostro medico di reparto, che era magari anche il loro
medico in passato, gli chiede “prova tu a parlare con loro che magari con te si aprono
un pochino di piu, proprio perché magari racconti loro la tua esperienza e quindi il
paziente comprende e si apre un po’ di piu.” Qualcuno magari conosce gia il paziente, a
me € capitato appunto che qualche UFE mi dica “questo lo conosco da una vita...una
volta era cosi...adesso lo vedo diverso...”, insomma, ti riportano determinate riflessioni.
Perd 'UFE €& anche utile in una fase iniziale critica, quindi insomma, credo che in ogni
fase 'UFE sia un valore aggiunto.

D: Cambia qualcosa, e se si cosa, nella collaborazione con un UFE ex-utente e un UFE
familiare?

R: No, nel rapporto che noi abbiamo con loro credo che non cambia nulla. L’unica cosa
che posso dirti, 'unica differenza che io ho notato, & che 'UFE ex-utente qualche volta
lo trovo fragile in determinate situazioni.

Fraglie, ad esempio appunto, lo vedi che passa periodi di sovraccarico e questo risulta
evidente qualche volta e quindi secondo me si riflette e lo si vede nella collaborazione e
nell’organizzazione; inoltre, scatta anche una preoccupazione da parte tua operatore,
perché vedi che ci sono delle difficolta e ti preoccupi. Questo aspetto di fragilita,
stanchezza, emotivita lo ritrovo molto di piu negli UFE ex-pazienti rispetto che agli UFE
familiari che, a parer mio, sono piu “forti”.

D: Come cambia il rapporto nei confronti del medico quando si collabora con un UFE?
E nei confronti dei familiari?

R: Secondo me non cambia nulla. Nel senso che siamo figure diverse, lavoriamo nella
multidisciplinarieta per cui non vedo perché dovrebbe cambiare il mio rapporto con il
medico con cui collaboro se c’é o non c’€ 'UFE, penso infatti che entrambi possiamo
collaborare. lo vedo un lavoro d’équipe, non vedo altro. A parte appunto, come ti dicevo
prima rispetto al discorso della criticita, perché ogni tanto pud nascere qualche gelosia
rispetto al ruolo, pero € stato un problema che poi € stato affrontato.
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Quindi, ad esempio, rispetto a noi infermieri nella collaborazione con il medico, il fatto
che ci sia 'UFE che apporta la sua esperienza € tutto di guadagnato, ma non che mi
crei nessun tipo di problema o altro.

D: Quali aspetti del tuo ruolo vengono maggiormente “modificati” o richiedono di essere
adattati per far si che la collaborazione con 'UFE sia funzionale?

R: Mah, non & che venga modificato. lo penso che vada portata attenzione, ma un po’
in generale con tutti. Quando si lavora in collaborazione, bisognerebbe ricordarsi che si
lavora proprio in collaborazione. Pud essere che, qualche volta, magari ci si possa
dimenticare di condividere magari una cosa anche con 'UFE o di essere meno attenti.
Quindi questa cosa, essendo che magari appunto 'UFE arriva alla mattina alle 8.30
oppure arriva alle 12.30, allora pud essere che tu infermiere, preso dalle tue mille cose
da fare, non porti ad esempio attenzione che UFE ¢ arrivato...e magari merita che tu gl
dica due cose di consegna. Puo capitare allora che...quell’attenzione che va portata a
non dare per scontate tante cose e a ricordarsi che 'UFE fa parte dell’équipe con cui si
lavora.

INTERVISTE UFE

Intervista 1:

D: Cosa ti ha spinto a voler metterti in gioco e ad assumere il ruolo di UFE?

R: Allora, innanzitutto la possibilita di poter aiutare e collaborare con le persone, gli
operatori e le operatrici, che mi avevano tanto aiutata in tutti quegli anni in cui io ero
stata male. Quindi, la prima motivazione & stata appunto quella di collaborare e aiutare
quelle persone che in passato mi avevano dato tanto e mi hanno permesso di
riprendere in mano la mia vita. La seconda motivazione che mi ha spinta poi, € stata la
soddisfazione di riscoprire le mie capacita perché mi mettevo in gioco insomma, e
riscoprivo le mie capacita. Mi & servito tantissimo per la mia autostima. Inoltre,
inizialmente era volontariato e poi il primario ha voluto che fossimo retribuiti, un po’,
insomma una cosa formale. Quindi anche avere questo piccolo contributo fa qualcosa.
lo oggi sono contentissima, a me piace tantissimo svolgere questo ruolo, mi & servito
moltissimo proprio per la mia autostima. E successo che ho anche preparato altre
persone a fare gli UFE, li ho seguiti durante il loro percorso di “apprendistato di UFE”.
Insomma mi piace avere a che fare con le persone, probabilmente perché io insegnavo
educazione fisica e quindi ero abituata ad avere a che fare con gli alunni, con i genitori,
con i colleghi,...; quindi mi mancava a stare in pensione, a stare a casa e invece cosi
ho ritrovato la mia felicita, la mia autostima e la voglia di mettermi in gioco per aiutare
gli altri.

D: Ritieni che il tuo intervento contribuisca a far si che una persona possa riprendere in
mano la propria vita, la propria autonomia, nonostante la malattia? Se si, in che modo o
grazie a che cosa?

R: Certo, sicuramente. Serve tantissimo perché noi abbiamo la nostra esperienza,
abbiam passato un sacco di vicende, la malattia,...che ti fa attraversare un sacco di
esperienze e quindi puoi dare veramente anche dei consigli e dire “guarda che
sicuramente ce la si puo fare, perché non & che sia una cosa che ti viene e poi non va
piu via”. Per qualsiasi tipo di malattia, perché fra il resto molte malattie hanno
veramente delle cose in comune e quindi possiamo essere utili per tante persone.
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D: Ritieni che la tua posizione di UFE ti offra dei vantaggi rispetto agli altri operatori? Se
si, quali?

R: Vantaggi, perché sono proprio a contatto con le persone e quindi € un gran
vantaggio perché un primo approccio anche per loro al servizio. Si cerca naturalmente
di fare in modo che sia un bel approccio, sempre con il sorriso, sempre positivi. Poi
anche il fatto di venire a sapere subito le esigenze della persona, di che cosa uno a
bisogno,...e anche le confidenze. Quindi, insomma, aver appunto questo rapporto
immediato con la persona fa in modo che tu te ne fai subito un’idea e poi, in un secondo
tempo, riferire agli operatori quello di cui questa persona ha bisogno veramente, le sue
esigenze, i suoi desideri, le sue problematiche,... . Molte volte grazie a noi UFE e a cio
che riferiamo agli operatori, loro possono avere un quadro gia immediato e chiaro della
situazione.

D: Quando gli utenti, o i loro familiari, si affidano maggiormente a voi UFE piuttosto che
agli infermieri?

R: Spesso, €& capitato che le persone si affidassero maggiormente a me nei momenti in
cui necessitano di un appoggio “personale”, di confrontarsi con qualcuno che riesce a
capire quello che stanno provando e sentendo. Spesso si affidano a noi UFE riferendoci
le loro problematiche e le loro esigenze e noi quindi facciamo da tramite, da mediatori
con gli operatori.

D: Quali sono gli argomenti che piu facilmente gli utenti riferiscono a voi rispetto che ad
un operatore?

R: Soprattutto quel che riguarda le loro esigenze personali, i loro problemi. Spesso i
pazienti infatti non osano riferire questo genere di argomenti ai medici perché si tratta di
cose personali che dicono piuttosto a noi che siamo persone piu vicine a loro. Tanta
volte anche, ci parlano delle cose che non gli vanno bene della terapia, degli effetti
collaterali magari, o del fatto che non vogliono piu prendere dei farmaci.

D: Qual é il tuo rapporto con i medici?

R: Il mio € un buon rapporto. Collaboro con loro anche se a volte, alcuni medici, fanno
fatica a collaborare con noi. Mi capita ad esempio di dover andare da loro a chiedere un
certificato per una persona, oppure avvisarli dell’arrivo di una tal persona che li
aspettano,... .

D: Qual é invece il tuo rapporto con i familiari degli utenti che stai seguendo?

R: Anche con i familiari ho un bel rapporto. Cerco sempre di metterli a loro agio, li tengo
sempre informati di quello che stanno facendo i loro cari e di come procede il loro
percorso. Sono sempre inoltre disponibile ad accoglierli,

Si parla molto anche con i familiari, li rassicuro dicendogli che € una cosa che passera
e quindi si riesce a rassicurarli e allo stesso tempo a dire “portate pazienza perché non
€ un raffreddore che passa nel giro di 7 giorni insomma”.
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D: Quali sono le difficolta che riscontri nel collaborare con gli infermieri?

R: L’unica difficolta € che magari son presi a fare qualcos’altro e non fanno magari
quello che é prioritario per i pazienti. Delle volte mi & capitato di dover far aspettare dei
pazienti che erano venuto a prendere la terapia, perché gli infermieri si erano persi via a
far altro. secondo me pero, se un servizio € “dare la terapia” ed é dalle 13.30 alle 16.30,
in quello spazio di tempo li devono dare le terapie e non fare nient’altro, o se fanno
qualcos’altro devono interromperlo per dare la priorita alla somministrazione della
terapia.

D: Quali sono le cose che, dal tuo punto di vista, potrebbero funzionare meglio nella
collaborazione con l'infermiere?

R: Penso che in generale vada tutto bene. L’'unica cosa appunto & che delle volte gli
infermieri, forse per 'organizzazione del servizio, sono un po’ “assenti”. Soprattutto per
quanto riguarda il servizio di infermeria che a volte, o I'infermiere deve andare fuori o
deve andare via, c’€ qualcosa che non mi torna nell’organizzazione. Questo perché a
mio parere € un servizio che uno deve dare, se lo da lo deve dare. Chiaro, se si deve
far aspettare il paziente 10 minuti si pud anche fare, avvisandolo del ritardo.

