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Il progetto è stato realizzato, dal Centro di Servizio per il Volontariato della provincia di Vicenza 
(di seguito CSV di Vicenza), grazie al finanziamento della Banca Intesa San Paolo, Direzione 
Regionale Veneto Ovest e Trentino Alto Adige, Divisione Banca dei Territori.

Sul piano operativo la realizzazione del progetto si evidenzia la proficua collaborazione tra il 
CSV di Vicenza e i seguenti enti:

ASSOCIAZIONE MALATTIE DI ALZHEIMER E ALTRE DEMENZE - A.M.A.D  -  O.D.V.
Sede legale: Via Schiavonetti, 8 - 36061 Bassano del Grappa (VI) - Telefono: 340.7501418 
e-mail: amad-associazione@libero.it
Asiago: Tel: 3713264500 - e-mail: amad.associazione.asiago7c@gmail.com

A.M.A. (ASSOCIAZIONE MALATTIA DI ALZHEIMER) OVEST VICENTINO ODV
Sede legale: Via Bonazzi, 28 - 36071 Arzignano (VI) - Tel: 347.2399986 - e-mail: info@amaovestvi.org

ASSOCIAZIONE VENETO MALATTIA DI ALZHEIMER E DEMENZE DEGENERATIVE - APS - ETS
Sede legale: Via Arzignano, 1 - 36100  Vicenza - Tel: 327.0103950 - e-mail: avmad.veneto@gmail.com 

VOLONTARIATO ALZHEIMER ODV
Sede legale: Piazza Aldo Moro, 1 - 36010 Zanè (VI) - Tel: 349.3415983
e-mail: alzheimerzanealtovic@libero.it

ASSOCIAZIONE VICENTINA MALATTIA DI PARKINSON O.D.V.
Sede legale: Viale del Mercato Nuovo 41/c - 36100 Vicenza - Tel: 348.8333586
e-mail: info@parkinsonvicenza.org

COMITATO ANDOS OVEST VICENTINO ODV
Sede legale: Via Cà Rotte, 9 - 36075 Montecchio Maggiore (VI) - Tel: 0444.708119
e-mail: info@andosovestvi.it

ASSOCIAZIONE MIDORI ODV
Sede legale: Via Ponte Garzaro, 48/A - 36078 Valdagno (VI) - Tel: 347.9634036
e-mail: info@associazione-midori.it

AUSER VICENZA ODV ASSOCIAZIONE TERRITORIALE
Sede legale: Via Vaccari, 128 - 36100 Vicenza - Tel: 0444.566369
e-mail: presidenza.vicenza@auser.vi.it

A.GEN.DO APS
Sede legale: Via Natale del Grande, 20 - 36100 Vicenza - Tel: 0444.525308
e-mail: agendoonlus@outlook.it
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Presentazione del Vademecum del Caregiver

Premessa

Il progetto “Cura in Rete: formazione e reti di supporto per i caregiver”, realizzato dal CSV di Vicenza su 
finanziamento del Fondo Liberalità Territoriali della Banca Intesa, nasce con l’obiettivo di rafforzare le reti 
territoriali di supporto ai caregiver familiari nella provincia di Vicenza, promuovendo percorsi di ascolto, 
formazione e collaborazione tra associazioni, servizi e famiglie.

Il progetto si inserisce nel contesto delle politiche di welfare comunitario, che riconoscono il ruolo fondamentale 
delle reti sociali e degli Enti del  Terzo Settore nella presa in carico delle fragilità e nella promozione di forme 
di assistenza integrate tra servizi pubblici, organizzazioni associative e famiglie.

Attraverso un percorso di ricerca e di coinvolgimento delle realtà associative del territorio, il progetto:

•	 valorizza il ruolo dei caregiver familiari

•	 raccoglie informazioni sui bisogni emergenti

•	 promuove la costruzione di reti di supporto

•	 sviluppa strumenti formativi e operativi per sostenere l’attività di cura.

