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Co.Fa.As. ”Clelia”onlus
 Coordinamento Familiari Assistenti “Clelia” aps
Raccomandazione in favore del riconoscimento del lavoro di cura  del familiare assistente
Preambolo
Si intende per familiare assistente un membro della famiglia che si prende cura in via principale, in parte o totalmente, di un congiunto non autosufficiente, per quanto riguarda le attività della vita quotidiana.
La non autosufficienza è uno stato nel quale si trovano le persone che per la mancanza  di autonomia fisica, psichica o intellettiva, necessitano di una assistenza e di aiuti importanti per compiere gli atti elementari della vita di tutti i giorni 24/24 ore. 
Si tratta in particolare di;

· chi ha una restrizione  estrema dell’autonomia, della possibilità di espressione , di percezione, di relazione e di comunicazione (definizione  di gravità   del Centro di studi Europei sulla disabilità).

· totale inabilità  lavorativa ossia al 100% che assume  connotazione di  gravità ai sensi della legge 104/92,’art. 3, comma 3, 

L’assistenza ad un familiare non autosufficiente richiede un impegno continuativo e gravoso anche da un punto di vista emotivo. Pertanto è fondamentale sostenere il congiunto che accudisce. Si deve tener conto che per il familiare assistente si tratta di un impegno psicofisico totale, che si svolge senza riferimenti temporali o spaziali e che, accanto al dolore, rischia di provocare angoscia, frustrazione ed altre emotività non quantificabili.
Attualmente, nella maggioranza dei casi, le risposte fornite dalla Pubblica Amministrazione alla questione della non autosufficienza sono carenti o mancano del tutto. Di conseguenza molti familiari, in particolar modo le donne, devono ovviare a questa mancanza.

Co.Fa.As.”Clelia” assieme alle numerose  Associazioni dei familiari di persone con disabilità firmatarie, ritengono che il riconoscimento e il sostegno dei familiari assistenti che si prendono cura di un congiunto non autosufficiente, permetterebbe:

- di migliorare la qualità di vita della persona aiutata e di preservare quella di tutta la famiglia, 
- di tutelare la salute fisica e psichica dei familiari assistenti, 
- di mantenere i legami familiari normali tra genitori e figli e all’interno della coppia, 
- di prevenire l’impoverimento economico e l’isolamento, 
- la conciliazione “vita familiare/vita professionale”  preservando i diritti elementari di ogni 

   membro della famiglia.
In Italia, secondo l’ISTAT, ci sono circa 2.651.460 persone con disabilità totale. Pertanto se ne ricava che esiste lo stesso numero di familiari assistenti, di cui almeno il 90% risulta essere donne. Inoltre viene calcolato che una famiglia con persona totalmente non autosufficiente, per sostenere i costi di tale non autosufficienza, spende, ogni mese, fino a 1.200,00/1.500,00 euro di più rispetto alle altre famiglie che non hanno lo stesso problema.

Numerose ricerche  hanno evidenziato la solitudine e l’abbandono in cui vivono i familiari assistenti e spesso anche tutta la famiglia.

 Pertanto anche i Familiari Assistenti hanno diritti che devono essere presi in considerazione a tutti i livelli del processo di elaborazione delle politiche. 
Il ruolo attivo e sostanziale del familiare assistente non può essere sotto stimato. Infatti, nella nostra società, in particolare nei momenti di crisi, è  la famiglia che si prende carico della persona con disabilità ed è proprio il familiare assistente che se ne  prende  cura senza nessun compenso. E’ sempre la famiglia che veglia sulla dignità della persona disabile.
Pertanto è venuto il momento, anche in Italia come già si  fa in numerosi Paesi, di tenere in considerazione i bisogni dei familiari assistenti anche per dare una migliore qualità di vita alla persona dipendente.