Perd proprio alla prassi funziona, va tutto benissimo nella collaborazione con gli
infermieri, gli si dice sempre tutto dell’utente.

Intervista 2:

D: Cosa ti ha spinto a voler metterti in gioco e ad assumere il ruolo di UFE?

R: Dunque, io devo fare una premessa: come utente sono stato al centro diurno nella
vecchia sede per 6 mesi e prima di andare nella vecchia sede io avevo girato circa
mezza Europa per curarmi, tra cui Innsbruck, Merano, Lienz,...dopo sono stato 2 anni a
Verona ma soltanto qui a Trento sono guarito. Sono infatti riuscito a trovare quello
stimolo, soprattutto da parte delle operatrici, per aumentare la mia autostima e reagire
alla mia depressione che avevo. lo inizialmente non volevo venire qui al centro diurno,
perché non sapevo neanche che esistesse il Centro di Salute Mentale, perché per
fortuna io ho sempre avuto una vita “bella”, normale con mia moglie, con benessere
economico, familiare e con un bellissimo rapporto con le mie figlie,...e quindi non
sapevo che esistesse questo ambiente. Percid frequentandolo e stando qua 6 mesi, mi
sono sentito in grado e in dovere di fare qualcosa; chiaramente loro mi hanno fatto le
proposte dicendomi: “per cercare di aumentare la tua autostima, cerca di o almeno
prova a vedere se riesci a fare qualcosa per il Centro e per gli altri”. Allora conoscendo
questo mondo e visto che loro, le operatrici e il Centro, mi hanno aiutato ad uscire, per
fortuna, dalla mia depressione, ho deciso di dedicarmi agli utenti perché loro per me
erano diventati la mia terapia, la mia medicina. Questo perché io quando andavo via la
sera che vedevo che ero riuscito con loro a far diminuire I'ansia, a far avere fiducia in
loro stessi, a vederli sorridere, vedevo che anche loro cominciavano ad eliminare la
paura di non guarire. E una cosa molto importante che quando si vien qua, la prima
cosa €: “ho paura di non guarire”; allora cercando di far diminuire questa paura io mi
accorgevo che andavo a casa felice ed ero contento di aver fatto qualcosa per loro.
Percid per me era diventata la mia medicina, lo sono diventati gli utenti e adesso la mia
terapia...che io la mia terapia in questo momento I'ho ridotta e sono riuscito a ridurla ai
minimi termini e mi sto quindi dedicando orami da 6 anni come UFE qui da loro.
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D: Ritieni che il tuo intervento contribuisca a far si che una persona possa riprendere in
mano la propria vita, la propria autonomia, nonostante la malattia? Se si, in che modo o
grazie a che cosa?

R: Con il mio intervento ho avuto diversi casi che ho visto che come UFE si fa molto.
Ritorno ancora al discorso di prima, cioe gli utenti arrivano qua che hanno la paura di
non farcela, hanno l'autostima a zero. In queste persone diciamo che, cercando di far
avere loro di nuovo un’autostima, di ridurre in modo drastico magari aiutandoli e
spiegandoli, in base alla mia esperienza, la demedicalizzazione a far diminuire i
farmaci; diminuendo i farmaci una persona prende forza, ha fiducia in se stesso e
incomincia a fare cose interessanti, ricomincia a lavorare, a prendere fiducia in se
stesso e diciamo che dal punto di vista professionale, di persone che hanno ripreso |l
proprio lavoro io ricordo circa 8-10 persone. L’'importante comunque € che ci troviamo
per monitorarci, per cercare di fare in modo che noi ci accorgiamo dei vari prodromi
particolari che possono indicare l'insorgere di una nuova crisi. lo infatti, piu che altro ho
cercato di approfondire e studiare molto le diverse malattie; anche grazie al primario De
Stefani che mi ha permesso di seguirlo in suoi vari viaggi, come ad esempio a
Barcellona (in Spagna) al certo che si occupa ed € esclusivo per la presa in carico di
pazienti con sindrome bipolare. Ho imparato moltissimo, svariati metodi da diversi
primari e grazie a questa educazione ricevuta, riesco a trasmettere agli utenti quella
documentazione tecnica che io sono riuscito ad avere per fare in modo di tenere i
farmaci al minimo possibile. Percid ogni giovedi alle 14 io mi trovo con quasi tutti gli
utenti e ci confrontiamo, ci monitoriamo per vedere se troviamo in qualcuno dei vari
prodromi particolari che possono indicare I'insorgere di una nuova crisi.

Vedo che durante I'anno un paio di volte siamo riusciti a bloccare alcune persone
mandandole subito dal medico, il medico subito con i farmaci adeguati € riuscito a
bloccare I'insorgenza della malattia acuta. Quindi monitorarci a vicenda € una cosa
molto utile, anche trasmettere loro il mio sapere tecnico avuto dalle varie opportunita
educative credo siamo fondamentale per far si che gli utenti stessi possano essere
maggiormente autonomi.

lo inoltre, come ex-utente, cerco di eliminare le prime cose quando un utente arriva.
Solitamente la prima frase che mi dicono € “ho paura di...” ed & importante eliminarla,
bisogna essere fiduciosi che si guarisce. In pratica, da queste malattie si guarisce, una
persona con la propria volonta guarisce. Prima non era cosi, una volta il 30% era
dovuto da noi e il 70% dai farmaci; oggi invece ¢ il contrario, il 30% & grazie ai farmaci e
alle altre terapie mentre il 70% € dovuto alla nostra volonta e dai noi, dal nostro intento,
dal nostro modo di affrontare la malattia. E grazie a noi stessi che riusciamo a venirne
fuori.

D: Ritieni che la tua posizione di UFE ti offra dei vantaggi rispetto agli altri operatori? Se
si, quali?

R: Beh, comunque si. Ho il vantaggio che “purtroppo” io ho passato veramente la
malattia. Mi & arrivata che non sapevo perché, oggi perd grazie ai corsi che ho fatto,
allo studio, all’educazione ricevuta, lo so, so perché mi & arrivata. Quindi avendo
vissuto appunto la malattia attraverso tutte le sue fasi e sfaccettature, mesi di difficolta,
mesi di confronti con i medici,...so come le ho vissute, so come ho cercato di reagire, di
uscirne,... . Allinizio ero molto passivo nei confronti della mia malattia, non mi
interessava guarire, sottovalutavo il discorso...come fanno quasi tutti all'inizio ed
arrivando qui al CSM: "ah le medicine, ah le controindicazioni, ah il medico,...”.
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Allora, bisogna capire che bisogna avere la massima fiducia nel medico; poi fiducia
nelle medicine che, logicamente anche quelle hanno delle controindicazioni, ma
bisogna cercare con la propria testa, con la forza di volonta di reagire a diminuire i
farmaci e uscire fuori lentamente dalla malattia. Questo ho in piu degli operatori che
loro non hanno vissuto e passato. | farmaci, inoltre, sono una cosa molto individuale,
che bisogna riuscire a controllare con laiuto del medico, attraverso una terapia
personalizzata.

lo avendo passato e vissuto tutti questi aspetti, riesco a dare loro dei consigli su come
comportarsi e vedo che mi ascoltano, che hanno fiducia in me.

D: Quando gli utenti, o i loro familiari, si affidano maggiormente a voi UFE piuttosto che
agli infermieri?

R: A me si rivolgono parecchie volte sia i medici, che gli utenti che i famigliari. Anche i
medici appunto, la mattia si rivolgono spesso a me e Maurizio. Noi, durante la riunione
con i medici, segnaliamo loro quando vediamo ad esempio che c’€ la persona che non
si comporta in un modo adeguato, che € fuori dalle righe e che sta per uscire dalla fase
di equilibrio e di benessere, quindi siamo proprio noi UFE che lo segnaliamo ai medici.
Parecchie volte poi, ci sono dei familiari che vengono da noi per domandarci piu che
altro il tempo, quanto ci si impiega ad uscire dalla malattia e guarire,... perché tutti
vorrebbero il miracolo di queste medicine, del CSM, del centro diurno, dei medici,....di
far guarire i loro cari il piu presto possibile. Ognuno di noi perd ha i propri tempi, che
non sono uguali per tutti, ognuno ha i suoi tempi,... .

Allora vengono da me a chiedermi “ma tu come hai fatto?”, “perché sei riuscito a fare
cosi?”,...e allora forse vedono in me una persone che é riuscita ad uscirne fuori in una
certa maniera. Comunque, io devo sempre sottolineale il fatto che se ne sono uscito &
proprio grazie a questo centro, perché prima di venir qui a Trento ho girati quasi mezza
Europa in altri istituti psichiatrici, senza perd successo.

D: Quali sono gli argomenti che piu facilmente gli utenti riferiscono a voi rispetto che ad
un operatore?

