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*;,((;O]Cace Coface — handicap
Confederazione delle Organizzazioni di famiglie con persone
disabili dell’Unione Europea

e Organizzazioni di famiglie di persone con disabilita presente in 22
Stati membri;

e E’ attiva sulle tematiche della disabilita e della non autosufficienza
dal 1998;

e Participa attivamente a tutti i livelli europei ai gruppi di lavoro sulle
politiche per P’inclusione delle personne disabili e delle loro famiglie;

e E’ promotrice di politiche in favore delle famiglie con persone con
disabilita gravi;

e E’ membro del HLG (Gruppo di alto livello sulla disabilita presso
la Commissione europea))



“olace Priorita’

di Coface Handicap

e Attuazione della Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti
delle persone con disabilita e delle loro famiglie;

e Sostegno ai Familiari Assistenti;

e L’inclusione delle persone con disabilita e le loro famiglie
e L’invecchiamento delle persone con disabilita;

¢ L’integrazione scolastica dei bambini disabili;

e Messa in atto di servizi di sollievo di prossimita di supporto
alle famiglie con persone disabili



Xcoface
Coface - handicap

* Considera la famiglia come uno dei luoghi privilegiati che garantisce il
benessere della persona con disabilita durante tutto I’arco della sua vita;

e La famiglia ha un ruolo fondamentale nell’accompagnamento:
- dei bambini e delle persone con disabilita verso la vita indipendente ,
- le persone con disabilita nell’esercizio delle loro capacita legali,
- nella deistituzionalizzazione delle persone con disabilita

«  Coface —handicap difende i suoi tre elementi indispensabili e
inseparabili per una politica tamiliare inclusiva :

RISORSE - SERVIZI - TEMPO



e Attualmente in quasi tutti gli Stati Membri, le risposte delle
Autorita ai bisogni della non autosufficienza qualunque sia la
causa : disabilita, malattie, eta, incidenti ecc.. Sono

Assenti 0 insufficienti .

» Conseguenze :

e Numerosi familiari, in particolare le donne , colmono
questo vuoto, dando la loro disponibilita gratuita e
silenziosa,

e Questo porta se non atutati a delle conseguenze negative
sia per 1’aiutante familiare che per la qualita di vita della
persona assistita.



Legislazione europea

EPPURE
« La Convenzione

sui diritti delle persone con disabilita alla lettera x del preambolo recita :
“Convinti che la famiglia sia il nucleo naturale e fondamentale della
societa e che abbia diritto alla protezione da parte della societa e dello
Stato, e che le persone con disabilita ed i membri delle loro famiglie
debbano ricevere la protezione ed assistenza necessarie a permettere
alle famiglie di contribuire al pieno ed uguale godimento dei diritti delle
persone con disabilita «;

« La Convenzione é stata ratificata dal nostro | Parlamento il 29
Febbraio 2009

I’articolo 19 “ Gli Stati Parti alla presente Convenzione
riconoscono il diritto di tutte le persone con disabilita a vivere nella
societa, con la stessa liberta di scelta delle altre persone, e
adottano misure efficaci ed adeguate al fine di facilitare il pieno
godimento da parte delle persone con disabilita di tale dirittoe la ¢
loro piena integrazione e partecipazione nella societa’;



Legislazione europea Legislazione europea

« la Carta dei Diritti Fondamentali dell'Unione Europea ¢ diventata
parte integrante del diritto dell'Unione stessa, garantendo in tal
modo una maggiore tutela delle persone con disabilita.

Nella Carta sono affermati il principio di non discriminazione
sulla base della disabilita (articolo 21.1 non discriminazione )

e l'articolo 26 concernente I’ inclusione sociale delle persone
con disabilita e delle loro famiglie:

«L'Unione riconosce e rispetta il diritto dei disabili di beneficiare di
misure intese a garantire I'autonomia, l'inserimento sociale e
professionale e la partecipazione alla vita della comunitay.



o Lo | A ll

g Zione e

A II

opea Legislazione europea

« |l Trattato di Lisbona, entrato in vigore il 1° dicembre scorso, avra
importanti conseguenze per l'affermazione e il rispetto dei diritti
delle persone con disabilita nell'Unione Europea.