La presente  Raccomandazione ha  l’obiettivo di evidenziare non solo il riconoscimento dei diritti dei familiari assistenti che si prendono cura di un congiunto non autosufficiente, ma anche di dare loro una maggiore visibilità sociale rispetto all’ aiuto che forniscono in silenzio spesso a discapito della loro vita personale, familiare e professionale. 
Purtroppo, spesso  familiari assistenti sono  esposti a rischio di discriminazione per “associazione”.
La raccomandazione vuole quindi invitare tutti i responsabili a vari livelli istituzionali ad elaborare delle politiche in favore del familiare assistente che si prende cura di un congiunto non autosufficiente in modo che abbia gli stessi diritti e le stesse opportunità di qualsiasi altro cittadino.
Per ulteriore conferma della urgente necessità di quanto sopra esposto, si consideri che: 

· La Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità alla lettera X del preambolo recita: “Convinti che la famiglia sia il nucleo naturale e fondamentale della società e che abbia diritto alla protezione da parte della società e dello Stato, e che le persone con disabilità ed i membri delle loro famiglie debbano ricevere la protezione ed assistenza necessarie per permettere alle famiglie di contribuire al pieno ed uguale godimento dei diritti delle persone con disabilità“;

· Il Presidente della Repubblica in occasione della giornata internazionale delle persone con disabilità del 3 dicembre 2007 ha  evidenziato come le famiglie con persone disabili sono spesso abbandonate a loro stesse, mentre dovrebbero essere sostenute, alleviate, accompagnate, tenendo conto di disuguaglianze che pesano, a cominciare da quelle di reddito e di difficoltà che debbono in particolar modo, affrontare le donne che sono le prime a prestare aiuto;
· L’ex Commissario Europeo per l’Occupazione, Affari Sociali e Pari Opportunità, Vladmir Spidla in varie occasioni e in numerosi documenti affermava che per promuovere lo sviluppo duraturo della società europea e una vera inclusione delle famiglie “bisogna aiutare chi aiuta” ossia investire su Tempo - Servizi – Risorse
· Il Presidente del Forum Europeo delle Persone con disabilità ha sottolineato che le persone con grave disabilità raramente possono fare a meno della famiglia e/o di un familiare assistente e che pertanto questi ultimi vanno aiutati e sostenuti; 
· La carta europea del Familiare Assistente che si prende cura di un congiunto non autosufficiente,  redatta da CoFACE - handicap e presentata alla Commissione Europea, al Parlamento europeo e al Consiglio dell’Unione europea racchiude 10 punti fondamentali per il riconoscimento giuridico del lavoro di cura del familiare assistente;
· La Costituzione italiana recita: Lo Stato deve valorizzare le iniziative del cittadino e delle istituzioni indirizzate ad un’utilità sociale, come prescritto all’art. 118 della Costituzione Italiana “Stato, Regioni, Province, Città metropolitane e Comuni favoriscono l’autonoma iniziativa dei cittadini, singoli e associati, per lo svolgimento di attività di interesse generale, sulla base del principio di sussidiarietà”. La scelta della sussidiarietà richiede però una società matura, ricca di iniziative e con un grado partecipativo il più includente possibile, per cui c’è bisogno di un cammino di cultura e di autoconsapevolezza.

Visto  i momenti di crisi economica e politica, anche se  in Francia, Germania, e altri Paesi non sono stati fatti tagli in questi settori, al contrario sono stati aggiunti dei fondi, le Associazioni dei familiari Assistenti chiedono  che vengono presi in considerazione almeno  i   15 punti inseriti nella  presente Raccomandazione che a loro  parere sono a costo zero  e di  facile attuazione:

Si raccomanda che tutti gli attori politici a vari livelli Nazionale, Regionale, Comunale

mettano al centro delle loro politiche oltre ai bisogni della persona con disabilità, anche quelli del Familiare Assistente attraverso:
1.    l’inserimento nelle leggi di un’attenzione particolare alla non autosufficienza e ai

       bisogni dei familiari assistenti, prevedendo la loro partecipazione attiva ai tavoli 

      decisionali;
2.   aiuti, servizi, informazioni e formazione continua e gratuita che permetteranno ai 

      familiari assistenti di essere in grado di esplicare al meglio il loro lavoro di cura;
3. la formalizzazione del riconoscimento giuridico del lavoro di cura del familiare assistente;

4. il riconoscimento ai fini pensionistici degli anni di cura dedicati dal familiare assistente non lavoratore, per assistere un congiunto totalmente non autosufficiente;
5. il riconoscimento di crediti professionali per il lavoro di cura effettuato (esempio   del Ministero  del Lavoro Francese );
6. l’assegnazione di voucher per i familiari assistenti che per il lavoro di cura ad un congiunto totalmente non autosufficiente, che necessita  di un’assistenza continua 24/24 ore, non possono svolgere altre attività lavorative, al fine di contrastare  l’impoverimento e la discriminazione economica;
7. la presenza sul territorio di un numero sufficiente di servizi di sollievo e di supporto alla famiglia. Tali servizi dovranno essere anche domiciliari, di qualità, con un adeguato monitoraggio;