Introduzione

Il Vademecum del Caregiver nasce dall’ascolto diretto delle persone che ogni giorno vivono la cura in prima  persona.  
È il risultato di un percorso di ricerca qualitativa che, dopo un’attenta analisi e mappatura del territorio, ha coinvolto 
nella parte operativa 18 caregiver familiari e 10 presidenti di associazioni attive nei principali ambiti della fragilità: 
Alzheimer e demenze, Parkinson, oncologia, oncologia pediatrica, disabilità intellettiva, disturbi del comportamento 
alimentare, fragilità anziane e volontariato di prossimità.

L’obiettivo del Vademecum è duplice:

a)	 offrire orientamento concreto ai caregiver;
b)	 dare dignità e voce alla loro esperienza, troppo spesso invisibile nei percorsi di cura. 

Il documento non è un manuale tecnico, ma una guida pratica e umana, costruita a partire dai vissuti reali raccolti nelle 
interviste: paure, dubbi, strategie quotidiane, bisogni, risorse, ostacoli e forme di resilienza. 

Il metodo seguito 

La costruzione del Vademecum si è basata su un approccio rigoroso e partecipato:

- Interviste in profondità ai caregiver, per esplorare la loro esperienza emotiva, organizzativa e relazionale.

- Interviste ai presidenti delle associazioni, per comprendere il ruolo degli Enti del Terzo Settore, le criticità del sistema 
e le risposte già presenti nel territorio.

- Griglie di analisi strutturate per ogni intervista, che hanno permesso di estrarre in modo sistematico bisogni, criticità, 
risorse e proposte.

- Letture trasversali dei due corpus (caregiver e associazioni), per individuare pattern ricorrenti, differenze tra patologie, 
tipologie di caregiver e bisogni comuni.

- Sintesi narrativa e analitica, integrate nel Vademecum per garantire sia rigore metodologico sia accessibilità per il 
lettore.

Questo metodo ha permesso di costruire un documento che non parla dei caregiver, ma con i caregiver. 
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Lo scopo del Vademecum 

Il Vademecum vuole essere:

-	 una bussola per orientarsi nei primi giorni dopo la diagnosi; 

-	 una mappa chiara per affrontare la burocrazia senza sentirsi sopraffatti; 

-	 un supporto pratico per la gestione quotidiana della malattia, con indicazioni specifiche per patologia; 

-	 uno spazio di riconoscimento per il caregiver come persona, con i suoi bisogni, limiti e diritti; 

-	 un ponte tra famiglie, servizi sanitari, servizi sociali e associazioni; 

-	 uno strumento di prevenzione del sovraccarico, per evitare che la cura diventi un peso insostenibile; 

-	 un invito alla resilienza, intesa non come resistenza passiva, ma come capacità di trasformare la propria 
esperienza in nuove forme di equilibrio e significato. 

Un documento costruito per essere utile.

Il Vademecum è organizzato in capitoli brevi, chiari e pratici. 
Contiene:

-	 checklist essenziali;

-	 indicazioni passo-passo;

-	 mappe dei servizi;

-	 strumenti di auto-valutazione;

-	 strategie quotidiane,

-	 storie reali di caregiver;

-	 raccomandazioni finali per il territorio.

È pensato per essere letto anche “a pezzi”, secondo il bisogno del momento: il giorno della diagnosi, la gestione della 
burocrazia, la vita quotidiana, la cura di sé, l’accesso ai servizi.

Un messaggio finale

Il Vademecum nasce da una convinzione semplice ma profonda:

il caregiver non è solo una funzione di cura, ma una persona intera, con una storia, un’identità e un valore che meritano 
riconoscimento e sostegno.

Questo documento vuole essere un compagno di viaggio, un alleato, un luogo dove trovare parole, 
strumenti e orientamento nei momenti più complessi del percorso di cura.
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Capitolo 1 - Il giorno della diagnosi

1.1. Quando arriva la diagnosi: cosa succede davvero

Il giorno della diagnosi è un punto di svolta. Non importa quale sia la malattia — Alzheimer, tumore, Parkinson, disturbo 
alimentare, disabilità, patologia pediatrica — il vissuto emotivo dei caregiver è sorprendentemente simile.

