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TUTTO SULLE NOSTRE SPALLE

Ci sono quattro tipi di persone nel mondo

> quelli che sono stati caregiver

» quelli che attualmente sono caregiver

» coloro che saranno caregiver

» e coloro che avranno bisogno di caregiver

da: Aiutarsi ad aiutare gli altri: un libro per Caregiver di Rosalynn Carter
con Susan K. Golant (Rosalynn Carter Institute for Caregiving)



Chi e 1l caregiver?

Il termine inglese caregiver viene utilizzato per
definire quella persona che si occupa di qualcuno non
autosufficiente: solitamente si parla di caregiver familiare,
ovvero di un parente che gestisce un familiare che ha
bisogno di assistenza continua e che si impegna nelle
attivita quotidiane di cura dell’assistito.

La particolarita del caregiver e, quindi, che non si tratta
di una figura professionale esterna pagata per un
servizio che offre, come puo essere la badante, ma di un
parente che, per scelta o necessita, decide di assistere un
suo caro a titolo gratuito.




[La dimensione del fenomeno in Italia

Assistere un proprio caro € qualcosa che
accomuna sempre piu persone, basti
pensare che in Italia si contano oltre 8
milioni di caregiver familiari (dato
Istat 2018): un vero e proprio esercito,
costituito per lo pit da donne (figlie o
sorelle) che a titolo gratuito si prendono
cura di un genitore malato, o un familiare
non autonomo con difficolta motorie.

https://youtu.be/EM218byOwwk



https://youtu.be/EM2I8by0wwk

[.a tutela 1in Italia

In un contesto come quello italiano in Dalcuni anni si sta lavorando a una
cui si registra un generale legge nazionale che conceda
invecchiamento della popolazione*, dignita e diritti a chi svolge questa
anche grazie ai progressi in campo attivita di cura.

medico e sanitario, il ruolo del
caregiver sta assumendo sempre
maggiore importanza.

*Gianpiero Dalla Zuanna, professore ordinario di demografia «da qui al 2040 I'aumento delle persone con piu di 70
anni salira del 50 per cento, raddoppieranno gli anziani con piu di 90 anni, cresceranno gli anziani coniugati e istruiti, e
ci.saranno.sempre piu anziani afflitti da disabilita.»



[.a tutela in Italia

Tra il novembre 2015 e il marzo 2016, sono stati presentati
due Disegni di Legge e due Proposte di Legge,
rispettivamente al Senato della Repubblica e alla Camera
dei deputati, finalizzati al riconoscimento di questa figura
e nel novembre 2017 la Commissione Bilancio del Senato
ha approvato all'unanimita I’emendamento che prevede il
“Fondo per il sostegno del titolo di cura e di assistenza del
Caregiver familiare

A fine 2020, la Legge di Bilancio 2021 (Legge 178/2020,
art. 1 c. 334) ha istituito un nuovo Fondo per il
riconoscimento del valore sociale ed economico
dell’attivita di cura non professionale svolta dal caregiver
familiare, con una dotazione di 30 milioni di euro per
ciascuno degli anni 2021-2023.




[.a tutela 1in Italia

2018 Fondo per il sostegno del ruolo di cura e di assistenza del carergiver familiare.

Art. 1, comma 255 legge 27 dicembre 2017 n. 205

Definizione: La persona che assiste e si prende cura del coniuge o in caso di unione civile, di
un familiare entro il secondo grado, ovvero di un familiare entro il terzo grado (vedi
specifiche) che, a causa di una malattia, infermita o disabilita....sia riconosciuto bisognoso o

titolare di accompagnamento.



L’Onu condanna I’Italia sui caregiver

IL 3 OTTOBRE 2022 IL COMITATO ONU SUI DIRITTI DELLE PERSONE CON DISABILITA HA CONDANNATO L'ITALIA
PER LA MANCANZA DI TUTELA GIURIDICA DElI CAREGIVER, ACCERTANDO COSI LA VIOLAZIONE DEGLI
OBBLIGHI INTERNAZIONALI ASSUNTI CON LA RATIFICA DELLA CONVENZIONE ONU SUI DIRITTI DELLE
PERSONE CON DISABILITA DEL 2006.