8. la promozione e l’attivazione di gruppi di mutuo aiuto sul territorio;

9. l’istituzione di servizi di “soccorso sociale” per i casi di situazioni di emergenza con la creazione di un numero verde per i familiari assistenti ;

10. la partecipazione dei familiari assistenti al lavoro di team con gli operatori professionali;

11. l’introduzione di verifiche sulle effettive esigenze delle persone non autosufficienti per  una idonea ed efficiente programmazione dei servizi di assistenza.
12. la defiscalizzazione sulle prestazioni socio-sanitarie dei familiari assistenti con basso reddito;

13. l’introduzione di un fondo straordinario per la non autosufficienza;

14. la sensibilizzazione dell’opinione pubblica e sui luoghi di lavoro ( flessibilità, congedi, ferie, secondo i bisogni  e la gravità dell’assistenza…..),  anche attraverso l’istituzione di una giornata dedicata al lavoro di cura silenzioso espletato dai familiari assistenti;
15. l’approvazione di uno Statuto del Familiare assistente che formalizzi in un unico corpo legislativo le provvidenze in favore del familiare assistente , che potranno essere così più agevolmente operative. 
APPENDICE
Riferimenti Europei

Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilità
Riconosce esplicitamente il ruolo cruciale delle famiglie nella promozione dei diritti dell’uomo e per l’inclusione delle persone con disabilità. La piena realizzazione dei diritti  delle persone con disabilità è fortemente legata alla qualità di vita dei membri della famiglia e può essere influenzata dai genitori, dai fratelli e da tutte le persone che la compongono. In alcuni articoli la Convenzione esplicitamente obbliga i poteri pubblici a mettere le famiglie in condizione di godere dei diritti contenuti nel testo e di farle partecipare nella loro attuazione. 
Raccomandazione  N°R (98) 9 del Comitato dei Ministri  del Consiglio d’Europa
Chiede agli Stati che i Familiari Assistenti quali membri della famiglia  che si prendono cura e accompagnano un congiunto non autosufficiente in modo continuo e per lunghi tempi senza avere uno statuto che le attribuisce diritti e doveri siano tutelati. 

Asserisce che l’aiuto alle persone non autosufficienti rileva della responsabilità della società. I poteri pubblici devono prendere in carico misure per migliorare la qualità di vita dei familiari assistenti;

A questo proposito essi devono:

- riconoscere l’importanza del valore sociale del ruolo dei familiari assistenti in quanto partner indispensabili del sistema di cura e di aiuto alla persona non autosufficiente;

- promuovere un sostegno per la piena accettazione del ruolo;

- favorire la partecipazione dei familiari assistenti al lavoro di team con l’équipe multidisciplinare;

- sensibilizzare tutti gli attori sulle difficoltà e la responsabilità che richiede il lavoro di cura;

- permettere ai familiari assistenti di usufruire di momenti di sollievo;

Raccomandazione N°R (91) 2 del Comitato dei Ministri

Chiede agli Stati che i familiari assistenti possano beneficiare di una copertura sociale adeguata.

Inoltre:
- una formazione teorica e pratica in modo che la dignità della persona assistita sia rispettata e che siano attuate misure appropriate per proteggere la salute e preservare l’autonomia e il benessere fisico e psicologico del familiare assistente.

- I familiari assistenti devono avere accesso gratuitamente alla formazione continua anche grazie alla presa in carico della persona non autosufficiente dai servizi competenti per brevi periodi;

- I familiari assistenti devono essere informati delle norme che li riguardano relative ai diritti e aiuti dei quali possono beneficiare;

- I familiari assistenti devono essere  informati sulla possibilità di usufruire  di servizi territoriali, di servizi di sollievo e di sostegno.

- I servizi pubblici devono favorire e garantire un ventaglio di possibilità riguardo alla presa in carico del familiare non autosufficiente, al fine di permettere al familiare assistente di prendere alcuni giorni di vacanza e di sollievo.