Molti raccontano che è come:

-	 “una valanga che ti viene addosso”

-	 “un crollo improvviso”

-	 “un prima e un dopo”

È normale sentirsi:

-	 confusi

-	 spaventati

-	 arrabbiati

-	 increduli

-	 paralizzati

-	 soli

Non c’è un modo “giusto” di reagire. C’è solo il tuo modo, ed è legittimo.

La diagnosi non è solo un’informazione clinica:  è un evento emotivo, familiare, organizzativo, identitario.

Reazioni iniziali dei caregiver 

Le interviste mostrano che le reazioni alla diagnosi seguono quattro pattern ricorrenti:

-	 Shock e paralisi: tipico nelle diagnosi improvvise (oncologia, sindrome di Down, Alzheimer).

-	 Rabbia: frequente nei caregiver-figli e nei coniugi (“perché proprio a noi?”, “non è giusto”).

-	 Negazione: comune nelle demenze a esordio precoce e nei DCA.

-	 Iperattivazione: soprattutto nei genitori di bambini con disabilità o oncologia (“fare tutto subito”, “non 
sbagliare nulla”).

Queste reazioni non indicano fragilità: sono risposte fisiologiche a un evento traumatico.

1.2. Le prime 48 ore: cosa aspettarsi

Nelle prime ore e nei primi giorni è comune:

-	 non ricordare quasi nulla di ciò che ha detto il medico

-	 sentire la mente “annebbiata”

-	 non riuscire a prendere decisioni

-	 voler “fare tutto subito”

-	 oppure voler scappare da tutto

Questa reazione è fisiologica.  Il cervello è in modalità emergenza.

Per questo motivo, non è il momento di decidere tutto. È il momento di respirare, raccogliere informazioni essenziali 
e chiedere aiuto.
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1.3. Cosa fare SUBITO (checklist essenziale)

Il vuoto informativo: un problema trasversale

In tutti i casi emerge un elemento comune: 

👉 pochissimi caregiver hanno ricevuto un orientamento strutturato al momento della diagnosi.

Molti raccontano:

-	 “Non ci hanno dato neanche un foglio.”

-	 “Ho dovuto scoprire tutto da sola.”

-	 “La diagnosi è stata: ci vediamo l’anno prossimo.”

Queste sono le uniche azioni davvero necessarie nelle prime 48-72 ore.

1. Chiedere la diagnosi scritta

Serve per:

-	 pratiche amministrative

-	 accesso ai servizi

-	 comunicare con altri specialisti

2. Annotare i contatti di riferimento

-	 medico curante

-	 reparto / ambulatorio

-	 infermiere di riferimento

-	 assistente sociale (se presente)

3. Chiedere quali sono i prossimi passi

Domande minime:

-	 Quali esami o visite servono ora?

-	 Quali terapie sono previste?

-	 Quali segnali devono preoccuparmi?

-	 Chi posso chiamare in caso di dubbi?

4. Informare una persona di fiducia

Non affrontare da soli il primo impatto.

5. Non prendere decisioni drastiche

Né sul lavoro, né sulla vita familiare.  Ci sarà tempo per riorganizzarsi.

1.4. Cosa NON è urgente (anche se sembra)

Molti caregiver raccontano che, nei primi giorni, si sentivano obbligati a:

-	 capire tutto della malattia

-	 cercare soluzioni definitive

-	 prevedere il futuro

-	 risolvere problemi che ancora non esistono

-	 “essere forti” per tutti

Niente di tutto questo è urgente.  La diagnosi è l’inizio di un percorso, non la fine.
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1.5. Le emozioni del caregiver: riconoscerle per non esserne travolti

Le interviste mostrano che i caregiver vivono emozioni intense e spesso contraddittorie:

-	 paura: “ce la farò?”

-	 senso di colpa: “avrei dovuto accorgermene prima?”