Il Trattato di Lisbona rafforza I'impegno dell'Unione Europea nella
lotta alle discriminazioni fondate sulla disabilita, attraverso
I'introduzione di una nuova norma (articolo 10) del Trattato sul
Funzionamento dell'UE, la quale stabilisce che tale azione dovra
essere messa in pratica nella definizione e nell'attuazione di tutte le
pertinenti politiche dell'Unione. Inoltre, viene riaffermata la
competenza da parte di quest'ultima di prendere i provvedimenti
opportuni per combattere le discriminazioni fondate sulla
disabilita, tramite quello che in precedenza era l'articolo 13 del
Trattato istituente la Comunita Europea .
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« La raccomandazione dell'8 giugno 2009 solo
nell’'ultimo punto fa un accenno alle famiglie :

e Invita la Commissione a presentare entro 1l 2013 una
relazione al Parlamento europeo , al Consiglio, al
Comitato economico € sociale europeo 1n merito
all’attuazione della raccomandazione alfine di
analizzare 1’efficacia delle misure proposte e di
valutare la necessita di ulteriori azioni intese a
migliorare la vita de1 pazienti affetti da malattie rare
e quella delle loro famiglie.
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» In Europa ci sono 50.000.000 di persone con
disabilita

Una famiglia su quattro ha una persona con
disabilita

» In Francia, secondo una ricerca ISERM, il lavoro

di cura svolto dalla famiglia rappresenta
I'equivalente di 500.000 posti di lavoro a tempo
pieno.
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5000 -8000 malattie rare
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» Colpiscono il 6% e I'8% della popolazione

nel corso della vita

 Tra 27 e 36 milioni di persone colpite

nellU.E.

 Le malattie rare richiedono un apprOCC 10
globale basato su interventi specifici e
combinati volti a prevenire un’elevata
morbilita o una mortalita precoce



“Coface o -
o Costi sociali ed economici
Ricerca IAS-Uniamo-FIMR -Orphanet e Farmindustria

« Assistere un malato raro cambia radicalmente la vita delle famiglie
« Limitazioni nelllambito lavorativo: 32% dei padri — 46% delle madri
* Nei casi piu gravi : 23% le rinunce riguardano entrambi i genitori

* |1 38% dichiara di avere bisogno di un sostegno e di un aiuto
maggiore nella vita di tutti i giorni

* Nel 45% il centro di riferimento é fuori della Regione di residenza;
« |1 20% deve spostarsi per effettuare delle cure specifiche

* |1 61% delle famiglie dichiara di dover affrontare spese per la cura e
I'assistenza

« 45% fino a 500€ /Mese
e 11% tra 500 e 1000€
« 5% oltre i 1000€

12
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Costi sociali ed economici
Ricerca IAS-Uniamo-FIMR -Orphanet e Farmindustria

* In alcune situazioni il carico economico porta a indebitarsi

« 22% delle famiglie e stata sostenuta economicamente dai
familiari

« 1115,4% delle famiglie con persone disabili e in fascia di
poverta

 Ricerca della Fondazione ISTUD e IAS sulla disabilita da
lesione midollare :

« 70% delle donne che assistono sono giovani attorno i 45 anni

« 11 70% ha dovuto subire o chiedere modifiche alla propria
condizione lavorativa (part-time, aspettativa, interruzione...)

« | costi diretti supportati dalla famiglia si aggirano trai 14.700 e i
26.900€

13



DATI EUROSTAT
» 1/3 dei genitori si prende cura dei propri figli
disabili 24/24 ore e 2/3 per un minimo di 10 ore
Il 48 % non ha nessun aiuto esterno

» || 95 % dei tre miliardi di ore spese in un anno
per fornire assistenza alle persone disabili
proviene dalla rete familiare
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DATI EUROSTAT

» In 7 casi su 10 un familiare deve rinunciare al
posto di lavoro

Il 7 % lavora a part-time, senza prospettive di
carriera, con gravi conseguenze economiche

» La famiglia con una persona non autosufficiente
spende circa 12.000 euro/anno per assistenza,
farmaci e altri ausili terapeutici

15
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Il Italia ci sono

® 2.824.000 persone con disabilita

2.657.000 persone disabili vivono in
famiglia

Il 15% della popolazione italiana vive in una
situazione di handicap, in quanto tutto il nucleo
familiare e a “ disagio”.

