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di Barbara Apicella

Quando per la scienza non ci so-
no pill speranze crolla il mondo
addosso e ci si chiede: adesso

‘che cosa facciamo? Una doman-.

da che si pone, non solo il mala-
to, ma anche i suoi familiari: do-
ve andare, a chi chiedere, che
cosa chiedere. Quesiti ai quali,
per ottenere una risposta, biso-
gna bussare a diverse porte: me-
dico di famiglia, assistente so-
ciale, Ats, sindacati, tribunale,
mondo del volontariato. Con

una grande perdita di tempo e

di energie sottratte al familiare
bisognoso, e una mernite spesso
non abbastanza lucida per gesti-
re la situazione.

Domande che ogni giorno rice-

vono le tre assistenti sociali del-
lo'sportello “E adesso che cosa
faccio...”, servizio gratuito offer-
to dalla cooperativa La Meridia-
na per fornire risposte concrete
a chi, dall’oggi al domani, rice-
ve diagnosi di Sla (Sclerosi late:
rale amiotrofica), malattie in fa-

se terminale, demenza, Alzhei- .

mer o stato vegetatlvo Attivo
da tre anni lo sportello & diventa-
to un importante. punto di riferi-
mento trasformando le operatri-
ciin navigatrici del territorio; ol-
tre che angeli custodi dei paren-
ti. In tre anni sono circa 250 le
richieste giunte, domande tra le
piti disparate: da informazioni
sui servizi, a chi rivolgersi per ri-

' cevere SOSthﬂO economico,

che cosa fare in caso di tutela di
una persona incapace di provve-
dere ai propri interessi, capire
se i presidi ci spettano o meno,
a chi rivolgersi per assumere
una badante, come fare per ab-
battere le barriere architettoni-

L'ATTIVITA

Le assistenti sociali Sara Zambello
e Marta Consonni dello sportello
“E adesso che cosa faccio...”

che nel bagno, come richiedere

" un letto. «Dopo la diagnosi i pa-
- renti non sanno che cosa fare e

come orientarsi nei meandri del-

la sanitd e della burocrazia -

spiegano le assistenti sociali Sa-
ra Zambello e Marta Consonni -;

-Soprattutto per le patologie pili

gravi come la Sla, oppure lo sta-
to vegstativon.

n quiest’ultimo caso in Lombar-
dia esiste la Dgr 6620/2007,
che prevede una serie di diritti e
servizi a chi, in uno stato diauto-
sufficienza, in seguito a un even--
to traumatico si ritrova in uno
stato vegetativo: ricovero in
ospedale, assistenza‘in un cen-
tro di riabilitazione fino & 180
giorni e poi test di valutazione

‘neurologica per verificare se il

malato ha diritto ad accedere
gratuitamente alle strutture di
assistenza, a - prescindere
dall’etd e dalle condizioni-eco-
nomiche.- Quando la risposta &
negativa la famiglia non-sa che
cosa fare. «I familiari non sanno
districarsi nel linguaggio sanita-
rio e burocratese — precisa Sara
Zambello -. Vogliono capire i lo-
ro diritti, quello che possono fa-
re, se sul territorio esistono ser-
vizi dedicati». E proprio questo -
il compito delle assistenti dello
sportello.
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Dnecn anni ad asciugare Iacrlme e regaiare sorrisi

La storla della brasiliana

Per dieci anni ha viééufé chIuot

dianamente a contatto con la

morte ‘portando aiuto, sollievo,
sorrisi e:ascolto ai malati termi-
nali. Un lavoro_ intenso quello
svolto da Carolina Menezes, 40
anni, brasiliana che da 14 vivein
italia. Carolina al suo Paese era
‘impiegata in tribunale, un impie-
go prestigioso che a 26 anni ha
lasciato’ dopo aver trovato
Famore in ltalia. Qui in Brianza
ha svolto diversi mestieri (bari-
sta, cameriera, tata.u) poi {a de-
cisione di iscriversi a un corso

per diventare Oss (operatore so-
cio sanitario)-e 'impiego in una -

cooperativa. «Assistevo i malati
terminali - racconta -. Non & sta-

tofacile. Non li trattavo da mala-
ti,.ma da persone con le quali
parlare, confidarsi, ridere e ac-
cogliere i loro momenti di sfogo
e di rabbia». Quando la malattia
era in uno stato molto avanzato
la  comunicazione avveniva in

modo diverso. «Anche con gli |

occhi - prosegue -. Un semplice

. sguardo che spiegava piti di mil-

le parole». Tante le persone che

Carolina ha seguito e che oggi

non ci sono pili: uomini e don-
ne, giovani e anziani, madri e
nonni..«Ho contato fino a cin-
quanta pazienti - prosegue -.
Poiho smesso di contare, Ricor-
do la storia. di una giovane mam-
ma: andavo da lei alle 5 del mat-
tino per aiutare il marito a lavar-
la. O ancora con Maria Teresa
amavo fare le parole crociate:
per me era come una mamma,

I'ho assistita anche quando &

stata trasferita in hospice restan-
do parte della famiglia anche
dopo la sua morte».
Un lavoro intenso che Carolina,
ad un certo punto, ha deciso di
abbandonare: troppo impegna-
tivo dal punto di vista emotivo.
«Lavorare tutti i giorni a contat-
to con la-morte e la sofferenza
non & facile - conclude -. Ades-
so mi sto per laureare in gestio-
ne delle risorse umane».
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