-	 rabbia: verso la malattia, i servizi, la vita

-	 tristezza: per ciò che cambia

-	 solitudine: anche quando si è in famiglia

-	 confusione: troppe informazioni, troppo poche, troppo veloci

Queste emozioni non sono un problema: sono una reazione naturale a un evento traumatico.

Il problema nasce quando il caregiver si convince che “deve farcela da solo”.

1.6. Come comunicare la diagnosi in famiglia

Ogni famiglia ha la sua storia, ma alcune indicazioni sono trasversali:

1. Parlare con parole semplici

Evitare tecnicismi. 
Dire solo ciò che si sa davvero.

2. Non nascondere tutto

La protezione totale spesso genera più ansia che sollievo.

3. Coinvolgere i figli in modo adeguato all’età

-	 bambini piccoli → rassicurazione e routine

-	 adolescenti → verità graduale e spazio per le emozioni

-	 adulti → condivisione delle responsabilità

4. Dare spazio alle reazioni degli altri

Ognuno elabora a modo suo.

1.7. Il ruolo delle associazioni nel “giorno zero”

Le interviste ai presidenti delle associazioni mostrano un punto chiave:

👉 le associazioni sono spesso il primo luogo in cui il caregiver trova orientamento reale e struttturato.

Perché?

-	 parlano la lingua delle famiglie

-	 conoscono i percorsi

-	 sanno cosa serve davvero

-	 offrono ascolto, non solo informazioni

-	 non giudicano
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Molti caregiver raccontano che il primo sollievo è arrivato non dal sistema sanitario, ma da:

-	 un volontario

-	 un altro genitore

-	 un ex-caregiver

-	 un gruppo di pari

1.8. Le prime domande che tutti si fanno

Queste domande emergono in quasi tutte le interviste:

-	 “Cosa succederà adesso?”

-	 “Come faccio a non sbagliare?”

-	 “Chi mi aiuta?”

-	 “Come lo dico ai miei figli/genitori?”

-	 “Come faccio con il lavoro?”

-	 “Come cambierà la nostra vita?”

Il vademecum non può dare risposte universali, ma può offrire orientamento, strumenti, mappe, alleati.

1.9. Una frase per il caregiver nel giorno della diagnosi

“Non devi essere forte oggi. Devi solo non essere solo.”

Questo è il messaggio più importante del Capitolo 1.

1.10. Cosa troverai nei capitoli successivi

-	 come orientarti nella burocrazia

-	 come gestire la vita quotidiana (per patologia)

-	 come proteggere la tua salute mentale

-	 come chiedere aiuto

-	 come costruire una rete

-	 come affrontare il futuro senza esserne schiacciato
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Capitolo 2 - Orientarsi nella burocrazia

La burocrazia come fonte di stress

La burocrazia si presenta come una delle principali fonti di stress, spesso più pesante della gestione clinica. 
I caregiver parlano di:

-	 pratiche ripetitive per patologie degenerative,

-	 mancanza di informazioni sulla Legge 104, invalidità, esenzioni,

-	 differenze territoriali marcate,

-	 necessità di un “tutor dell’orientamento”.

2.1. Perché la burocrazia pesa così tanto

Quasi tutti i caregiver intervistati lo dicono con parole simili:

-	 “Non ci capivo più niente.”

-	 “Ogni sera dovevo mettermi a cercare di capire.”

-	 “Non c’è un posto che ti dica cosa devi fare.”

La burocrazia non è solo un insieme di moduli: 
è un secondo lavoro, spesso da svolgere mentre si affronta una crisi emotiva e organizzativa.

Questo capitolo serve a trasformare il caos in una mappa chiara, passo dopo passo.