16



Popolazione gravemente disabile
per classi di eta e Paese nel' EU-15
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Restrizioni professionali dei familiari
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LA CARTA EUROPEA “ SUPPORTO Al FAMILIARI CHE SI
PRENDONO CURA DEI CONGIUNTI NON AUTOSUFFICIENTI”

E’ 1l frutto di uno studio effettuato negli anni 2005-2006 dalle
Associazioni nazionali aderent1 a COFACE — Handicap,
relativo alla situazione attuale e alla legislazione comparata
vigente negli Stati membri in materia di familiar1 che si
prendono cura di congiunti non autosufficienti.

La ricerca ha messo 1n evidenza che in Europa :
e I'85% delle persone dipendenti vive in famiglia;

il 90% di questi fruisce dell’assistenza di un
familiare, quasi sempre donna;

20
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CARIA EUROPEA “ SUPPORTO Al FAMILIARI CHE SI PRENDONO
CURA DEI CONGIUNTI NON AUTOSUFFICIENTI

I familiari assistenti costituiscono, in effetti, una mano d’opera gratuita
e, per di piu, silenziosa!

E’ tempo pero di intervenire, altrimenti nei prossimi anni
potrebbe verificarsi, in conseguenza dei cambiamenti

demografici e ambientali, un pericoloso aggravamento della
situazione.

La famiglia e disponibile!
Pertanto la sfida per I’'Unione Europea e per gli Stati membri

consiste nel supportare questa disponibilita e questo
potenziale con una politica di aiuto ai familiari assistenti.

21



e le Associazioni delle Persone con disabilita concordano sulla
necessita di un concreto supporto ai familiari aiutanti;

i costi di un familiare, per il fatto di essere un assistente
“naturale”, sono molteplici (salute fisica e psichica, stanchezza,
coinvolgimento emotivo,

situazione economica per la diminuzione della produttivita o
addirittura per la perdita del posto di lavoro);

e i Governi nazionali e regionali fanno ancora poco per questi
assistenti “naturali”.

22
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LA CARTA EUROPEA “ SUPPORTO Al FAMILIARI CHE SI PRENDONO CURA DEI
CONGIUNTI NON AUTOSUFFICIENTI”

o La carta vuole rappresentare la situazione di questi lavoratori amorevoli e
proporre modalita di supporto, in armonia con analoghe risoluzioni
internazionali e con gli obiettivi della Strategia di Lisbona.

e Essa é stata concepita come uno strumento agile, suddiviso in 10 punti da
proporre alle Istituzioni europee e nazionali, alle organizzazioni delle persone
con disabilita e alle loro famiglie, alle parti sociali ed ha come obiettivo :

IL RICONOSCIMENTO GIURIDICO DEL RUOLO DEL FAMILIARE ASSISTENTE
ATTRAVERSO:
» Il RAFFORZAMENTO DELLA VISIBILITA’ del ruolo del familiari assistenti;

» La SENSIBILIZZAZIONE delle Istituzioni particolarmente quelle con funzioni
LEGISLATIVE E GOVERNATIVE

» LA MESSA IN ATTO DI MISURE di supporto sociali, economiche e giuridiche
volte a migliorare la qualita di vita del familiare assistente.

23
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- ~Jefinizione del familiare che si prende cura di un familiare
non autosufficiente

“Il familiare assistente e la persona non professionista che
aiuta in via principale un familiare dipendente negli atti della
vita quotidiana.

Questo aiuto puo essere prodigato in forma permanente o
non e puo assumere varie forme, come cure di tipo
infermieristico, cure personali, accompagnamento
all’educazione e alla socializzazione, pratiche amministrative,
sostegno psicologico, attivita domestiche, coordinamento,
ecc.”

Si tratta di un membro della famiglia: genitori, figli, coniugi,
conviventi, fratelli.