LA FIGURA DEL CAREGIVER FAMILIARE VIENE DEFINITA PER LA PRIMA VOLTA A LIVELLO STATALE
DALL'ARTICOLO 1, COMMA 255, DELLA LEGGE DI BILANCIO DEL 2018. SI TRATTA DI UNA DEFINIZIONE CHE VA
SICURAMENTE MIGLIORATA E, SOPRATTUTTO, INSERITA IN UN CONTESTO NORMATIVO DI PIU AMPIO RESPIRO,
CHE POSSA ASSICURARE PROTEZIONE, TUTELE PREVIDENZIALI, SANITARIE E ASSICURATIVE, MA ANCHE
TENERE CONTO DI ALTRI ASPETTI, QUALI IL SOSTEGNO PSICOLOGICO ED EVENTUALI PERCORSI DI
FORMAZIONE PER IL CAREGIVER FAMILIARE STESSO E ANCHE PER CHI CON LUI CONDIVIDE | CARICHI DI CURA
E DI ASSISTENZA.

IL FONDO HA UNA DOTAZIONE DI 30 MILIONI DI EURO PER CIASCUNO DEGLI ANNI 2021, 2022 E 2023 ED E
STATO ISTITUITO NELLA PREVISIONE DEL MINISTERO DEL LAVORO E DELLE POLITICHE SOCIALI, CHE E
COMPETENTE PER LA GESTIONE DELLE RISORSE STESSE E PER L'ATTUAZIONE.

https://www.sanitainformazione.it/politica/caregiver-lonu-condanna-litalia-per-il-mancato-riconoscimento-dei-diritti-umani/



QUALI SONO | COMPITI DEL CAREGIVER?
ASSISTENZA DIRETTA

IGIENE QUOTIDIANA

CAMBIO DEL PANNOLONE IN CASO DI INCONTINENZA URINARIA O FECALE
PREPARAZIONE E SOMMINISTRAZIONE DEI PASTI

SOMMINISTRAZIONE DElI FARMACI

ORGANIZZAZIONE DI VISITE MEDICHE

ACCOMPAGNAMENTO IN OSPEDALE O AMBULATORI MEDICI

GESTIONE DI PRATICHE AMMINISTRATIVE E BUROCRATICHE b

ACQUISTO DI AUSILI PER INCONTINENZA E PROTESI

LA SORVEGLIANZA PASSIVA NOTTURNA



LE COMPETENZE SPECIFICHE

» GESTIONE PIAGHE DA DECUBITO, OVVERO LESIONI CHE INTERESSANO
LACUTEE I TESSUTI

LA GESTIONE DI PROTESI ED AUSILI

L’IGIENE QUOTIDIANA DELI’ANZIANO ALLETTATO

PREVENZIONE DELLE INFEZIONI E DELLE IRRITAZIONI CUTANEE.

DISIDRATAZIONE. SAPERE COME FARE PER PREVENIRLA

YV V VYV VYV VY

LASOLITUDINE E IL PESO EMOTIVO NELLAVICINANZAALLA
FRAGILITA
LA GESTIONE DEI FARMACI

IL RISCHIO CADUTE

LA GESTIONE DELLE PATRICHE BUROCRATICHE AMMINISTRATIVE

YV V V V

LA GESTIONE FINANZIARIA



Le segnalazioni dei cittadini

O Inadeguatezza delle cure domiciliari

L Donne, lavoratrici, ancora con un forte carico famigliare, soprattutto nel caso della presenza dei figli a cui va
aggiungo un impegno quotidiano, prolungato negli anni, di supporto al/ai genitori anziani

O Differente comportamento tra uomini e donne rispetto alla rinuncia al lavoro o allo studio. Il 74% delle donne
ha dovuto rinunciare a (o smettere di) lavorare e/o studiare, mentre per gli uomini questa percentuale & pari al
59%