2.2. I tre pilastri della burocrazia del caregiver

Tutto ruota attorno a tre elementi fondamentali:

1. Invalidità civile

Riconosce la condizione di salute della persona. 
Serve per:

-	 contributi economici

-	 agevolazioni

-	 accesso a servizi

-	 priorità nelle liste d’attesa

2. Legge 104/1992

Riconosce la condizione di handicap. 
Serve per:

-	 permessi lavorativi

-	 congedi straordinari

-	 priorità scolastiche

-	 agevolazioni fiscali
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3. Indennità di accompagnamento

È un contributo economico mensile. 
Serve quando la persona:

-	 non è autonoma

-	 necessita di assistenza continua

-	 non può compiere atti quotidiani

Questi tre pilastri sono indipendenti tra loro: si possono ottenere uno, due o tutti e tre.

2.3. Da dove si parte? La sequenza corretta

Molti caregiver perdono mesi perché nessuno spiega l’ordine giusto.

Ecco la sequenza più efficace:

1. Certificato medico introduttivo (dal medico di base)

È il documento che “apre” la pratica.  Senza questo, non si può fare nulla.

2. Domanda all’INPS (invalidità + Legge 104)

Si può fare:

-	 tramite patronato

-	 tramite associazioni

-	 online (ma è complesso)

3. Visita della commissione medico-legale

Può essere:

-	 in presenza

-	 domiciliare (per casi gravi)

-	 su documentazione (in alcuni casi oncologici)

4. Verbale INPS

Arriva via PEC o posta. 
Contiene:

-	 percentuale di invalidità

-	 riconoscimento (o meno) della Legge 104

-	 eventuale accompagnamento

5. Attivazione dei benefici

Una volta ottenuto il verbale, si possono richiedere:

-	 permessi lavorativi

-	 congedo straordinario

-	 agevolazioni fiscali

-	 servizi territoriali
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2.4. Invalidità civile: cosa significa davvero

La percentuale di invalidità non misura la gravità della persona, ma il suo diritto a benefici.

Indicazioni generali (semplificate):

-	 74% → diritto a assegno mensile (se reddito basso)

-	 100% → diritto a esenzioni e agevolazioni

-	 100% + non autosufficienza → diritto a accompagnamento

Nota per patologia

-	 Oncologia: spesso riconoscimento rapido (procedura accelerata).

-	 Alzheimer/Parkinson: valutazione più lenta, richiede documentazione dettagliata.

-	 Disabilità intellettiva: riconoscimento generalmente stabile nel tempo.

-	 DCA: valutazioni molto variabili, spesso sottostimate.

2.5. Legge 104: cosa permette davvero

La Legge 104 non è solo “i tre giorni al mese”.

Permessi lavorativi

-	 3 giorni al mese retribuiti

-	 frazionabili in ore

-	 validi per lavoratori dipendenti

Congedo straordinario (fino a 2 anni)

Per assistere un familiare con handicap grave. 
Retribuito, con conservazione del posto di lavoro.

Agevolazioni fiscali

-	 IVA agevolata

-	 detrazioni

-	 acquisto auto

-	 barriere architettoniche

Priorità

-	 scuola

-	 servizi sociali

-	 graduatorie

2.6. Indennità di accompagnamento

È un contributo economico non legato al reddito.

Requisiti:

-	 impossibilità a compiere atti quotidiani

-	 necessità di assistenza continua

-	 non deambulazione autonoma
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Importante: 

👉 si può ottenere anche senza Legge 104. 
👉 si può ottenere anche senza invalidità al 100% (in casi particolari).

2.7. Documenti da conservare (checklist)

Tenere tutto in un unico raccoglitore o cartella digitale:

-	 diagnosi

-	 referti

-	 esami

-	 certificati medici

-	 verbali INPS

-	 piani terapeutici

-	 lettere di dimissione

-	 contatti dei servizi

-	 ricevute di spese sanitarie

Molti caregiver raccontano che questo semplice ordine ha “salvato la vita”.

2.8. Errori comuni da evitare

1. Aspettare troppo prima di fare domanda

Molti pensano: “Vediamo come va”.   Risultato: mesi persi.

2. Fare tutto da soli

Patronati e associazioni sono alleati preziosi.