24
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2. Scelta del familiare che si prende cura di un CONGIUNTO non
autosufficiente

“La persona disabile e dipendente deve avere in ogni momento la
possibilita di scegliere il familiare assistente non professionista
nell’ambito familiare. Se non in grado di esprimere la sua scelta, tutto
deve essere fatto perché sia rispettata la sua volonta.

Il familiare assistente deve poter scegliere di svolgere il suo ruolo a
tempo pieno o a part time, conciliando eventualmente questo ruolo
con un’attivita professionale.

Queste scelta deve essere libera e consapevole e deve poter essere
rivista in ogni momento”.

L’ assistente individuato diventa beneficiario di diritti e di misure di sostegno.
Egli deve essere inserito in tutti i piani della presa in carico globale e
personalizzata della persona disabile e nella valutazione dei bisogni.

La scelta deve essere formalizzata per iscritto, dopo essere stata concordata
con l’assistente e con I’équipe pluridisciplinare di valutazione.

E’ revocabile in qualunque momento.
Nei casi di minori o di persone interdette deve essere approvata dal tutore.

25



Xcoface

3. Solidarieta familiare

* In tutta Europa la famiglia e il luogo privilegiato per la migliore
qualita di vita delle persone con disabiita

La solidarieta familiare deve svilupparsi in armonia con la
solidarieta nazionale.

Questo punto non ha bisogno di commenti. La famiglia € una rete
spontanea di solidarieta e percio € il luogo privilegiato per
I'assistenza alla persona disabile e/o dipendente. Tutta la famiglia
diventa una rete di solidarieta, che, pero, senza la solidarieta
pubblica rischia di trasformarsi da circolo virtuoso in un circolo

ViZIOSO.

P> Pertanto i Governi devono sviluppare un welfare di cittadinanza con
al centro la famiglia .

26



4. Solidarieta pubblica

“La scelta da parte della persona dipendente di un familiare assistente
non professionista e la solidarieta intrafamiliare non esonerano le
Autorita pubbliche nazionali, regionali e locali dai loro obblighi di
solidarieta verso la persona assistita e il familiare assistente.

Questa solidarieta deve tradursi in termini di riconoscimento ufficiale,
sostegno economico e di altra natura agli aiutanti, specialmente nei
confronti delle famiglie monoparentali e fragili”.

Il familiare assistente & creditore nei confronti dello Stato del

riconoscimento del proprio ruolo e della valorizzazione del proprio
lavoro.

Egli, pertanto, chiede la messa in atto di misure idonee per:

» svolgere e mantenere, se vuole, un’attivita professionale;

» riconoscimento economico del lavoro di cura anche ai fini contributivi;
sicurezza sociale (diritto alla pensione);

» preservare la propria salute fisica e psichica;

» mantenere una vita familiare, sociale e di relazioni.

27
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5. Posizione della persona che si prende cura dei familiari non autosufficienti
nei sistemi sociosanitari

La posizione del familiare assistente deve essere riconosciuto
e presa in carico in considerazione nell’approccio comunitario
dei sistemi sanitari e di protezione sociale. Questo
riconoscimento deve “ufficializzare “ il ruolo del familiare
assistente. Egli ha diritto a infrastrutture di cura e a reti di
servizi di sostegno morale e psicologico alle quali puo

appogagiarsi.

» || familiare assistente, in conseguenza dell’'onere della presa in
carico, ha bisogno del supporto di una rete territoriale h.24 (reti
formali e informali) per prevenire stress, burn-out, malattie....

28
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b. Lo status ufficiale del familiare che si prende cura del familiare
non autosufficiente

Il familiare assistente , nell’ambito del suo ruolo, deve
disporre delle risorse necessarie per accompagnare la
persona disabile o dipendente in tutte le attivita della vita
sociale.

Egli deve beneficiare di pari opportunita per quanto concerne
il trattamento in materia di:

» Occupazione e lavoro:

e Effettiva possibilita di scelta fra le opzioni di conservare il lavoro,
ridurne il tempo o sospenderlo.