R: Prima di tutto la paura, la paura di non farcela. Poi, chiedono sempre consigli di
come si puo fare per diminuire i sintomi. Poi, ognuno di loro, anche se non tutti lo
dicono, hanno problemi in famiglia. Sotto ci son sempre delle problematiche enormi che
uno ha in famiglia e allora io ho visto che in alcuni, preferiscono venire da me a dirmi le
cose che magari non dicono alla riunione, agli operatori o al medico. Lo dicono a me
perché io sono al pari loro e certe cose, certe problematiche familiari, come le hanno
loro le ho avute anche io. Le problematiche piu comuni sono quelle che quando ci
ammaliamo, rifiutiamo tutto e tutti e ci chiudiamo in noi stessi in una stanza e la
famiglia, ad un certo punto, si stanca, ad un certo punto arrivano ad essere esausti,
sfiniti dei nostri comportamenti. Ci mettono quindi alle strette o ci “abbandonano” e ci
dicono che torneranno ad aiutarci solo quando avremo intenzione di fare il primo passo
verso la guarigione, quando accettiamo di farci aiutare e curare. Per uscire dalla
malattia, bisogna crederci e aver fiducia nei medici, altrimenti non funziona. La prima
cosa basilare, secondo me, € che gli utenti devono avere la massima fiducia in queste
persone perché se non hai fiducia in loro come fai a guarire, a crederci nei farmaci, a
credere in quello che ti dicono,...anche solo quelle 4 parole. Bisogna saper cogliere
esattamente cosa il medico, che ci conosce alla perfezione, voleva dirti. Allora, se hai
fiducia lo cogli e vai avanti nel tuo percorso di guarigione, altrimenti rallenti sempre di
piu la tua uscita da questa malattia.
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D: Qual é il tuo rapporto con i medici?

R: Ma ti diro, all’inizio il rapporto degli UFE con i medici, c’era un certo distacco. Non &
che ci chiedessero molto a noi cosa ne pensi di questo nostro famoso sapere
esperienziale. Mentre adesso vedo che, a distanza di anni, va sempre piu migliorando.
Prima c’era un muro e adesso sta diventando un parapetto dove ci si appoggia, 'UFE e
il medico, e iniziamo a discute magari di qualche problematica che il medico capisce
che, soprattutto di un determinato paziente, possono magari sfuggire certi particolari
familiari o certe problematiche e vengono a chiederci. Oppure certo comportamenti fuori
dal CSM, che loro non possono conoscere. lo ad esempio, con la bella stagione ogni
mercoledi, porto fuori una decina di utenti o il venerdi sera andiamo insieme a cena e
percio li, fuori da queste 4 mura, ti dicono tutto quello che magari non ti hanno detto al
CSM in un mese, te lo dicono magari in una sera che usciamo fuori a mangiare una
pizza. Allora per quello riusciamo noi UFE a conoscerli molto di piu e il medico ti chiede
come € una determinata persona, fuori dal CSM, nella sua vita di tutti i giorni,...ed €& la
cosa che secondo noi € molto importante. Anche portare I'esperienza con questi malati
fuori da queste 4 mura insomma, & fondamentale.

D: Qual é invece il tuo rapporto con i familiari degli utenti che stai seguendo?

R: Con i familiari degli utenti, purtroppo, devo dire che abbiamo degli ottimi rapporti; e
avendo ottimi rapporti con i familiari degli utenti, vengono a dire a noi tutte le negativita
che non vanno a dire agli operatori 0 ai medici.

Allora certe volte, ad esempio con la madre che suo figlio non sta bene, che ha
problemi,...ci viene a dire “ma perché i tempi,...” si lamenta un po’ sui tempi perché
anche i familiari, come dicevo prima, I'ambito familiari € il primo che ne soffre, poi c'é
quello lavorativo, quello sociale percid € un po’ problematica. Ma loro si sfogano su di
noi per quelle cose che secondo loro non vanno; allora noi UFE gli dobbiamo spiegare
ad esempio che i tempi sono questi, che il medico visita 15 persone al giorno,...e
cerchiamo di far capire quello che abbiamo passato noi, cioé il rapporto che abbiamo
avuto noi come pazienti con i medici. Perd sentiamo le negativita, perché a noi UFE &
raro che vengano a dirci “che bello...” come ai medici o agli operatori. Ci sentiamo dire
le negativita che, & anche magari plausibile in un parente, in una madre che mi dice “io
non ce la faccio piu...”. Allora noi dobbiamo ascoltarci queste negativita anche.

D: Quali sono le difficolta che riscontri nel collaborare con gli infermieri?

R: Guarda, io ti dird che quando ho iniziato ed ero per i primi 6 mesi al CSM, ho avuto
subito una discussione, il primo pomeriggio, ma ho messo le cose in chiaro e sono
andato avanti con il massimo rispetto da parte loro e io nei loro confronti. Qui al centro
diurno, su 8 persone, € chiaro che come in qualsiasi ambito lavorativo c’@ sempre la
persona con la quale tu non condividi certi tuoi pensieri, perché la senti parlare a una
persona magari in riunione e io non condivido quello che la persona dice. Oppure non
condivido come si comporta con qualche utente, perd questo penso che ci sia in
qualsiasi ambito lavorativo. C’€ sempre I'operatrice che, cioé non sei in sintonia con lei,
1 su 7 insomma la trovi. Allora con la massima educazione cerchiamo di risponderci le
varie opinioni ma c’€ sempre un contrasto che sappiamo che noi la pensiamo, per vari
motivi, in modo diverso. Mi trovo benissimo con le altre 6 ma con una non mi torvo. In
generale pero, posso dire che siamo molto uniti come équipe e questo & fondamentale.
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D: Quali sono le cose che, dal tuo punto di vista, potrebbero funzionare meglio nella
collaborazione con l'infermiere?

R: Ma, forse che noi UFE non abbiamo abbastanza, vedo anche Maurizio o gli altri UFE
quando ci chiedono le cose ci esprimiamo in un modo non molto incisivo. Forse
dovremmo essere molto piu incisivi con i medici ed insistere, mentre noi essendo ex-
utenti, delle volte facciamo fatica. Dovremmo essere piu incisivi per costruire al meglio,
ancora, l'organizzazione del CSM, del centro diurno,...dovremmo insistere forse
qualcosa di piu. Pero insistere, allora andiamo a dire “ma tua hai il tuo ruolo di UFE e
stai come UFE” e cominciamo con il solito discorso,...allora cerchiamo sempre una via
di mezzo dolce per parlarci, quando a volte secondo me bisognerebbe proprio dire “no,
facciamo cosi perché con questo utente io essendo UFE e lui utente, io cerco e son
qua per aiutare gli utenti e secondo me € basilare fare cosi”. Ecco, una cosa del genere
difficilmente la facciamo, ma dovremmo farla perché magari noi veniamo a sapere delle
cose degli utenti che medico e/o operatori non sanno e si comportano in una maniera
non congrua alla situazione. Ecco, quindi secondo me bisognerebbe forse, a volte, per
il bene degli utenti che noi rappresentiamo anche discutere ed imporci un po’ di piu su
certi argomenti, certe patologie particolari che abbiamo vissuto,...per migliorare tutti
insieme.

lo, se posso aggiungere, voglio dire che sono contento del “lavoro” che ho scelto. O
meglio, della scelta che ho fatto di rimanere qua e di dedicarmi a loro perché come
ripeto era un mondo che non conoscevo ma che ora ho conosciuto e sono contento di
dedicarmi agli utenti. Loro sono la mia terapia, sono diventati la mia terapia. lo, inoltre,
vado in giro a promuovere la figura degli UFE.

Secondo me infatti, a livello psichiatrico € una figura fondamentale. La consiglio a
chiunque perché parlando della mia esperienza, con tutto quello che ho passato, che
non pensavo mai che nella mia vita dovesse succedere quello che € successo. Pud
succedere a chiunque e quindi son contento di poter dare a queste persone dei
consigli, perché dico loro “anche a me € successo cosi e puoi risolverla piano piano,...”.
lo do loro tutti i consigli che posso dare in funzione a quello che io ho passato.

Intervista 3:

D: Cosa ti ha spinto a voler metterti in gioco e ad assumere il ruolo di UFE?

R: Tante cose. Sicuramente, una voglia anche di essere riconosciuta come una
persona che pud dare qualcosa, perché dentro lo sentivo che potevo dare qualcosa
perd esternamente non davo queste sensazione. Quindi, quando io ho fatto la domanda
di poter partecipare alle attivita degli UFE, ovviamente senza la pretesa di diventare
UFE da un giorno all’altro, io feci la domanda puntando sul fatto che appunto volevo
dare qualcosa di me stessa.
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D: Ritieni che il tuo intervento contribuisca a far si che una persona possa riprendere in
mano la propria vita, la propria autonomia, nonostante la malattia? Se si, in che modo o
grazie a che cosa?

R: lo mi occupo in particolare di sensibilizzazione. Quindi io non sono attiva dal punto di
vista terapeutico nei confronti di altre persone, ma piuttosto di portare la mia esperienza
di utente che ha sofferto e che comunque, attraverso I'abbattimento di pregiudizi e
stigmi, si possa affrontare la malattia, se dovesse capitare, in una maniera piu
accettabile, piu plausibile,...non cosi negativamente da dover fare anche quel passo
che dici “oddio mio & successa una cosa terribile”, si € una cosa terribile ma perd
bisogna riconoscere che si pud affrontare. Ci sono tante altre malattie terribili, che ad
esempio ti paralizzano e quindi la fisioterapia, per quanto tu possa farla anche grazie al
tuo stato socioeconomico, non & detto che guarisci. Se ad esempio non hai i soldi per
curarti, o se il tuo corpo & stato danneggiato tanto, devo dire che anche queste malattie
sono dure e non solo le malattie psichiatriche. Quindi, quando noi vediamo la malattia
psichiatrica non la vediamo piu come una cosa enorme, brutta ma come una
sfaccettatura del proprio percorso di vita rispetto ad altri che ne hanno avute altre. |l
coraggio di affrontare la malattia ci vuole sempre.

lo, facendo il corso di sensibilizzazione, sto cercando di abbattere questi muri. Per gli
altri non € che mi metto in discussione su determinate scelte mie, chiaro, qualcuno mi
parla della propria malattie e io li sostengo per come sono. E importante usare anche
un po’ di intuito ed intelligenza soprattutto nell’aiutare gli altri; delle volte bisogna
prendere il problema in mano ed analizzarlo e dire “forse non & cosi grande”, delle volte
basta fare una piccola cosa al giorno che ti possa aiutare, ti da ritmo e costanze e non ti
fa sentire cosi inutile. Questo posso dirtelo per come sono fatta io, grazie a come sono
io e al mio vissuto.