3. Non prepararsi alla visita INPS

Portare sempre:

-	 documentazione completa

-	 elenco dei problemi quotidiani

-	 esempi concreti

4. Minimizzare i problemi

Molti caregiver dicono: “Mi vergognavo a dire tutto”.  Ma la commissione valuta ciò che viene dichiarato.

Errori sistemici ricorrenti (dalle interviste)

-	 Mancanza di informazioni al momento della diagnosi.

-	 Ripetizione annuale di pratiche per condizioni irreversibili.

-	 Assenza di percorsi guidati per famiglie con bambini con disabilità.

-	 Nessuna indicazione su permessi lavorativi e agevolazioni.

-	 Complessità eccessiva per rimborsi di ausili e pannoloni.



14

2.9. Dove trovare aiuto nel territorio

Patronati

-	 CGIL

-	 CISL

-	 UIL

-	 ACLI

Sono gratuiti e competenti.

Associazioni

Dalle interviste emerge che sono spesso più efficaci dei servizi pubblici nel dare orientamento.

Assistenti sociali

Possono attivare:

-	 SAD

-	 ADI

-	 centri diurni

-	 contributi comunali

ULSS

Per:

-	 esenzioni

-	 piani terapeutici

-	 servizi domiciliari

2.10. Mini-glossario del caregiver

-	 Invalidità civile → riconoscimento sanitario

-	 Legge 104 → riconoscimento sociale

-	 Accompagnamento → contributo economico

-	 ADI → assistenza domiciliare integrata

-	 SAD → assistenza domiciliare comunale

-	 Piano terapeutico → documento clinico per farmaci/ausili

-	 Centro Sollievo → attività per persone con demenza

-	 SIL → servizi per l’inserimento lavorativo

2.11. Una frase per il caregiver che affronta la burocrazia

“Non devi sapere tutto: devi solo sapere dove chiedere.”
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Capitolo 3 - Vita quotidiana con la malattia

3.1. Perché la vita quotidiana è la parte più difficile

La diagnosi è un momento. 
La burocrazia è un percorso. 
Ma la vita quotidiana è il campo di battaglia reale del caregiver.

È lì che emergono:

-	 la fatica

-	 la solitudine

-	 i dubbi

-	 le micro-decisioni continue

-	 la necessità di adattarsi ogni giorno

Le interviste lo mostrano chiaramente: 
il caregiving non è fatto solo di “grandi eventi”, ma di mille piccoli gesti ripetuti, spesso invisibili.

3.2. Le quattro dimensioni della vita quotidiana

Indipendentemente dalla patologia, la vita quotidiana del caregiver ruota attorno a quattro dimensioni:

1. Cura pratica

-	 farmaci

-	 igiene

-	 alimentazione

-	 sicurezza

-	 gestione dei sintomi

2. Cura emotiva

-	 rassicurare

-	 contenere ansia e paura

-	 gestire conflitti

-	 sostenere senza sostituire

3. Cura organizzativa

-	 appuntamenti

-	 documenti

-	 trasporti

-	 lavoro

-	 gestione del tempo

4. Cura di sé

-	 riposo

-	 spazi personali

-	 supporto psicologico

-	 rete sociale
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Il caregiver spesso cura tutto… tranne sé stesso.   
Questo capitolo serve anche a riequilibrare questa dinamica.

Pattern trasversali nella vita quotidiana (dalle 18 interviste)

-	 La routine è uno strumento di stabilità (Alzheimer, Down, Parkinson).

-	 I comportamenti complessi richiedono strategie di distrazione e rassicurazione.

-	 I weekend sono il momento più critico per molte famiglie.

-	 Le attività strutturate riducono ansia, agitazione e crisi.

-	 La gestione dei pasti è centrale nei DCA e nelle demenze.

-	 L’autonomia è un obiettivo chiave nei percorsi di disabilità intellettiva.

SEZIONE A - Alzheimer e demenze

3A.1. Comunicazione: come parlare quando le parole non bastano

La comunicazione è la prima cosa che cambia.