O La cura della sfera emotiva € 'ambito pil faticoso per i caregiver (56,4%): sia in riferimento alla persona di cui ci
si prende cura, sia in relazione alle emozioni e al carico psicologico che il ruolo di caregiver comporta. Seguono la
pesantezza di dover gestire gli aspetti burocratici, amministrativi e finanziari (disbrigo pratiche, pagamento
bollette, gestione conto corrente, ecc.), che toglie tempo ed energie alla cura di altri aspetti, e la gestione
dell’igiene e la cura personale quotidiana dell’accudito

QO 1l bisogno di formazione Il 53,7% dei caregiver ritiene di aver bisogno di formazione/orientamento a supporto
del ruolo di cura

1l riconoscimento del tempo di cura in ambito lavorativo e il riconoscimento dei contributi previdenziali sono i
diritti che gli intervistati si aspettano di vedere sanciti formalmente a seguito del riconoscimento della figura del
caregiver

Da Progetto integrato di Tutela di Cittadinanza attiva, servizio di orientamento, informazione e tutela per i cittadini che hanno subito disservizi
negli ambiti della sanita, dei servizi pubblici e della giustizia.
Info e contatti: caregiver@cittadinanzattiva.it

08/05/2023



Come farsi riconoscere caregiver familiare: requisiti

Secondo la normativa vigente, vi sono dei requisiti per vedere riconosciute alcune agevolazioni come
caregiver familiare, in particolare:

O l'assistenza deve essere svolta a titolo gratuito e continuato;
Q il riconoscimento di caregiver puo essere assegnato ad un solo familiare dell'assistito;

O l'assistito deve essere riconosciuto come portatore di handicap grave (ai sensi della legge 104 art. 3
comma 3);

[ l'assistente familiare deve essere nominato dall'assistito.



I diritti dell’assistito per la normativa nazionale

Riconoscimento
dell'invalidita Legge 104

Detta i principi dell'ordinamento in
materia di diritti, integrazione
sociale e assistenza della persona
affetta da invalidita.
L'accertamento avviene attraverso
un esame effettuato da
un‘apposita commissione
medica presente nell’Asl di
appartenenza.

Indennita di
accompagnamento

Beneficio economico
erogato dall’INPS alle
persone in condizione di
invalidita totale al
100%, che non possano
svolgere in modo
autonomo le normali
attivita della vita

guotidiana.
Per ottenere il beneficio
occorre presentare

domanda allINPS,
allegando il certificato
che attesta il grado di
invalidita riconosciuta.
L'assegno viene
erogato mensilmente.




I diritti dell’assistito

lva agevolata al 4%

Si  applica [laliquota del 4%
(anziché quella ordinaria del 22%)
per 'acquisto di mezzi necessari
all’accompagnamento, alla
deambulazione e al sollevamento
della persona con disabilita. Tra
cui: servoscala e altri mezzi simili,
atti a garantire la mobilita protesi e
ausili per menomazioni di tipo
funzionale permanenti, tra cui
presidi assorbenti per
incontinenza  protesi  dentarie,
apparecchi di ortopedia e di
oculistica apparecchi per facilitare
l'audizione ai sordi poltrone e
veicoli per inabili e non deambulanti

Fornitura
incontinenza

presidi

Le persone incontinenti riconosciute aventi
diritto, possono ricevere gratuitamente la
fornitura di presidi assorbenti. L'iter da
seguire per ottenere la fornitura prevede

questi step:

Uprescrizione da parte dello specialista
del SSN che indica il grado di gravita
dell'incontinenza e il fabbisogno di ausili

assorbenti.

Uautorizzazione della ASL.

Una volta completato [liter, i pannoloni

vengono consegnati a domicilio o

in

farmacia in modalita frazionate (diverse a

seconda delllASL di appartenenza).




I diritti dell’assistito

Servizio di
assistenza

domiciliare (SAD)

Cure domiciliari rivolte alle
persone fragili, cioé individui
non autosufficienti, anziani,
disabili, ai fini della gestione
della cronicita e della
prevenzione della disabilita.

Le cure domiciliari
prevedono un programma di
trattamenti medici,

infermieristici e riabilitativi,
necessari per stabilizzare il
qguadro clinico, limitare il
declino funzionale e migliorare
la qualita di vita dell’assistito.