Pianificazione dei tempi di lavoro, congedi, misure per il
mantenimento del posto di lavoro e il reinserimento dopo un
eventuale periodo di sospensione,mantenimento dei sistemi di
sicurezza sanitaria e di protezione sociale, nonche di quello
pensionistico; possibilita del pensionamento anticipato.

29
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ba. Status ufficiale del familiare che si prende cura di un familiare non
autosufficiente

» Accessibilita universale: a tutti i servizi
Accreditamento del lavoro di cura :

Accreditamento del lavoro di cura e delle esperienze acquisite utile per
I’accesso a corsi di formazione professionale e/o per intraprendere una
professione nel campo socio-sanitario;

» Quanto sopra richiede un coinvolgimento oltre che delle Istituzioni
pubbliche anche delle imprese (responsabilita sociale dell” impresa;
incentivi ...), dei sindacati (introdurre elementi di solidarieta nella

contrattazione decentrata ), sensibilizzazione dei colleghi sul posto di
lavoro;

» Occorre estendere tutte le disposizioni esistenti per 1 lavoratori dipendenti
che devono occuparsi di figli minori.;

e Obiettivo: conciliazione lavoro di cura e professionale

30
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7. Qualita di vita

La qualita di vita del familiare assistente e della persona assistita sono
interdipendenti.

Pertanto e opportuno sviluppare ogni politica di prevenzione (malattia,
stanchezza, stress....) permettendo al familiare assistente di prendersi
cura di se stesso, per essere in grado di rispondere ai bisogni della

persona assistita.

Il familiare assistente e la persona assistita devono essere supportati
da una rete di servizi e di strutture di prossimita

| servizi devono tener conto non solamente delle caratteristiche della
disabilita ma anche delle situazioni in cui pud trovarsi il familiare assistente.

» La tranquillita economica, sociale e relazionale danno una migliore qualita di
vita non solo al familiare assistente ma anche alla persona assistita

( favorire gruppi di ascolto, associazioni di familiari assistenti, momenti
ricreativi).
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8. Informazione e formazione

Il familiare assistente deve essere informato dei suoi diritti e dei suoi
doveri. Egli deve avere accesso a tutte le informazioni che facilitano il
suo ruolo di familiare aiutante.

Deve avere accesso a tutte le informazioni specifiche che mirano ad
una migliore qualita della sua funzione.

Le Autorita pubbliche devono mettere in atto un sistema di formazione
in concerto con le Organizzazioni rappresentative (associazioni di
famiglie, associazioni di assistenza, strutture socio- sanitarie ...)

» Ogni familiare assistente deve poter identificare delle fonti di informazioni

(Ente pubblico, Associazioni; gruppi di supporto ecc..) e avere la possibilita di
accedervi.

. | familiari assistenti devono poter esprimere i loro bisogni individualizzati e

beneficiare di una formazione idonea su ogni aspetto del lavoro di cura

32



8a Formazione - Informazioni

« Una maggiore professionalita rende il compito piu facile, offre un senso di sicurezza
e migliora la qualita dell'assistenza.

e Laformazione deve essere presa in carico finanziariamente e svolgersi in base alle
modificazioni di stato della persona assistita

( formazione continua)
Per le malattie rare

e Programmi di formazione per le associazioni rappresentanti dei pazienti di
malattie rare , per il personale e per i familiari,

» Informazioni sui bisogni e sui protocolli delle sperimentazioni cliniche in
Europa.

 Informazioni sui Centri Clinici di riferimento

 Network europeo delle linee di assistenza telefonica per le malattie rare per
combattere I'isolamento dei malati e dei loro familiari.

33



g
K4 x

icoface

9. Diritto all'intervento di sollievo

» Il diritto al sollievo é una necessita fondamentale e puo tradursi in termini di
supporto tempestivo in caso di emergenza, di servizi sostitutivi e/o di centri di
accoglienza temporanea qualificata, per una durata pin o meno lunga secondo
il bisogno.

» Piu ¢ grave il peso assistenziale, in termini di stress e di tempo, tanto piu ¢
fondamentale per il familiare “ricaricare le batterie” per preservare la
propria vita familiare e personale, la salute fisica e psichica e ancora per
evitare di immergersi totalmente nell’assistenza e nell’isolamento.

