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L'U.N.A.SA.M. partner della prima importante indagine internazionale

“I famigliari che si occupano di persone con schizofrenia, sono una risorsa umana nascosta al limite”

Presentazione dei primi risultati di una indagine internazionale, che si concluderà alla fine del 2014, sull'impatto che il prendersi cura di persone con schizofrenia ha sui famigliari, principalmente e su coloro che svolgono assistenza, in occasione della Giornata Mondiale sulla Salute Mentale, dedicata quest'anno al tema: “Vivere con la schizofrenia”.

10 ottobre 2014, Leuven, Belgio- Circa tre su quattro (72%), di coloro (famigliari) che vivono con persone affette da schizofrenia, sono i principali [34%] o unici [38%] responsabili dell'assistenza e della presa in carico, portando un'enorme carico emotivo e fisico su di loro. L'indagine su coloro che si prendono cura delle persone con schizofrenia, che è in corso in 25 paesi, è stata intrapresa dalla Federazione europea delle associazioni di famigliari di persone con malattie mentali [EUFAMI] in collaborazione con LUCAS, il Centro Interdisciplinare per la Ricerca e Consulenza dell'Università di Leuven, in Belgio. 

I primi risultati presentati oggi si basano sulle risposte di oltre 400 famigliari, raccolte in Australia, Canada, Francia, Germania, Italia, Spagna e Regno Unito. Questa indagine fornisce prove evidenti dell'enorme carico “vissuto silenziosamente” dai famigliari che si prendono cura delle persone affette da schizofrenia e mette in evidenza il loro contributo alla presa in carico e l'impatto travolgente che tutto questo ha sulla loro vite

I familiari svolgono il loro ruolo di assistenza per una media di 16 anni e sono suscettibili di doverlo fare per il resto della loro vita. Viene rilevato una media di 23 ore alla settimana di cure e assistenza per il proprio famigliare, a causa della natura indeterminata e a lungo termine della schizofrenia. Questa quantità di cure e di assistenza equivale a un lavoro part time. 

Nell'Unione europea, ci sono circa 10 milioni di familiari che si prendono cura e sostegno quotidianamente del loro figlio o dei fratelli con una grave condizione di salute mentale. Questo è un contributo enorme e prezioso, non solo per gli individui, ma per la società nel suo complesso e per i sistemi sanitari finanziariamente tesi in tutta Europa. "Questa forza nascosta dei familiari è un àncora di salvezza per la società e dobbiamo prendere provvedimenti per dare un pieno riconoscimento al loro contributo, affinchè le loro voci siano ascoltate e siano supportati per consentire loro di continuare a prendersi cura in modo efficace e sicuro dei loro famigliari, senza mettere a rischio il proprio benessere fisico ed emotivo" Kevin Jones, Segretario Generale, EUFAMI, ha detto oggi

Anche se circa un terzo dei famigliari riporta esperienze positive di assistenza, il sondaggio indica anche che quasi 4 famigliari su 10 è in lotta con la percezione di non essere in grado di far fronte con “l'ansia costante” che li accompagna nella presa in carico e un terzo si sentono depressi. Più di 1 su 10 si sente isolato ed escluso nella sua rete sociale a causa del carico di assistenza che deve sostenere.

L'età media dei famigliari intervistati è di 61 anni, e la maggior parte di loro [84%] si prende cura di un figlio o di una figlia. Molti di loro esprimono profonda preoccupazione per ciò che accadrà al loro figlio, quando non saranno più in grado di prendersi cura di loro o quando non ci saranno più

Con questo livello costante di pressione, un terzo di loro dichiarano di aver raggiunto 'un punto di rottura' e la sensazione che la situazione non può continuare in questo modo. 

I risultati sottolineano la necessità urgente di un'azione sia dei governi sia della società per riconoscere il ruolo dei famigliari, il loro contributo e il bisogno di fornire loro un sostegno e  speranza per il futuro. 

Le esperienze positive dei famigliari sono “eclissate” dal fatto che ci sia un certo grado di insoddisfazione per il livello di mancanza di sostegno da parte dei professionisti della salute (gli operatori). Il 92% dei famigliari intervistati vuole più sostegno in ambiti diversi.

L'indagine mette in evidenza il desiderio dei famigliari di essere maggiormente coinvolti nel processo terapeutico di cura e di essere meglio attrezzati per accompagnare il percorso di cura.