D: Ritieni che la tua posizione di UFE ti offra dei vantaggi rispetto agli altri operatori? Se
si, quali?

R: Beh, i vantaggi sono quelli di partecipare attivamente alle attivita proposte dal CSM
insieme agli utenti. A me piace questo perché mi stimola a tirarmi fuori di casa e perché
possiamo interagire con loro, perché mi sento responsabile di quello che faccio. La
responsabilita € una cosa che si conquista, di volta in volta, e quando inizi ad averne
abbastanza, senza renderti conto la vita diventa veramente piu bella.

Quindi si, essere UFE & importante per me perché mi permette di investire il mio tempo
e dedicarlo a qualcosa di concreto e utile, anche se delle volte mi risulta difficile per via
della mia malattia. Inoltre, io ho il vantaggio di aiutare gli altri sensibilizzando la gente
rispetto alla malattia psichiatrica. Come detto in precedenza, io mi occupo soprattutto di
portare nelle scuole, agli incontri, nella popolazione,...la mia esperienza e quindi
cercare di abbattere stigma e pregiudizi, cosa che operatori non possono fare. lo ho |l
vantaggio di rappresentare la malattia e allo stesso tempo la vittoria nei confronti della
malattia.

D: Quando gli utenti, o i loro familiari, si affidano maggiormente a voi UFE piuttosto che
agli infermieri?

R: Beh, una persona se si rivolge a me lo fa in senso amichevole e non professionale.
Mi piace il confronto con le altre persone e devo dire che cerco di essere una che
accetta la critica, anche magari pesante di dire “ma tu eri veramente fuori di testa”. Si, &
facile dirlo ed accettarlo quando non ti tocca, perd quando ti tocca e ti dicono cosi € un
po’ difficile.
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In cambio, io nei confronti degli utenti mi rivolgo sempre in senso amichevole, non
professionale in quanto non mi €& riconosciuta nessuna “caratteristica qualitativa”. O
meglio, qualcosa si ma non cosi grande da potermi esprimere in modo professionale
con coloro che necessitano di aiuto.

Quindi penso che in generale loro si affidano a noi soprattutto per questioni piu
personali, meno professionali. Quando magari non osano affrontare certi argomenti con
gli operatori o i medici, quando pensano che venendo da noi possono trovare qualcuno
che li capisca, in senso amichevole. Inoltre, mi & capitato una volta che parlando con un
utente lui, guardandomi negli occhi, mi ha detto “so che tu mi capisci, so che capisci
quello che ti dico. E per questo che te lo dico, perché sai.” Ecco, loro si affidano a noi
perché in qualche modo noi siamo come loro, siamo anche noi utenti sotto, sotto. Utenti
che siamo riuscita a trovare la nostra strada, quindi loro ci cercano e ci vedono come
esempio.

D: Quali sono gli argomenti che piu facilmente gli utenti riferiscono a voi rispetto che ad
un operatore?

R: Beh, come detto prima ci parlano in senso amichevole, perché si fidano. Nel senso
che spesso si instaurano rapporti di amicizia con gli utenti, in cui c’é stima da entrambe
le parti e c’é accordo, ci confrontiamo su determinate cose e il rapporto € basato sulla
fiducia. Quello che a me maggiormente mi dicono sono le loro difficolta, magari in
famiglia, difficolta con il compagno o la compagna, difficolta con la malattia o con sé
stessi. Altre volte mi chiedono dei consigli, come faccio io a stare “bene”, a gestire la
malattia. lo comunque do sempre consigli da amica, perché sono sul loro stesso piano.

D: Qual é il tuo rapporto con i medici?

R: Abbastanza buono. Anche se in realta io non lavoro molto con loro perché mi occupo
piuttosto di sensibilizzazione e di portare la mia esperienza fuori. lo perd, mi sono
sempre trovata bene con il mio medico, € importante, mi fido. Loro ci conoscono, sanno
come siamo e noi dobbiamo fidarci. Mi capita di confrontarmi con persone che non
credono nei medici, allora io gli faccio capire che & importante insomma, che bisogna
avere un rapporto di fiducia con loro. Loro poi sono figure professionali, allora in quel
Senso sanno come comportarsi.

lo posso dire che per adesso il mio rapporto con loro € buono.

D: Qual é invece il tuo rapporto con i familiari degli utenti che stai seguendo?

R: Non ho rapporti con loro. Quello che posso dirti perd, anche dalla mia esperienza
personale perché sia mia mamma che mia sorella sono anche malate, € che spesso si
basano su di noi, cercano il nostro aiuto. Mia sorella non si € comportata bene con mia
mamma, lei non riconosce di stare male, di essere malata e allora anche io non riesco
ad aiutarla, perché lei non mi vuole. Con mia mamma invece, sono sempre stata da
supporto e anche gli operatori e i medici hanno riconosciuto in me questo aspetto,
questo fatto, questa qualita di averla aiutata ad accettarsi, ad accettare la malattia e a
reagire.

lo poi, vedo che spesso i familiari si rivolgono agli UFE per avere consigli su cosa fare,
come comportarsi con i figli, i propri cari. lo posso dire che possiamo dare dei nostri
pareri in senso amichevole, basandoci sul nostro vissuto. lo posso aiutarli basandomi
su come ho fatto con mia mamma, sulla mia esperienza. Anche con loro pero, bisogna
avere un rapporto di fiducia ed essere autentici, basarci sulla nostra esperienza.
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D: Quali sono le difficolta che riscontri nel collaborare con gli infermieri?

R: A dire il vero, ci sono alcune persone che non mi stimano molto come persona. Che
io vedo che da parte loro non c’é stima, considerazione. Forse perché do l'idea di avere
“la testa per aria” e io posso sembrare cosi, magari lo sono in certi momenti ma in altri
anche no. lo vedo che da quando sono diventata meno autocentrata, la maggior parte
delle persone ha notato in me una trasformazione, un miglioramento e quindi mi vedono
in maniera diversa, mi considerano di piu. Nonostante tanti che vedono questo
cambiamento, alcuni no. Perd non & che perché la valutazione di una persona é
negativa ti fa piu bella o piu brutta. Ovviamente, se io non sono riconosciuta tanto
giusta € perché magari ho la testa per aria e non & una bella cosa, ma si ferma Ii.

D: Quali sono le cose che, dal tuo punto di vista, potrebbero funzionare meglio nella
collaborazione con l'infermiere?

R: Forse riconoscerci di piu, stimarci di piu, ma questo lo penso io personalmente.
Forse perché, come ti ho gia detto, ho la testa un po’ per aria e quindi non tutti mi
considerano come affidabile. Perd noi siamo importanti, io con quello che faccio posso
aiutare le persone ad abbattere i muri, ad essere piu accettate da tutti, dalla societa e
allora dobbiamo avere il nostro spazio di agire. Non dico che non lo abbiamo, anzi, ma
forse ancora di piu. Anche darci le responsabilita € importante, perché ci fa sentire
coinvolti, ci fa sentire vivi e questo per noi, per la nostra figura € importante.

Intervista 4:

D: Cosa ti ha spinto a voler metterti in gioco e ad assumere il ruolo di UFE?

R: Una motivazione, che & stata abbastanza importante e mi ha dato la spinta & di aver
avuto la possibilita di conosce una persona che aveva gia questo ruolo, faceva gia
'UFE e nel suo scambio di esperienza, ho cominciato a riflettere sul fatto di cosa
potevo fare io per migliorare le mie condizioni. Mi son detto di provare a fare questa
cosa, a provare a fare 'UFE, ad avere questo ruolo ed ho chiesto a chi di dovere e mi
hanno accettato. La cosa penso che con il tempo mi abbia dato delle risposte, per me
soprattutto.

Per me la figura di UFE € una figura importante. La cosa che mi vien da dire & che devi
essere consapevole di cosa vai a fare, di quello che tu senti, di come sei,...

lo penso di essere stato anche fortunato perché ho avuto la possibilita di avere un
posto in cui mi hanno dato la possibilita di essere responsabile, questo € bello. Dopo io
sono anche una persona che di natura quando lavoravo, la cultura del lavoro per me
era una cultura fondamentale.

lo ogni tanto mi chiedo, se non avessi fatto questo chissa come sarei ora. In questi 10
anni sono cresciuto, perché io sono sempre dell'idea che & vero, si fanno le cose
assieme per gli altri ma se tu pensi che puoi farlo anche per te...poi il resto viene di
conseguenza. Quello che io ho fatto, qualcosa di bello mi € tornato indietro. Non del
tutto, mi rendo contro che insomma questa cosa non & certa al 100% ma bisogna
vedere, giorno dopo giorno in base alla malattia. lo vedo persone che hanno la mia
stessa malattia e non se la vivono bene. Allora io mi chiedo “perché io me la vivo
meglio di loro?”. Forse proprio grazie anche a questa esperienza che mi ha dato la
possibilita di aprirmi, di vedere in meglio le cose.

Questa figura per me da qualcosa, sempre. A me piace dire che, quando mi chiedono
“ma tu cosa pensi di fare?”, a me piace sempre rispondere che io andando a casa di un
utente e ho lasciato un pensiero, un seme positivo e che se lui vuole puo coltivarlo, farlo
crescere.
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D: Ritieni che il tuo intervento contribuisca a far si che una persona possa riprendere in
mano la propria vita, la propria autonomia, nonostante la malattia? Se si, in che modo o
grazie a che cosa?