Il servizio e organizzato e

coordinato secondo le
modalita dei diversi servizi
territoriali della propria
regione.

dispositivi medici | come

Detrazione spese | Oltre alle spese sanitarie
mediche
prestazioni
possibile

particolari
assistenziali,
portare in detrazione anche
le spese
I'acquisto di ausili ortopedici,
per incontinenza, ecc.

sostenute

U'agenzia delle entrate ha predisposto una
agevolazioni fiscali per le persone con disabilita

guida delle
che illustra il

qguadro aggiornato delle situazioni in cui sono riconosciuti i
benefici fiscali, le persone aventi diritto, le regole e le modalita

da seguire per richiederle.



Il quadro di contesto della Regione Veneto

REGIONE pe. VENETO

DELIBERAZIONE DELLA GIUNTA REGIONALE n. 157 del 24 febbraio 2023

Approvazione degli indirizzi integrati di programmazione per |'attuazione degli interventi a sostegno del ruolo di
cura e assistenza del caregiver familiare, ai sensi del decreto della Presidenza del Consiglio dei Ministri - il Ministro per
le Disabilita di concerto con il Ministro del Lavoro e delle Politiche Sociali del 17 ottobre 2022.

La Regione del Veneto ha definito un modello di rete integrata dei servizi sociali e socio sanitari per il sostegno delle persone
non autosufficienti o con disabilita e delle loro famiglie, ed il loro accompagnamento nel corso della vita.

L'integrazione socio-sanitaria

Il modello organizzativo Veneto individua nell’integrazione socio-sanitaria, attuata attraverso I'organizzazione coordinata e

unitaria della risposta assistenziale, il fulcro per porre “al centro” la persona, considerando i suoi bisogni secondo un
approccio di presa in carico globale.

anno 2022 Euro 1,997.937, 91



Il quadro di contesto della Regione Veneto

REGIONE pe. VENETO

Il luogo in cui si realizza pienamente l'integrazione socio-sanitaria e rappresentato dal Distretto. L'Unita Valutativa
MultiDimensionale (UVMD), rappresenta 'articolazione operativa distrettuale che ha il compito di progettare interventi
integrati con il coinvolgimento di diversi servizi e competenze.

Attraverso la UVMD vengono valutati altri interventi di assistenza diretta o indiretta:

)

a) “interventi di assistenza diretta in favore dei caregiver mediante I'erogazione di contributi di sollievo o assegni di cura’
b) “interventi di assistenza diretta o indiretta tramite la predisposizione di bonus sociosanitari utilizzabili per

prestazioni di assistenza sociosanitaria”
c) “assistenza indiretta per la fruizione di prestazioni di tregua dall’assistenza alla persona con disabilita, attuabili con

interventi di sollievo”.



Il quadro di contesto della Regione Veneto

REGIONE per. VENETO

La presentazione dell’istanza di attivazione dell’lUVMD puo essere presentata dalla persona non autosufficiente, dal
tutore o amministratore di sostegno, da un familiare o dagli operatori sociali, sanitari e socio-sanitari che hanno in

carico la persona.

La Regione del Veneto, per uniformare i criteri di valutazione multidimensionale sul tutto il territorio regionale, ha
adottato due strumenti metodologici capaci di valutare in modo globale |la persona non autosufficiente o con disabilita

e il suo contesto di vita. Tali strumenti sono |l@a SVaMA e la SVaMDi .



Il quadro di contesto della Regione Veneto

REGIONE pe. VENETO

Gli interventi di sostegno destinati al caregiver familiare sono di diversa entita e vengono definiti sulla base della
gravita.

ITER

Il cittadino intenzionato a presentare istanza di riconoscimento del sostegno, puo presentare la richiesta in qualunque
momento.

La domanda deve essere completa dei seguenti documenti:
1. certificazione ISEE; 2. scheda di valutazione multidimensionale



ATICHE DI CHI RENDE CURA DI UM wzooo@‘i’
DIRETTA

https://www.youtube.com/watch?v=bM-Bu8sm6Co




E’° NORMALE

% Il dolore di affrontare la sofferenza di una persona
vicina... fa male vederla soffrire

% La rabbia, a volte si sente il carico come
un'ingiustizia, si sommano difficolta a difficolta

% L’ansia, nuove sfide e non sempre ci si sempre
all’altezza

% L’impotenza, non ce la faccio, non riesco, non ce ne
piu

% I sensi di colpa...