"C'è una mancanza di sostegno e di insoddisfazione espressi dai familiari. Il 38% si sente non coinvolto dal personale medico e il 44% non si sente soddisfatto della sua capacità di influenzare le decisioni importanti che riguardano la pianificazione della cura ", ha dichiarato Kevin Jones, Segretario Generale, EUFAMI. "Gli operatori sanitari devono riconoscere che I familiari possono svolgere un ruolo molto più forte, coinvolgendoli nelle decisioni che riguardano il percorso di cura e di trattamento e lavorando insieme per raggiungere migliori risultati per il paziente. EUFAMI si è impegnata in tal senso per molti anni. "

"Inoltre, molti famigliari sperimentano un onere finanziario a causa del loro carico assistenziale", ha detto il Prof. Dr. Chantal Van Audenhove, direttore di LUCAS. "Essi rimangono intrappolati in una situazione cosiddetta “a sandwich” che genera in loro un conflitto: da una parte gli obblighi nei confronti dei loro familiari e, dall'altra verso il proprio posto di lavoro. Quando non c'è  comprensione da parte del datore di lavoro, alcune persone perdono anche il loro posto di lavoro, e questo significa anche perdita di talenti per la società. Più flessibilità del lavoro dovrebbe essere all'ordine del giorno della politica. "

La schizofrenia è una malattia mentale invalidante che impatta sulle vite, sia delle persone che ci vivono accanto, sia per coloro che si prendono cura, e coinvolge circa 24 milioni di persone in tutto il mondo. Essa colpisce soprattutto le persone di età compresa tra 15-351 anni ed è classificata tra le 10 principali cause di anni persi per disabilità2. I membri della famiglia sono i principali affidatari probabili delle persone affette da schizofrenia, e possono trascorrere una media di 6-9 ore al giorno per le cure, e di conseguenza l'esperienza ad alto impatto personale può minacciare il mantenimento del benessere a lungo termine. Una malattia mentale grave come la schizofrenia costa 93,90 miliardi l'anno nella sola Europa, costituendo quindi una delle malattie più costose in termini di cure erogate3.

L'indagine, supportata dal contributo della grande alleanza SNC, Lundbeck e Otsuka, è stata condotta da EUFAMI in collaborazione con l'Università di Leuven e dal suo centro di ricerca interdisciplinare LUCAS, guidato dal Prof. Dr. Chantal Van Audenhove, direttore del centro. L'indagine, una volta completata, raccoglierà i risultati per un totale di 25 paesi, principalmente europei, ed i risultati saranno pubblicati nel 2015. 

Potete seguire la conversazione sulll'indagine C4C e la Giornata Mondiale della Salute Mentale su EUFAMI'S Facebook pagehttps: //www.facebook.com/pages/EUFAMI/127281550633653 e su Twitter con i hashtag # WMHD14 e #livingwithschizophrenia. 

Note per i redattori: 

L'indagine si sta concentrando sui membri delle famiglie di persone con gravi malattie mentali (inclusi coloro che si occupano delle cure acute e  dell'assistenza a lungo termine), con circa il 90% degli intervistati che si prendono cura di qualcuno con la schizofrenia. 

Per maggiori dettagli sul sondaggio, EUFAMI e l'Università di Leuven includono schede e infografica. 

Il sondaggio è stato sviluppato e analizzato da EUFAMI e da un team presso il Centro di Ricerca Interdisciplinare LUCAS, un Istituto Accademico leader, dell'Università di Leuven, in Belgio. 

Per quanto riguarda la Federazione Europea delle Associazioni di famiglie di persone con malattie mentali [EUFAMI] 

La Federazione Europea delle Famiglie di persone con malattie mentali (EUFAMI) è un'organizzazione europea senza scopo di lucro con sede in Belgio che ha come principali sostenitori famiglie e coloro che assistono le famiglie. EUFAMI è riconosciuta come la 'voce credibile' delle famiglie in Europa. E 'stata fondata nel 1992 e rappresenta 41 associazioni di familiari in 22 paesi europei e in un paese non europeo. Per ulteriori informazioni si prega di visitare il sito: www.eufami.org. 

KU Leuven LUCAS 

LUCAS è un centro di ricerca interdisciplinare dell'università belga KU Leuven, attiva nel campo della cura e del welfare. La loro missione è triplice: ricerca, formazione e consulenza. In tutte e tre le aree, integrano insieme la politica, la pratica e la ricerca, e questo in un dialogo costante con tutte le parti interessate. www.kuleuven.be/lucas. 

La Giornata Mondiale della Salute Mentale 

L'(WMHD) iniziativa Giornata Mondiale della Salute Mentale è guidato dalla Federazione Mondiale per la Salute Mentale (WFMH) ed è una campagna annuale. Quest'anno il tema è 'Vivere con la schizofrenia'. 
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