R: A me piace pensare che, il mio/nostro intervento possa dare la possibilita ad una
persona di riflettere sul cambiamento. Come € successo a me, i0 penso che ognuno
abbia la possibilita di riflettere su queste cose e di vedere di fronte a lui una persona
che ha avuto un miglioramento anche grazie all’esperienza di fare TUFE. A me piace
pensare che sia una cosa positiva insomma, avere questa possibilita di avere il
confronto con una persona con una propria esperienza. Dopo se € guarito o non guarito
€ un altro discorso; perd nell’'ottica di grandi linee direi che, se uno si mette in gioco e
ha voglia si pud migliorare, non € che si peggiora, anzi, si hanno dei risultati belli su se
stessi.

Ci sono due elementi che per me sono importanti e positivi del fare 'UFE. Uno ¢ |l
beneficio che mi provoca a me stesso, mi sento bene a fare 'UFE e da quando lo sono
i miei “periodi no” sono decisamente diminuiti. Stare con gli altri e portare la mia
esperienza mi fa sentire utile, da un senso al mio vissuto, che come tanti altri non &
stato per nulla facile sia per me che per i miei cari. Il fatto di aiutare le persone quindi,
mi fa stare meglio. lo mi baso poi su quello che € la mia esperienza, sul mio vissuto in
passato e da cid, vedo che le persone ne traggono beneficio. Con il mio intervento, io
mi rivedo in loro e riesco ad avvicinarmi di piu, in modo migliore. Allo stesso tempo loro
vedono in me una persona vicina, non un professionista ma qualcuno che sa, qualcuno
che li pud davvero capire.

D: Ritieni che la tua posizione di UFE ti offra dei vantaggi rispetto agli altri operatori? Se
si, quali?

R: Un vantaggio che uno ha nel fare TUFE €& che io ho la possibilita di esprimermi
diversamente da un operatore, parlo del mio vissuto mentre I'operatore non pud parlare
di un vissuto per dirmi che é stato malato. lo invece posso esprimere alla persona
queste cose, posso dirgli che sono stato malato e che ho passato molte cose.

Un’altra differenza & che l'operatore ha il ruolo da professionista, da operatore
insomma. L'UFE invece, penso che debba tenere presente la sua esperienza e usare
molto la sua esperienza; questo qua € un vantaggio, una differenza non da poco nei
confronti dell’operatore. Dopo certo, non € che si pud pensare che tutto vada liscio
essendo UFE. lo ho avuto delle esperienze personali, non € che ci sia la bacchetta
magica e dire “io come UFE mi presento e tutto va bene”.

E bello, penso che la cosa bella come ho detto prima, & che mi piace pensare che gli
lascio un pensiero positivo a questa persona, che sono un esempio. A differenza
dell’operatore, si cerca di collaborare assieme all’'utente anche in quei momenti in cui si
va a trovare la persona che sta male, io cerco sempre di fare il mio possibile, di far
accettare all'utente anche questa figura dell’operatore e del medico. Bisogna accettare
queste figure, io mi ricordo infatti il mio non accettare queste persone che non portava a
niente, anzi, si complicava tutto. Quando ho cominciato a riflettere diversamente, a
pensare in questo modo, le cose mi sono diventate un pochino piu facili. Per questo
motivo io come UFE ritengo fondamentale aiutare la persona per far si che accetti gli
operatori e i medici.

L’'UFE poi, secondo me, € un esempio positivo e per le persone che stanno male, che
sono in difficolta, incontrare gli UFE € prezioso perché non solo sono la dimostrazione
vera, reale che si pud star meglio, ma sono anche coloro che si offrono di ascoltarli e
aiutarli.
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D: Quando gli utenti, o i loro familiari, si affidano maggiormente a voi UFE piuttosto che
agli infermieri?

R: Mi & successo piu volte che familiari o utenti si affidassero a me. A me piace questa
cosa, mi piace approfittare di queste situazioni in cui le persone credono piu in me,
hanno piu fiducia in me. A me piace sempre cercare di stimolare il fatto che se si fanno
le cose assieme diventa tutto piu facile per me, per loro, per i familiari,... . Cercare di far
capire che la figura delloperatore € importante, per certe cose € necessaria. Ad
esempio, un signore che faceva fatica ad accettare questa cosa, che con me aveva un
altro rapporto,...dopo penso che sia anche giusto da parte mia portare questa cosa
nell’équipe, nel fare tutto assieme. Penso che per questo sia necessario anche tempo.
Mi & capitato anche il contrario, che per un momento la mia presenza non €& che era
ben accettata dall’utente, non mi voleva. Dopo con il tempo, dandogli tempo di
conoscermi, qualcosa di bello & successo.

Dopo anche per il discorso della terapia, del fatto di aver paura. lo dico sempre di
andare a parlare con il medico, perché & una cosa molto individuale.

D: Quali sono gli argomenti che piu facilmente gli utenti riferiscono a voi rispetto che ad
un operatore?

R: Gli argomenti sono molto vari, dipende da chi ti trovi di fronte. lo mi sento anche una
persona che ha questa liberta di raccontarsi e do la possibilita alla persona di sfogarsi,
di raccontare il suo vissuto, come sta,...anche per dire, sai, dalle cose che dice mi
rendo conto, quello che posso, che non € che la persona stia bene, perd se gli dai la
possibilita di parlarne ho notato che piu ne parla e piu sta meglio. E fondamentale dare
la possibilita alla persona di creare un rapporto di fiducia nei miei confronti.

Quello che a me ogni tanto mi colpisce & dire il fatto se, di chiedermi se stavo bene o il
fatto di non accettare questo disturbo. Quando mi capita, quando sento che ho la
possibilita di parlarne io mi esprimo sempre in questo modo di apertura. Parliamo di
questa nostra difficolta dell’accettare, a me capita, parlo della mia esperienza, perd ho
notato che io uso molto la mia esperienza, il mio passato, il mio percorso che ho fatto.
Quello che credevo io era di star bene, anche quando in realta stavo male. Quando mi
dico che mi piacerebbe il girono dopo star meglio, essere una persona “normale”, come
gli altri,...non avere questo disturbo,... . A me piace sempre riportare a loro dicendo
che, per me guarda, personalmente, adesso che ci penso ¢ il fatto che da quando ho
cominciato a crederci che posso star meglio, poi stavo meglio.

Accettare al 100% sarei bugiardo, perché in fondo a me piacere non avere quei
momenti in cui si sta male, ma quello che a me colpisce € quando mi vengono a
chiedere “io stard bene?” e io mi permetto sempre di dire “guarda non lo so questo”.
Quello che so io, su di me, dalla mia esperienza, &€ che quando ho cominciato a far le
cose sono piu di tutto accettati, seconda cosa devono credere del fatto di poter star
meglio e terza cosa aver fiducia nelle persone che ci sono per aiutarti. Non & facile
avere un confronto con un medico, con un operatore,...e aspetti che il medico o
I'operatore ti diano una risposta, cerchi una risposta che delle volte non c’e,... . Ecco,
queste per me sono le cose principali.

A me piace ragionare sul positivo, di accontentarsi anche delle piccole cose, di quello
che ci succede di star bene. Non é facile, perd aver la possibilita di potergli raccontare
queste cose € importante, € tutta una cosa che ti puo aiutare.

Quello che ci unisce agli utenti & la sofferenza, il non volere essere cosi. A me non me
lo toglie dalla testa nessuno se faccio nomi di persone che hanno piu difficolta, che non
vorremmo avere quello che c’é che € quello che abbiamo.
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Quindi gli argomenti che ci riferiscono di piu e che io affronto spesso con gli utenti sono
il fatto di non voler accettare la malattia, le figure di medico, operatore,...il fatto di non
aver fretta, perché ho notato che aver fretta non porta a nulla, € peggio. Anche se ti
viene da dire che € naturale perché uno che sta male vuole guarire subito; quando a
me mi hanno detto che “guarda che hai una malattia psichiatrica” la prima volta sono
uscito dal medico e il mio pensiero era fisso sulla malattia, non ci credevo, ma alla fine
a pensarci bene, insomma...sono malattie come altre, certo, ma non mal di pancia o
altro...queste cose qua sono piu lunghe. lo quando ho cominciato a star meglio, ho
iniziato a riportare queste cose. Poi ho fatto delle cose che pensavo che per il momento
non sarei mai riuscito a fare. Mi ha aiutato fare 'UFE, ho tolto quel tabu di diversita che
mi ero fatto. lo mi permetto sempre di dirmi a me stesso e agli altri che & facile
raccontarla la propria malattia, ma viverla & tutt’altra cosa; ci sono momenti che pesano
un po’ a tutti e solo se uno li vive sa cosa prova, come sta.

D: Qual é il tuo rapporto con i medici?

R: Adesso come UFE ho un rapporto buono, forse anche troppo buono. Il fatto di, non
so...forse sara una mia sensazione, io penso di non essere proprio guarito, di star
bene, sto molto attento a dire questa cosa, ad usare questa parole. Perd con il rapporto
con i medici, non é che io vado molto da loro, non uso molto i medici perché io di natura
son fatto cosi; preferisco interagire con l'utente. Certo, ormai sono 10 anni di
esperienza come UFE e quindi qualcosa si é fatto insieme, qualcosa mi ha lasciato.
Perd guarda, a me quando mi vedono loro mi guardano con altri occhi, perché sento
che mi vedono come persona che sta bene. Contrariamente, il medico mi da |l
campanello, mi guarda e mi dice “ci vediamo oggi...”, non si fa problemi e questo mi
piace. Non perché sono UFE o perché altro che non debba avvertirmi quando nota che
inizio a non star bene. Questo mi piace. Ha una considerazione di me come una
persona che collabora con loro ma allo stesso tempo ha un occhi attento.