AL R S&ia

¢ normale sentirsi frustrati
arrabbiati finché non si capisce
che é normale...



Caregiver e cura di sé

Assistere un anziano o una persona non autosufficiente
richiede uno sforzo notevole da parte del caregiver, sia dal
punto di vista fisico, sia da quello psico-emotivo.

Le difficolta legate alla gestione di una persona, quindi, non
devono essere sottovalutate, anzi bisogna prestare attenzione
non solo all’assistito ma anche a chi se ne prende cura.

Puo capitare che il caregiver si trovi a vivere in uno stato di
stress costante, sottovalutando i1 propri bisogni, ed evitando
di chiedere aiuto ad altri. E importante per chi si prende cura,
imparare a gestire il forte sovraccarico sia fisico che

sicologico per prevenire quella che viene comunemente
gefinita la sindrome del caregiver.




Occhio al burnout.
Bisogna fermarsi prima di essere sfiniti

Prestate attenzione al vostro corpo, alla vostra mente/emozioni, e
al comportamento; mal di testa, dolori al corpo, disturbi
gastrointestinali, irritabilita, perdita di calma, depressione,
aumento dell'ansia, un maggiore isolamento, incapacita di
concentrarsi, mancanza di concentrazione, senso di colpa,
impotenza.




Quando si assiste un genitore

* Imparare a prendersi cura di chi si € sempre preso cura di noi e la prova da
affrontare quando un genitore anziano e/o malato non & piu in grado di
provvedere da solo ai suoi bisogni e in modo adeguato.

* Assistere un proprio caro & qualcosa che accomuna sempre piu persone al
mondo: nella maggior parte dei casi si tratta di donne, anche se molti sono gli
uomini che si trovano ad assistere i propri genitori anziani, invertendo a poco
a poco i ruoli.

* La prima difficolta si incontra nel conciliare il nuovo ruolo con il proprio
lavoro, la propria casa e con le esigenze della propria famiglia; tutto questo
diviene ancora piu duro e faticoso se si hanno dei figli in giovane eta da
seguire.

* E inoltre molto arduo e doloroso accettare che il proprio genitore, che fino a
poco tempo fa si prendeva cura di noi, dei nostri bambini e ci sosteneva nel
prendere decisioni importanti, non sia piu in grado di aiutarci come ha
sempre fatto ma soprattutto non riesca piu ad occuparsi da solo di sé stesso.



ma nel frattempo....cosa possiamo fare

Riduzione autonoma dello stress del caregiver. Per
prendersi cura di qualcun altro, bisogna prima prendersi cura
di se stessi. Non devi quindi sentirti in colpa se dedichi del
tempo a te stesso...

Ritagliati del tempo tra le attivita di cura. E anche
importante che i caregiver abbiano un senso di equilibrio nella
loro vita, devono mantenere la propria salute fisica e mentale
perché il loro ruolo sia sostenibile".

Non lasciare che il senso di colpa ti impedisca di fare
delle pause. Puo capitare di assistere un malato terminale e
di avere paura di allontanarsi da lui. Tuttavia, la dolorosa
realta e che la persona di cui vi prendete cura non sara con voi
per sempre. Dovete assicurarvi di mantenere una vita che
volete continuare a vivere anche quando non avranno piu
bisogno di voi. Assicuratevi di socializzare al di fuori
dell'assistenza.

COME PRENDI CURA DI TE?



 ma nel frattempo....

Fai le tue ricerche

e Informati su come fare assistenza

 Fa domande

« Impara e condividere e a imparare.

« Iscriviti a gruppi di sostegno per i caregiver o/e frequenta

convegni e corsi a tema

» Trova una persona "a cui rivolgersi" per sfogarsi sulle sfide e le

difficolta

 Fatti aiutare per gestire il carico emotivo



ma nel frattempeo....

Promuovi le abilita residue del tuo familiare e mantieni la
capacita di autodeterminazione

Permettetegli di partecipare a sentire un senso di sé e uno
SCOPO.

