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o AIMA - Associazione italiana malati alzheimer

o AISLA - Associazione italiana sclerosi laterale
amiotrofica (sezione di Firenze)

o AISLA - Associazione italiana sclerosi laterale
amiotrofica (sede di Pistoia)

Le associazioni  ° AISM - Associazione italiana sclerosi multipla

o Associazione genitori ragazzi disabili Certaldo
e Associazione "Senza Barriere" ONLUS Castel
Fiorentino

« A.T.1.S.B. - Associazione toscana idrocefalo e spina

‘ bifida

 Sportello OPLA' (patologia oncologica)
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oBIETTIVO ()

Dare voce e forza ai bisogni dei
CG familiari per migliorare e dare
organicita ai servizi di sostegno
del SST



COSA ABBIAMO FATTO?

O

e 43 Interviste a CG familiari coinvoltl tramite le associlazionl

e Individuazione di difficolta/bisogni trasversali deli CG
familiari che assistono al domicilio una persona con una
malattia cronica gravemente invalidante



QUADRO DI RIFERIMENTO g

Patologia invalidante con progressivita variabile
Il punto di partenza e diverso (nascita, eta adulta o anziana)

Dal momento in cui si verifica una significativa
PERDITA DI AUTONOMIA e
AUTOSUFFICIENZA il CG familiare inizia a
prestare un'/ASSISTENZA sempre

piu intensiva fino a che non si rende

Un familiare diventa caregiver nel
momento in cui deve prendersi cura

di un membro della famiglia che
perde piu 0 meno progressivamente

AUTONOMIA e AUTOSUFFICIENZA ‘ necessaria una ASSISTENZA H24 (in progress)

Questo momento puo coincidere con la diagnosi di patologia o puo posticiparsi nel
tempo (in funzione della rapidita di progressione della patologia)



DAI-I-E VOSTRE E' come allevare un bambino, In
PAROLE... guesto caso c’e una decrescita

Invece che una crescita " (AISM)

L' ASSISTENZA AD
UN FAMILIARE NON ‘ E come quando si tira su i figli, a un
AUTOSUFFICIENTE certo punto si dice: “ormai hanno 6

anni, fanno le elementari, lasciamoli

andare”. Bisogna sempre stare sul
pezzo" (AIMA)

‘ "Bene o male, un po' per

'’esperienza, un po' perché ho "Come se 10 avessi partorito un
cresciuto 4 figli, non ero cosi figlio ogni anno e ne avessi 17/ di
inesperta da non saper cosa fare" figl"(ATISB)

(AISLA)
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BISOGNI

a Comunicazione/informazione

e Formazione

e Supporto emotivo/psicologico

° Risorse economiche
e Aspetti del percorso



1.

X Lacune istituzionali nel passaggio di informazione e

INFORMAZIONE/ orientamento al percorso
COMUNICAZIONE (mancanza di conoscenze del professionista -

difficolta ad intercettare l'associazione)

2.

Le associazioni potrebbero colmare questa lacuna,
ma non sempre raggiungono il cittadino

3.

Miglioramento nella comunicazione paziente/CG-
professionista (formazione)




2.
TRASFERIMENTO DI
COMPETENZE

1.

Il familiare viene coinvolto attivamente nell'assistenza,
ma senza fornirgli abilita di base, sia sanitarie sia
assistenziali. Spesso il saper fare nasce da una sua
iniziativa, ma e forte il bisogno di un affiancamento

2.

Emerge la difficolta del reclutamento del badante (dove)
e della sua formazione.

3.

e associazioni sono una risorsa, perche certe
competenze sono specifiche per patologia



3.
SUPPORTO
EMOTIVO

1.

Supporto orientato sia al malato sia al CG/famiglia, che
accompagni per tutta la durata dell'assistenza
(cambiamenti legati all'evoluzione del ciclo di vita,
specifici momenti di difficolta, gestione del lutto)

2.

Offerta differenziata in base al bisogno (professionista
con adeguate competenze) e alle modalita
(gruppo/individuale). Le associazioni, per la conoscenza
del bisogno specifico, sono una risorsa,

3.

Resistenza a ad accettare questo bisogno



4,
RISORSE
ECONOMICHE

1.

Le voci di costo sono molte: perdita/assenza da lavoro;
acquisto servizi/ausilii/beni per l'assistenza (anche per
una non tempestivita dei servizi); mantenimento della
famiglia e autonomia del malato dal CG; adeguamento
abitativo)

2.

Le risorse economiche messe a disposizione non coprono
i bisogni (anche per i ritardi di erogazione tra
domanda/risposta e non retroattivta)

3.

Difficolta di accesso alle risorse (mancannza di un quadro
chiaro e iter burocratico)



1.

Frammentazione dei servizi e assenza di

.

ASPETTI personalizzazione del percorso H (percorso specifico e
DEL accesso prioritario alle prestazioni) e territorio (ASL, CD,
PERCORSO CP ecc)
2.

Offerta (servizi/ausilii) insufficiente rispetto al bisogno

3.

Percorso di attivazione dei servizi troppo complesso
(burocrazia) e non tempestivo