L’'importante & saper convivere insieme, avere la possibilita di conoscersi, di
condividere del tempo insieme.

D: Qual é invece il tuo rapporto con i familiari degli utenti che stai seguendo?

R: Quando lavoravo sul territorio mi sentivo cercato dalla famiglia, mi chiamavano, mi
sentivo cercato. Il bello, quando sentivo questa cosa che dicevano “guarda come sta
bene lui adesso, vedi anche lui stava male e guarda come sta bene adesso,...”.

E una cosa bella perché io fungo da esempio che spinge l'altro a dire “guarda questo
qua & guarito...”. lo perd mi permetto sempre di dirgli che ognuno di noi ha i propri
tempi, non puoi paragonarti. Pud essere che quello che ho fatto io a te non serve a
niente. Perd si pud guarire, io penso di essere una dimostrazione, di essere uno di
quelli che se vuole pud star meglio. lo uso sempre questa frase, “se vuoi puoi star
meglio”. Ci sono poi familiari che ti usano di piu e chi un po’ di meno. Mi ricordo di un
signore che seguivo e la mamma continuava a chiamarmi, anche la sorella. Mi
chiedevano dei consigli anche su discorsi piu professionali. 1o non mi sono mai
permesso, i0 mi baso sulla mia esperienza, non mi sono mai permesso di...anzi,
cercavo di incoraggiarle e dicevo loro di riportare quelle cose al medico, al
CSM,...perché io piu di un tot non posso consigliare cose che non me la sento.

D: Quali sono le difficolta che riscontri nel collaborare con gli infermieri?

R: Gia di natura io sono uno che mi piace piu fare che non fare. Quando ci sono dei
momenti in cui non posso fare, mi rendo conto che dobbiamo dare la colpa a qualcuno
e incolpare forse anche me. Quando mi sento usato poco non me la vivo bene.
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Perd i rapporti con i professionisti, adesso come adesso funzionano molto bene. Ci
sono momenti in cui gli infermieri ti accudiscono, cercano di tenerti lontano da situazioni
particolari, ti bloccano e a me delle volte mi sembra un pochino eccessivo. Perd poi,
guando ci sono situazioni in cui proprio serve la figura di UFE, non si fanno problemi a
chiamarmi. Ho una collaborazione buona, un rapporto di fiducia buono con loro. E un
rapporto di rispetto.

D: Quali sono le cose che, dal tuo punto di vista, potrebbero funzionare meglio nella
collaborazione con l'infermiere?

R: Sentirti piu usato, pilt messo in gioco. Ma io sono abituato a guardare me stesso,
davvero non mi piace spregiudicare il lavoro o come uno si comporta, mi € difficile. Se
proprio devo dirla, mi piacerebbe essere una persona un pochino piu paziente su certe
cose, senza farsi prendere da questa “ansia”, da questo desiderio di essere sempre in
azione, sempre a far le cose. Non so, a me vien da dire che non cambierei niente. Se
potessi cambiare qualcosa cambierei il mio modo un po’ di essere, che forse vedrei
diversamente.

Nella collaborazione con loro va tutto bene, non cambierei nulla perché se c’é€ qualcosa
loro te lo dicono, ti coinvolgono,...sono io un pochino che mi estraneo, sono io che sono
un po’ “un orso”. Ogni tanto ricado in questa cosa e allora diventa tutto piu, ti sembra un
pochino tutto piu brutto e difficile. Per il resto, a pensarci bene, non € che cambierei
qualcosa. Perché se penso al modo in cui si comportano nei miei confronti non ho nulla
da dire. Forse per funzionare meglio tutto metterei piu figure di UFE, ma figure per far
vedere a persone che stanno male che si pud fare, si pud star meglio. lo metterei piu
figure sul positivo, figure esempio. Perché ce ne sono qua di persone che hanno fatto
un percorso bello, di guarigione. Ecco, metterei piu persone sul positivo che possono
dare qualcosa all'utente.

lo una figura degli UFE in tutti i centri la metterei, la userei. Se ci rifletti, aver di fronte
una persona positiva, sincera, autentica, che sa cosa si prova nella malattia, cosa mi
stai dicendo,...€ preziosa, fa tanto. Non solo per gli utenti, ma anche per i professionisti
fa tanto. E una figura preziosa che aggiunge valore.
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TABELLA INTERVISTA 1 — INFERMIERI

TEMI PRINCIPALI

OPINIONE SUGLI
UFE

Pregiudizi Valore UFE
Aver gia lavorato con UFE quando Riconoscenza valore di queste
erano utenti figure

Conoscerli gia da prima di diventare
UFE

Investire positivamente in loro
Stima nei loro confronti
Esperienza utile per professionisti,
servizio e pazienti

SITUAZIONI IN CUI
UFE SONO
AVANTAGGIATI

Poter usare propria esperienza di malessere

Quando confronto con paziente & meno intenso

Quando la relazione ¢ vista, da parte dell’'utente, come d’ascolto e non
giudicante; relazione basata sull’ascolto attivo

Immedesimazione

UFE ha sperimentato la malattia, sa cosa si prova

COLLABORAZIONE
CON UFE

Difficolta Vantaggi

Informare UFE rispetto a situazioni | Collaborazione sempre preziosa
dei pazienti UFE fondamentale in tutte le fasi
Occuparsi del’lUFE quando sta della presa a carico

male

Situazioni di disagio, ritorno a
rapporto “curante-paziente”
Lavorare con figura
“professionalmente non formata”
Costruire rapporto di conoscenza,
stima e fiducia con UFE

POSSIBILI
CAMBIAMENTI
NELLA
COLLABORAZIONE

Miglioramenti

Non cambierei nulla Richiedere altri UFE

RISULTATI NEL
PAZIENTE

Lavori di recovery ben riusciti
Miglioramenti dello stato di salute, sociale, psicologico e familiari
Risultati favorevoli in tutte le sfere

DIFFERENZE NEL
COLLABORARE
CON UFE EX-
UTENTI O
FAMILIARI

Non ci sono differenze

RAPPORTO CON

Inizialmente, medici difficolta a rapportarsi con UFE e quindi poca
considerazione

MEDICO E Infermieri figura “nel mezzo” tra medici e UFE, rapporto complicato con
FAMILIARI medici
Oggi, rapporto stabilito “sullo stesso piano”
Adattarsi un po’ in tutto, anche se dipende da chi hai di fronte
RUOLO Seguire UFE nelle sue visite
INFERMIERE Fare da curanti a UFE nei loro periodi di crisi
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TABELLA INTERVISTA 2 — INFERMIERI

TEMI PRINCIPALI

OPINIONE SUGLI
UFE

Pregiudizi

Inizialmente, la non
conoscenza dellUFE
Paura della figura di UFE

Valore UFE

Aiuta ogni professionista nella relazione
con utenti

Permette apertura porta/serratura per
accedere all’'utente

I'UFE funge proprio da chiave, apre
quella serratura, apre quella porta che
tu operatore, nonostante tu sia un
professionista consapevole di dove sei,
di cosa fai, di sapere con chi hai a che
fare, ...

SITUAZIONI IN CUI
UFE SONO
AVANTAGGIATI

Tutte le situazioni, se utente accetta TUFE
Quando ha avuto stesso malessere dell’'utente ed ha assunto stesse

terapie dell’utente

COLLABORAZIONE
CON UFE

Difficolta

Non ci sono difficolta reali
Comunicazione,
incomprensione sono problemi
che ci creiamo; se si é puliti,
corretti ed onesti nella
comunicazione, proprio come
bisognerebbe esserlo, non
dovrebbero esserci
incomprensioni

Non consapevolezza propria
malattia

Non riconoscimento segni
precoci di crisi

Vantaggi

UFE utile in tutte le fasi presa in carico:
primo contatto, gestione crisi, ricovero,
riabilitazione,...posso metterlo ovunque
UFE ti ricorda dei tempi “umani” del
paziente, di adattarsi/adeguarsi ai suoi
tempi e non essere tu operatore a
dettare i tempi

Considerare desideri reali dell’'utente
Essere al servizio dell’'utente,
nonostante gerarchia e struttura
aziendale

UFE ti riporta con i piedi per terra
Avere sempre il punto di vista
dell'utente

POSSIBILI
CAMBIAMENTI
NELLA
COLLABORAZIONE

Dipende da UFE, da sua
maturita, voglia di mettersi in
gioco

Aver maggior consapevolezza
propria malattia

Miglioramenti

Integrarli maggiormente nell’équipe
Considerare loro pareri e pensieri
Stimolare UFE a fare osservazioni, a
dire loro parere

RISULTATI NEL

Maggior fiducia nell’operatore, nelle cure

PAZIENTE Speranza di guarire perché c’é esempio vivente UFE
DIFFERENZE NEL
COLLABORARE Non ci sono differenze
CON UFE EX- Entrambe le figure sono fondamentali
UTENTI O
FAMILIARI
RAPPORTO CON
MEDICO E Rapporto sempre uguale, sia se si collabora con UFE oppure no
FAMILIARI
Non bisogna modificare niente, in équipe pluriprofessionali & normale la
RUOLO sovrapposizione di ruoli
INFERMIERE Se tu infermiere sai dove sei, sai il tuo ruolo, te lo riconosci e ti viene

anche riconosciuto non invadi nessun’altra area e non necessiti quindi di

modificare il tuo ruolo

78




TABELLA INTERVISTA 3 — INFERMIERI

TEMI PRINCIPALI

OPINIONE SUGLI
UFE

Pregiudizi Valore UFE

UFE non & operatore, non ha Sono un valore aggiunto, figura di
preparazione clinica riferimento