Raccomanda ai Governi degli Stati Membri:

- di vigilare alla sensibilizzazione dell’opinione pubblica sulla problematica della non autosufficienza;

- di orientare le misure politiche in questo campo sulla base dei principi sopra esposti;

- di assicurare che nelle loro leggi sia tenuto conto dei principi espressi e di inserire nelle nuovi leggi un attenzione alla non autosufficienza e ai familiari assistenti.

Raccomandazione N°R (96) 5 sulla conciliazione vita professionale e di cura, considera che deve essere considerevolmente presa in conto un ritorno al lavoro aiutato e supportato dei familiari assistenti
Raccomandazione N°R (98) 9 del Comitato dei Ministri del Consiglio d’Europa agli Stati Membri relativa alla non autosufficienza adottata nella riunione dei Ministri il 18 settembre 1998.
Recita di seguito:

“Considerando la situazione demografica di aumento dell’invecchiamento della società, e visto l’allungamento della vita delle persone, aumenta anche il numero delle persone non autosufficienti. Visti anche i cambiamenti delle strutture familiari. Questo porta a un bisogno sempre più crescente di aiuti per fare fronte al bisogno di assistenza che necessitano le persone “dipendenti”. 

Considerando che:

· il rispetto del principio di non autosufficienza deve guidare ogni politica in favore delle persone non autosufficienti;

· la copertura del rischio della non autosufficienza dovrebbe essere parte integrante di tutto il sistema di protezione sociale;

· è compito delle autorità pubbliche garantire la qualità dei servizi erogati;

· è importante una formazione adeguata per i familiari assistenti;

· è importante rinforzare la protezione sociale dei familiari assistenti;

· è importante portare un’assistenza adeguata ai familiari assistenti privi di uno statuto professionale per sostenerli e aiutarli nei compiti che richiedono da parte loro una grande disponibilità;

· i familiari assistenti sono spesso esposti a rischio di discriminazione per associazione, essi infatti rischiano di essere maltrattati poiché familiari di una persona disabile ed è necessario combattere la discriminazione per associazione. Infatti, la discriminazione si manifesta con varie modalità e in tutti i campi

Raccomanda a tutti gli Stati di impegnarsi per sostenere i familiari assistenti e le famiglie.
Raccomandazione 1592 (2003) dell’Assemblea Parlamentare del Consiglio d’Europa “Per un completo inserimento sociale delle persone con disabilità e delle loro famiglie”.
Riafferma l’universalità, l’indivisibilità e l’interdipendenza di tutti i diritti umani e le libertà fondamentali, nonché il bisogno che alle persone con disabilità venga garantito il pieno godimento degli stessi senza alcuna discriminazione;

Recita:
“le Persone con disabilità richiedono un elevato livello di sostegno e la loro vita è molto condizionata dalla disponibilità di servizi appropriati e di qualità che rispondano alle necessità loro e delle loro famiglie. 
In generale, la vita quotidiana di una famiglia è molto diversa a seconda che essa abbia o meno un figlio disabile: guida ed assistenza, ad esempio, occupano molto tempo, visite a terapisti, dottori, ecc., sono necessarie; il bambino ha bisogno di essere controllato nelle attività ricreative e di essere assistito negli aspetti pratici della vita quotidiana, ecc. 
E’ importante che i genitori di figli con disabilità abbiano accesso ad una formazione adeguata che consenta loro di acquisire le necessarie capacità per condurre una vita quanto più possibile normale con il proprio figlio disabile.

E’ necessario pertanto prestare un’attenzione speciale alla situazione delle famiglie con un figlio/dei figli con disabilità e propugnare un approccio che preveda attività di formazione per i genitori interessati, e assicurarsi che i servizi sociali generali tengano conto delle specifiche necessità delle persone con disabilità e delle loro famiglie;

Raccomandazione Rec (2006) 5 del Comitato dei Ministri agli Stati membri sul Piano d’Azione del Consiglio d’Europa 2006-2015 per la promozione dei diritti e della piena partecipazione nella società delle persone con disabilità: migliorare la qualità di vita delle persone con disabilità e delle loro famiglie.

Cita la Dichiarazione Ministeriale sulle Persone con Disabilità “verso una piena partecipazione come cittadini”, adottata nel corso della Seconda Conferenza Europea dei Ministri responsabili delle politiche di integrazione per le persone con disabilità, tenutasi a Malaga (Spagna) il 7 ed 8 Maggio 2003;
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