Usa la tecnologia. Dagli allarmi personali, alla
videosorveglianza, all'intelligenza artificiale, App sullo stato di
salute.

Preparati ad affrontare imprevisti prima che si manifestino
DAT (disposizione anticipate di trattamento)

I documenti importanti devono essere raccolti e tenuti a
portata di mano, ottima idea averli in una cartella in drive

https://www.youtube.com/watch?v=PcZGADKffCU



ma nel frattempeo....

» Informatevi sui centri servizio per anziani o sulle agenzie
di badanti piu vicini, in modo da potervi organizzare di
conseguenza in caso di emergenza

» Tieni un diario di bordo. Sara piu facile dare istruzioni e
aggiornamenti ogni volta che qualcuno viene a darvi una mano
o0 in caso di vostro impedimento

’ Diarte i bards




ORATOCCAATE

Quali sono le attenzioni quotidiane per prenderti cura di te
stessa/o0?




EVENTI 2023

Sabato 27 Maggio — 15.30/17.30: COPROGETTARE LE RISPOSTE Al BISOGNI: WORLD CAFE’

Il Piano Nazionale di Rilancio e Resilienza (PNRR) ambisce a trasformare i servizi per la cura a lun...

Venerdi 19 Maggio — 15.30/17.30: UNA NUOVA RESIDENZIALITA’: PROGETTI ED INTERVENTI PER SOSTENERE GLI ANZIANI E | LORO CAREGIVER

Evento di lancio del progetto Erasmus+ COMPASS Affinché le residenze assistenziali siano in grado...

Venerdi 12 Maggio — 15.30/17.30: LEZIONE MAGISTRALE

Da remoto su piattaforma ZOOM Saluto di apertura: Igor Taruffi, Assessore Welfare - ...

Venerdi 5 Maggio — 15.30/17.30: RAFFORZARE LA CAPACITA’ DI ACCOMPAGNARE VERSO IL FINE VITA

Evento di lancio del progetto Erasmus+ Hold my Hand Il progetto Erasmus+ Hold My Hand intende ope..

Venerdi 21 Aprile —15.30/17.30: SOSTENERE LA RESILIENZA DEL CAREGIVER ATTRAVERSO LA NARRAZIONE
c/o Centro Sociale Bruno Losi, Via Medaglie d’Oro 2 - 41012 Carpi (MO) ed In diretta streami..

CAREGIVERDRY 2023  Swwiwima d dagme Y. Ocompas:
XIll EDIZIONE

i i AN
Testimonia &

LEZIONE MAGISTRALE % L

) SALUTO DI APERTURA: Igor Taruffi, Assessore Welfare - Regione Emilia Romagna
MALATTIA ED ETICA DELLA CURA: RESPONSABILITA INDIVIDUALI, LEGAMI FAMIGLIARI, RUOLO DELLA
' COMUNITA E FORMAZIONE SOCIALE ALLA CURA }\

Ivo Lizzola, Professore ordinario del Dipartimento di Scienze Umane e Sociali dell'Universita di Bergamo
Coordina i lavori: Lalla Golfarelli, Presidente, CARER ETS

APRILE | MAGGIO 2023 ore 15.00 - 1700
RISPONDERE Al BISOGNI DI CURR | EVENTI GRATUITI IN PRESENZA ED ONLINE

Caregiver Day

08/05/2023


http://www.caregiverday.it/?cat=21
http://www.caregiverday.it/?p=1647
http://www.caregiverday.it/?p=1642
http://www.caregiverday.it/?p=1638
http://www.caregiverday.it/?p=1634
http://www.caregiverday.it/?p=1627
http://www.caregiverday.it/?cat=8

TUTTO SULLE NOSTRE SPALLE

IL PESO DI ESSERE CAREGIVE.
QUALI STRUMENTI POSSONO AIUTARC(I

GRAZIE PER L’ATTENZIONE

email: auliana6@gmail.com

Maria Aurora Uliana


mailto:auliana6@gmail.com

ILaCURA

Franco Battiato
Foto e video
Elena Tempestini

https://www.youtube.com/watch?v=Q6nsqgpt5atY

08/05/2023