Rapportarsi con UFE in modo Loro esperienza, loro opinione ha
diverso valore

Conoscere gia persona quando | Sono piu disponibili per il paziente,
era utente anche quando servizio € chiuso

SITUAZIONI IN CUI
UFE SONO
AVANTAGGIATI

Confronto utente rispetto certi argomenti/situazioni & visto come “tra pari”
Interpretare e cogliere punti di vista utenti

Conoscenza dell’utente e i suoi familiari

E capitato spesso che magari un parente contattasse prima I'UFE
rispetto noi operatori, perché magari lo conosceva gia e quindi riponeva
maggqior fiducia in lui

Passato simile a quello dell’'utente, esperienza di malattia

COLLABORAZIONE
CON UFE

Difficolta Vantaggi

Quanto UFE non accetta aiuto Nell’accoglienza, UFE aiuta l'utente a
da operatori rompere il ghiaccio

Scopi secondari da parte Nelle crisi intervento UFE prezioso
dellUFE (avere retribuzione) grazie a loro esperienza

Non consapevolezza propria UFE riferisce

malattia informazioni/segnalazioni a operatori
Non sfruttare propria esperienza | Punto di riferimento per utenti
durante periodi di crisi

POSSIBILI
CAMBIAMENTI
NELLA
COLLABORAZIONE

Nessun cambiamento Miglioramenti
Scelta del’'UFE
Sondare meglio la motivazione che

spinge persona a fare UFE

RISULTATI NEL
PAZIENTE

Maggior fiducia, speranza e atteggiamento positivo verso servizio,
curanti; clima di speranza
Maggior speranza e fiducia nel proprio percorso di recovery

DIFFERENZE NEL
COLLABORARE
CON UFE EX-
UTENTI O
FAMILIARI

Non ce ne sono

RAPPORTO CON

Non cambia nulla

MEDICO E Medici vedono UFE come figure attivabili e loro esperienza € aspetto
FAMILIARI facilitante
Avere consapevolezza del proprio ruolo
RUOLO Avere consapevolezza del ruolo di UFE
INFERMIERE Non dare nulla per scontato

Tutelare UFE, evitare loro situazioni troppo “pesanti” emotivamente
Chiedere sempre opinione UFE, valorizzare loro potenziale
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TABELLA INTERVISTA 4 — INFERMIERI

TEMI PRINCIPALI

OPINIONE SUGLI
UFE

Pregiudizi

All'inizio difficolta ad accettare, riconoscere un ruolo
significativo di persona che non ha fatto percorso di
studi...c’e voluto tempo ad accettare la ricchezza di

questa figura

Non conoscenza della persona che fa UFE

Valore UFE
Apportano
positivita al lavoro
Valore aggiunto
per il servizio
Figura innovativa

SITUAZIONI IN CUI
UFE SONO
AVANTAGGIATI

Favoriscono compliance dei pazienti alla terapia, alle cure
Quando utente rifiuta figura dell’operatore, quando operatore non riesce

a rapportarsi con utente

UFE visto come persona “alla pari”

UFE non ha il camice

COLLABORAZIONE
CON UFE

Difficolta

Sulla figura in sé non ce ne
sono

Alcuni UFE fanno fatica a
trasmettere informazioni,
discutere con operatori
Difficolta nel trasmettere il
proprio sapere esperienziale
Scopi secondari (avere
retribuzione)

Vantaggi

Nell’accoglienza del paziente in reparto,
figura di riferimento

Riferisce informazioni su utente che
operatori non sanno

Punto di riferimento per utenti e familiari
...noi operatori non riusciamo in nessun

modo a rapportarci con 'utente quando
ha un momento di crisi, mentre 'UFE si.
Il pitr delle volte 'UFE stesso
rappresenta la chiave per accedere a
quella serratura che tiene “chiuso”
l'utente.

POSSIBILI
CAMBIAMENTI
NELLA
COLLABORAZIONE

Non cambierei nulla

Miglioramenti

Allungare percorso di inserimento degli
UFE

Scelta mirata degli UFE e sondare
meglio la motivazione che spinge
persona a fare UFE

RISULTATI NEL

Migliore compliance alle cure

PAZIENTE Percorso di miglioramento della qualita di vita, percorso di recovery
Non cambia nulla, entrambe figure hanno sapere esperienziale di
DIFFERENZE NEL | malattia e sofferenza
COLLABORARE UFE familiare riferimento, aiuto per parenti di utenti ricoverati che
CON UFE EX- chiedono confronto per poter essere anche loro risorsa per l'utente
UTENTI O UFE ex-utente fondamentale in situazioni di crisi, riesce a rapportarsi
FAMILIARI con l'utente
RAPPORTO CON Non c’é nessun cambiamento
MEDICO E
FAMILIARI
Non ci sono aspetti da modificare
RUOLO Integrare UFE nell’équipe, nel gruppo di lavoro e valorizzare sua
INFERMIERE ricchezza
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TABELLA INTERVISTA 5 — INFERMIERI

TEMI PRINCIPALI

OPINIONE SUGLI
UFE

Valore UFE
Figura valida e di grande aiuto
Mettono a disposizione loro

Pregiudizi

Inizialmente, paura che UFE
possano portare via lavoro a
operatori/allievi

Situazioni critiche rispetto a
gerarchia di ruoli

fidano molto di loro

esperienza come paziente e familiari
Figura riconosciuta da tutti, utenti si

SITUAZIONI IN CUI
UFE SONO
AVANTAGGIATI

Sono nell’ambito psichiatrico da tanto tempo, sanno come comportarsi

Conoscenza dell’'utente e dei familiari

Esperienza di malattia simile a utente, immedesimazione, empatia
Possono raccontare loro esperienza, far sentire vicinanza

Portare utenti fuori dal reparto, fare uscite con utenti

COLLABORAZIONE
CON UFE

Difficolta Vantaggi

Quando UFE & stanco, Tutte le fasi: fase iniziale quando UFE
sovraccaricato €
difficoltosa la relazione e
la collaborazione
Quando hanno periodi di
crisi

entrare in relazione
bisogni dell’'utente.
puo fare paragoni e propone riflessioni

Avere informazioni che senza UFE non
avresti

UFE ti riporta riflessioni, problemi, priorita,

conosce utente; fase critica, UFE riesce ad

UFE segue persona anche fuori da reparto,

POSSIBILI
CAMBIAMENTI
NELLA
COLLABORAZIONE

Nulla, quando c’e
collaborazione da
entrambe le parti tutto
funziona bene

Miglioramenti

fragili; tutelarli
Fermare UFE quando si notano segni
premonitori di una crisi

Prestare piu attenzione a UFE ex-utenti, piu

RISULTATI NEL
PAZIENTE

Maggior fiducia nellUFE, negli operatori, nelle cure
Compliance alle cure

Maggior apertura al dialogo, maggior disponibilita
Alleviamento e alleggerimento tensione in reparto

DIFFERENZE NEL
COLLABORARE
CON UFE EX-
UTENTI O
FAMILIARI

Non ce ne sono.
UFE ex-utente piu fragile, emotivo in alcune situazioni
UFE familiari piu “forti”

RAPPORTO CON

Non cambia nulla.

MEDICO E Si tratta di lavoro d’équipe, figure diverse che lavorano nella
FAMILIARI multidisciplinarieta

Non viene modificato
RUOLO Portare attenzione con tutti, lavorare in collaborazione
INFERMIERE Non dare per scontato niente, integrare sempre UFE nell’équipe di

lavoro
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TABELLA INTERVISTA 1 — UFE

TEMI PRINCIPALI

Autostima Miglioramento della propria situazione
MOTIVAZIONE A Essere UFE aumenta Riscoprire le proprie capacita
SVOLGERE I'autostima, la felicita Avere a che fare con le persone
RUOLO UFE Voglia di mettersi in gioco Mettersi in gioco per aiutare altre
Ritrovare propria felicita persone, sentirsi utili
Dare consigli basati sulla propria esperienza
CONTRIBUTO Supportare ed essere utili per tante persone
PROPRIO ...Sicuramente ce la si puo fare...
INTERVENTO
Vissuto/esperienza di Contatto diretto con utenti
VANTAGGI DI malattia Fare da tramite tra utenti-operatori
ESSERE UFE Aver passato la malattia e Riferire ad operatori informazioni che
sapere cosa significa solo UFE sanno, che riferiscono solo a
Sapere subito esigenze, UFE
bisogni, confidenze
Utenti maggior fiducia negli
UFE, sanno che capiscono
cosa sentono e provano
Problemi personali Confronto “tra pari”
MAGGIOR Necessita di appoggio Confronto con qualcuno che capisce

AFFIDAMENTO AD
UFE

“personale”
Quando hanno problematiche
ed esigenze

Confronto empatico

Parlano dei problemi personali, esigenze particolari

ARGOMENTI Cose che non funzionano, non vanno bene
RIFERITI Problemi legati al’assunzione terapia, effetti collaterali farmaci, rifiuto
farmaci
Medici Familiari
RAPPORTO CON Difficolta a collaborare con Rapporto di fiducia, accoglienza,
MEDICI E UFE disponibilita, rassicurazione

FAMILIARI UTENTI

UFE deve andare a cercare
medico, avvisarlo, richiedere
cose

Tenere sempre informati i familiari
rispetto percorso utente

Far capire loro che & necessaria
pazienza, malattia necessita tempo
Non ¢é un raffreddore che passa in 7

giorni

COLLABORAZIONE
CON INFERMIERI

Difficolta
Assenteismo di infermieri
Piu impegni

contemporaneamente, son presi
a far altro e sono un po’ assenti

Vantaggi

Poter riferire loro informazioni su
utenti

Confrontarsi rispetto situazioni
particolari

Poterli aiutare, collaborare, dire loro
nostra opinione

MIGLIORAMENTI
NELLA
COLLABORAZIONE

Maggior presenza attiva di infermieri
Ricordare quali sono priorita, che utente & prioritario
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TABELLA INTERVISTA 2 — UFE

TEMI PRINCIPALI

MOTIVAZIONE A
SVOLGERE
RUOLO UFE

Autostima

Utenti sono propria medicina,
propria cura

Ritrovare propria felicita, ...andavo
a casa felice e contento...