Si possono individuare tre modalita di intervento:
Supplenza: per bisogni familiari, personali e/o per un periodo di formazione,

» Bisogno di sollievo per beneficiare di una pausa : accoglienza temporanea,
soggiorno in famiglia accreditata, soggiorni estivi, centri vacanza , sostituzione a
domicilio.
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9a Diritto all’intervento di sollievo

» Aiuto : in caso di necessita, per un sostegno in momenti di emergenza
(malattie, ospedalizzazione, eventi improvvisi)

Questi tre punti richiedono lo sviluppo sul territorio di una rete di servizi
territoriali innovativi e flessibili per la presa in carico della persona
dipendente e della sua famiglia basati sull'integrazione socio sanitaria e
servizi di assistenza domiciliare.

Il sistema di servizi si deve realizzare attraverso un’efficace correlazione
tra piani nazionali, piani regionali e piani di zona con il potenziamento delle
risorse finanziarie
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oervizi del sollievo per le malattie rare
In Europa

La terapia del sollievo € molto importante sia per le persone
affette da malattie rare che di chi si prende cura di loro.

La terapia del sollievo é offerta per un breve periodo ai pazienti
sotto trattamento che vivono in famiglia per consentire alle
persone che se ne occupano di prendere una pausa.

Questo tipo di assistenza offre alle famiglie un sollievo
momentaneo dallo stress in cui incorrono occupandosi dei
propri cari.

Grazie ai servizi di sollievo la famiglia e in grado di
programmare un assistenza temporanea sostitutiva, in grado
di dare sollievo dalle responsabilita quotidiane legate
all’attivita di assistenza alle persone affette da malattie rare.
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servizi del sollievo per le malattie rare
In Europa

* Pertanto i servizi del sollievo offerti ( assistenza
domiciliare, centri diurni, servizi di emergenza
ecc....) sono appropriati e di qualita e creano un
dialogo continuo con le istituzioni

* In molti Stati Membri (Spagna, Francia,
Lussemburgo, Olanda ecc)alcuni punti della Carta
europea sono stati inseriti nelle nomative nazional

* In Germania c’é una proposta del Ministro della
Sanita di dare 10 giorni pagati di ferie all’anno ai
familiari che assistono un congiunto dipendente.
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10. Valutazione

La valutazione deve essere continua e coinvolgere la persona aiutata, la
famiglia e le Autorita pubbliche competenti:

Valutazione dei bisogni sia della persona aiutata che della persona che aiuta;

Valutazione a cadenza regolare dei servizi forniti e, su richiesta, spetta
alle Autorita pubbliche sorvegliare il corretto adempimento e la qualita
dell'accompagnamento della persona aiutata, ed eventualmente formulare le
raccomandazioni necessarie.

Valutazione durante tutto il corso dell’assistenza, in vista di un eventuale
diverso orientamento operativo assistenziale.

Tutte le parti coinvolte devono obbligatoriamente intervenire alle
procedure di valutazione personalmente o farsi rappresentare da una
persona delegata da loro,considerando che la persona dipendente ed il
familiare sono i primi esperti dei loro bisogni e delle risposte in grado di
soddisfarle.
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Conclusioni

» Questa carta é sostenuta da Mr. Viadimir Spidla Commissario Europeo per
I’Occupazione, Affari Sociali e Pari Opportunita ;

» E’ stata presentata:
- al Parlamento Europeo;
- al Consiglio d’Europa;
- alla Commissione europeas

- agli alti funzionari di tutti gli Stati europei, membri del gruppo di alto livello delle persone
con disabilita (HLG) insediato presso la Commissione europea ;
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- alle Istituzioni competenti di numerosi Stati Membri .
» Alcuni Stati hanno inserito nelle loro politiche dei punti della Carta .

Un riconoscimento giuridico del lavoro di cura, sarebbe un primo passo contro la
discriminazione indiretta e le ingiustizie alle quali sono oggetti i familiari assistenti che
accudiscono con tanto devozione per lunghi anni dei congiunti non autosufficienti
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Grazie !
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