Miglioramento propria situazione
Mettersi in gioco, aiutare altri
Sentirsi utili

CONTRIBUTO
PROPRIO
INTERVENTO

Maggior autostima e fiducia in se stessi; maggior autonomia; riduzione
farmaci; riprendere attivita lavorativa; eliminare paura di non guarire;
riconoscere e monitorare prodromi a vicenda; maggior fiducia nel
medico, operatori, farmaci; importanza di farsi aiutare e non isolarsi;
forza di volonta, ...70% e dovuto da noi, dal nostro intento, dal nostro
modo di affrontare malattia...é grazie a noi stessi che riusciamo a
venirne fuori...ho cercato di approfondire e studiare molto le diverse
malattie; anche grazie al primario De Stefani che mi ha permesso di
seguirlo in suoi vari viaggi, come ad esempio a Barcellona...Ho imparato
moltissimo, svariati metodi da diversi primari e grazie a questa
educazione ricevuta, riesco a trasmettere agli utenti quella
documentazione tecnica che io sono riuscito ad avere per fare in modo di
tenere | farmaci al minimo possibile

VANTAGGI DI
ESSERE UFE

Vissuto/esperienza di malattia
Passato di malattia e vissuto sue
fasi, sfaccettature, periodi
difficoltosi; aver avuto confronti
con medici Esperienza di
guarigione, di reazione a malattia

Essere punto di riferimento per
utenti e familiari; uscire a cena con
utenti e conoscerli anche fuori da
CSM; portare propria esperienza
nella societa; condividere con utenti
momenti di vita quotidiana

MAGGIOR
AFFIDAMENTO AD
UFE

Problemi personali

Quando utenti o familiari
necessitano maggiori informazioni
inerenti malattia loro le ho avute anche io; Vedono
Quando ci sono problemi familiari in me persona che ne é uscita fuori

Confronto “tra pari”
...Io sono al pari loro e certe cose,
certe problematiche come le hanno

ARGOMENTI
RIFERITI

Tutti utenti inizialmente riferiscono paura, paura di non farcela
Problematiche personali e familiari; problemi legati alla sintomatologia,
come gestire sintomi

RAPPORTO CON
MEDICI E
FAMILIARI DEGLI
UTENTI

Medici

Con il tempo va sempre meglio,
migliora sempre piu

Prima c’era un muro e adesso sta
diventando un parapetto dove ci si
appoggia e si discute...

Chiedono a UFE parere,
informazioni, si affidano a loro

Familiari

Si sfogano con UFE, riferiscono
loro problematicita e negativita
Chiedono parere, aiuto ad UFE

COLLABORAZIONE
CON INFERMIERI

Difficolta Vantaggi
Non avere/condividere stessi Fare da mediatori con operatori,
pensieri e comportamenti riferire loro

Non essere in sintonia con alcuni
operatori

comportamenti/informazioni che
non sanno rispetto utenti

MIGLIORAMENTI
NELLA
COLLABORAZIONE

Essere molto piu incisivi con i medici ed insistere, noi essendo ex-utenti,
delle volte facciamo piu fatica
Imporre maggiormente opinione UFE per benessere utenti
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TABELLA INTERVISTA 3 — UFE

TEMI PRINCIPALI

Autostima Miglioramento propria situazione
MOTIVAZIONE A Poter dare qualcosa di se Avere responsabilita, sentirsi utili e
SVOLGERE stessi responsabili; La responsabilita € una
RUOLO UFE Sentirsi riconosciuti come cosa che si conquista di volta in volta e
persone che possono quando inizi ad averne abbastanza,
contribuire senza renderti conto, la vita diventa
veramente piu bella
Diminuzione di pregiudizi e stigma; societa piu informata su malattia
CONTRIBUTO psichiatrica; utenti affrontano piu “serenamente” la malattia; E
PROPRIO importante usare anche un po’ di intuito ed intelligenza soprattutto
INTERVENTO nell’aiutare gli altri; delle volte bisogna prendere il problema in mano ed
analizzarlo e dire “forse non é cosi grande”, delle volte basta fare una
piccola cosa al giorno che ti possa aiutare, ti da ritmo e costanza e non ti
fa sentire cosi inutile
Far capire importanza fiducia negli operatori
Vissuto/esperienza di malattia Interagire attivamente
VANTAGGI DI Portare propria esperienza di malattia fuori da con utenti
ESSERE UFE CSM Poter sensibilizzare
Dare consigli basandosi sul proprio vissuto di popolazione rispetto
disagio, su problemi avuti con i propri malattia psichiatrica
familiari...rappresentare la malattia e allo
stesso tempo la vittoria nei confronti della
malattia.
Problemi personali Confronto “tra pari”
MAGGIOR Questioni personali, problemi | Si rivolgono in senso amichevole;

AFFIDAMENTO AD
UFE

familiari

So che mi capisci, te lo dico
perché sai.

Empatia

rapporto di amicizia e di fiducia; stima
da entrambe le parti, fiducia e accordo
Sono sul loro stesso piano

ARGOMENTI
RIFERITI

Difficolta familiari; problemi relazionali e/o sentimentali; consigli per
gestire malattia; difficolta con malattia o con se stessi

RAPPORTO CON
MEDICI E
FAMILIARI DEGLI
UTENTI

Medici

Conoscono UFE, rapporto di
fiducia

Rapporto buono

Familiari

Si basano su UFE, si fidano di loro
Cercano aiuto degli UFE, consigli su
come comportarsi

Dare pareri, consigli e supporto
basandosi su vissuto personale, su
propria esperienza

COLLABORAZIONE
CON INFERMIERI

Difficolta

Valutazioni negative,
pregiudizi nei confronti UFE
Non vedere miglioramenti in
UFE, assenza di stima
Vedere UFE ancora come
utente

Vantaggi

Abbattere stigma, sensibilizzazione,
rendere partecipe societa
Conoscere maggiormente utente e
poter fare da mediatori

MIGLIORAMENTI
NELLA
COLLABORAZIONE

Forse riconoscerci di pit, stimarci di pid...

Avere maggior spazio per opera

re e agire

Continuare a darci responsabilita, c¢i fa sentire vivi
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TABELLA INTERVISTA 4 — UFE

TEMI PRINCIPALI

Autostima Miglioramento propria situazione
MOTIVAZIONE A Ruolo UFE fa stare bene; Aver avuto confronto con altro UFE,
SVOLGERE eliminazione tabu di diversita vedere che stava bene
RUOLO UFE Dare senso al proprio vissuto, Migliorare mie condizioni, crescita
sentirsi utili; avere personale
responsabilita; cultura del Diminuzione dei “periodi no”; piu
lavoro aperti e vedere cose in positivo
Migliorare se stessi, aumentare
propria autostima
CONTRIBUTO Far riflettere utente su cambiamento; essere esempio di miglioramento;
PROPRIO ...lasciare un seme positivo che se l'utente vuole puo farlo crescere;
INTERVENTO maggior fiducia in se stessi; credere che si pud star meglio; maggiore
fiducia nelle persone e accettare aiuto; accettazione malattia;
accettazione figure infermiere e medico; se vuoi puoi star meglio
Vissuto/esperienza di malattia Figura preziosa che aggiunge
VANTAGGI DI Empatia, capire utenti; utilizzare valore; maggior fiducia da parte di
ESSERE UFE proprio vissuto/esperienza; utenti; utenti vedono UFE persona
collaborare con utente nei suoi vicina a loro; Mi é capitato anche il
periodi di crisi; essere esempio contrario, per un momento la mia
reale, positivo; immedesimazione | presenza non era bene accettata da
e vicinanza a utente, ...mi rivedo | utente, non mi voleva
in loro...
Problemi personali Confronto “tra pari”
MAGGIOR Paura di non guarire, paura della | Hanno piu fiducia in UFE; qualcuno

AFFIDAMENTO AD
UFE

come loro
Ci vedono come esempio

malattia
Problemi con terapia, con familiari

ARGOMENTI
RIFERITI

Non accettazione della malattia
Non accettazione della figura di medico e d’operatore
Tempistiche della malattia; guarigione

RAPPORTO CON
MEDICI E
FAMILIARI DEGLI
UTENTI

Medici Familiari

Considerano figura di UFE, UFE Cercano figura di UFE e la

SONO risorsa, persone preziose; contattano, la chiamano

Ha una considerazione di me Chiedono a UFE consigli; fretta di
come una persona che collabora | vedere risultati, guarigione

con loro ma allo stesso tempo ha | Familiari fanno paragone tra UFE e

COLLABORAZIONE
CON INFERMIERI

un occhio attento. loro caro
Ricordare a familiari che ognuno ha
propri tempi

Difficolta Vantaggi

Premurosi nei confronti UFE
Delle volte, accudiscono fin
troppo UFE Collaborazione, scambio di
Protezione, tutela informazioni, confronti, opinioni

Figura che aggiunge valore
Fare da mediatori con professionisti

MIGLIORAMENTI
NELLA
COLLABORAZIONE

Essere piu usati, piu messi in gioco; aumentare numero di UFE, piu
figure positive

Mettere figura di UFE in tutti i campi, in tutti i centri

Essere una persona piu paziente, senza farsi prendere dal desiderio di
essere sempre in azione
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