Cosa funziona

-	 frasi brevi

-	 tono calmo

-	 una cosa alla volta

-	 domande aperte (“ti va di…?”)

-	 contatto visivo

-	 sorrisi, gesti, presenza

Cosa NON funziona

-	 correggere

-	 discutere

-	 chiedere “perché?”

-	 ricordare errori

-	 pretendere logica

Molti caregiver lo scoprono a proprie spese:  “Ho capito che non si deve proprio fare… crea reazione.”

3A.2. Sicurezza in casa

Piccoli accorgimenti fanno una grande differenza:

-	 togliere tappeti

-	 luci notturne

-	 chiudere a chiave balconi e porte pericolose

-	 etichette su armadi e stanze

-	 fornelli con blocco di sicurezza
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3A.3. Routine quotidiana

La routine è una forma di cura.

-	 orari regolari

-	 pasti semplici

-	 attività brevi

-	 passeggiate quotidiane

-	 alternanza tra stimoli e riposo

3A.4. Gestione dei comportamenti difficili

Agitazione

-	 ridurre stimoli

-	 tono calmo

-	 musica

-	 luci soffuse

Disorientamento

-	 foto

-	 cartelli

-	 oggetti familiari

Sospettosità

-	 non contraddire

-	 rassicurare

-	 cambiare argomento

3A.5. Il caregiver coniugale: la fatica invisibile

Molti coniugi raccontano:

-	 perdita della reciprocità

-	 solitudine decisionale

-	 sensazione di “non essere più in due”

-	 nostalgia della persona com’era

È fondamentale:

-	 non isolarsi

-	 chiedere aiuto

-	 partecipare a gruppi di sollievo

-	 ritagliarsi spazi personali

Weekend e crisi comportamentali

In molti casi il weekend si presenta come il momento più difficile: assenza di attività, solitudine, ricordi dolorosi, 
maggiore agitazione.
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SEZIONE B - Parkinson

3B.1. Mobilità e rigidità

Cose utili:

-	 aiutare nei passaggi (sedersi, alzarsi)

-	 evitare fretta

-	 usare ausili (bastone, deambulatore)

-	 pavimenti sgombri

3B.2. Cadute: prevenzione

-	 tappeti fissati

-	 corridoi liberi

-	 scarpe chiuse

-	 maniglie nei bagni

3B.3. Farmaci: precisione assoluta

Gli orari dei farmaci sono cruciali. 
Un ritardo di 30 minuti può cambiare la giornata.

Suggerimenti:

-	 sveglie

-	 scatole settimanali

-	 app per promemoria

3B.4. Comunicazione e lentezza

Il Parkinson rallenta il corpo, non l’intelligenza.

-	 dare tempo

-	 non completare le frasi

-	 non sostituirsi sempre

 SEZIONE C - Oncologia (adulti)

3C.1. Gestione delle terapie

-	 nausea

-	 stanchezza

-	 mucosite

-	 perdita di appetito

-	 dolore
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Suggerimenti:

-	 pasti piccoli e frequenti

-	 bevande fresche

-	 evitare odori forti

-	 tenere un diario dei sintomi

3C.2. Effetti collaterali: quando preoccuparsi

-	 febbre

-	 difficoltà respiratoria

-	 sanguinamenti

-	 dolore improvviso

-	 confusione

In questi casi: contattare subito il reparto.

3C.3. Vita quotidiana durante le terapie

-	 alternare attività e riposo

-	 evitare luoghi affollati (immunodepressione)

-	 mantenere una routine leggera

-	 accettare la stanchezza

 SEZIONE D - Oncologia pediatrica

3D.1. Ricoveri e day hospital

La vita si divide tra:

-	 ospedale

-	 casa

-	 attese

-	 terapie

Il caregiver diventa:

-	 infermiere

-	 mediatore

-	 intrattenitore

-	 protettore

3D.2. Gestione del CVC

Molti genitori raccontano paura e responsabilità.
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Suggerimenti:

-	 non improvvisare

-	 chiedere sempre formazione

-	 evitare contaminazioni

-	 controllare arrossamenti, febbre, dolore

3D.3. I fratelli: i “caregiver invisibili”

Spesso:

-	 si sentono esclusi

-	 hanno paura

-	 non capiscono

-	 si sentono in colpa

Serve:

-	 tempo dedicato

-	 spiegazioni semplici

-	 rassicurazioni

 SEZIONE E - Disabilità intellettiva / Sindrome di Down

3E.1. 0-6 anni: stimolazione precoce

-	 motricità

-	 linguaggio

-	 gioco strutturato

-	 routine

3E.2. Età scolare

-	 PEI (Progetto Educativo Individualizzato)

-	 collaborazione scuola-famiglia

-	 logopedia

-	 autonomia di base

3E.3. Adolescenza

-	 identità

-	 socialità

-	 sessualità

-	 autonomia crescente
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3E.4. Età adulta

-	 lavoro (SIL -Servizio Inserimento Lavorativo-  e cooperative sociali)

-	 vita indipendente

-	 gestione del tempo libero

3E.5. Il tema del “dopo di noi”

È il pensiero più pesante per molti genitori.

Serve:

-	 progettazione anticipata

-	 percorsi di autonomia progressiva

-	 reti di supporto

Autonomia abitativa come obiettivo strategico

Le famiglie identificano l’autonomia abitativa come il passaggio più importante per il futuro, soprattutto in vista del 
“dopo di noi”. 
I percorsi progressivi (weekend, una settimana, tre settimane) sono percepiti come fondamentali.

SEZIONE F - Disturbi del comportamento alimentare (DCA)

3F.1. Comunicazione

-	 evitare giudizi

-	 evitare pressioni

-	 evitare “mangia per farmi contento”

-	 ascoltare senza correggere

3F.2. I pasti

-	 ambiente tranquillo

-	 tempi regolari

-	 evitare conflitti

-	 non trasformare il pasto in un campo di battaglia

3F.3. Le crisi

-	 mantenere calma

-	 non discutere

-	 non minacciare

-	 contattare i professionisti se necessario
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3F.4. Il ruolo della famiglia

La famiglia non “guarisce”, ma sostiene.

Serve:

-	 coerenza

-	 pazienza

-	 supervisione

-	 supporto psicologico

 3.3. Il caregiver come persona nella vita quotidiana

La vita quotidiana non è fatta solo di ciò che si fa per l’altro, ma anche di ciò che si fa per sé.

Cosa serve al caregiver

-	 riposo

-	 pause

-	 relazioni

-	 spazi personali

-	 supporto psicologico

-	 riconoscimento

Cosa NON è egoismo

-	 dire “ho bisogno di aiuto”

-	 prendersi un’ora per sé

-	 delegare

-	 chiedere sollievo

 3.4. Una frase per il caregiver nella vita quotidiana

“Non devi essere perfetto. Devi solo esserci, un giorno alla volta.”
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Capitolo 4 - Il caregiver come persona

4.1. Perché il caregiver è la figura più fragile del sistema

In tutte le situazioni  - Alzheimer, oncologia, Parkinson, disabilità, DCA - emerge che:

•	 il caregiver è il pilastro del sistema di cura, ma anche la figura più esposta al rischio di crollo.

Non perché sia debole.  Ma perché sostiene tutto:

-	 la persona malata

-	 la famiglia

-	 la burocrazia

-	 la gestione quotidiana

-	 le decisioni difficili

-	 le emozioni di tutti

E spesso lo fa senza riconoscimento, senza formazione, senza pause, senza rete.

Molti caregiver lo dicono così:

-	 “Sono sempre io.”

-	 “Non ho più un minuto libero.”

-	 “A volte non so più chi sono.”

-	 “Mi sento solo anche quando non lo sono.”

Questo capitolo serve a restituire dignità, spazio e voce al caregiver come persona.

4.2. Le emozioni del caregiver: riconoscerle, non giudicarle

Le emozioni non sono un ostacolo: sono una bussola.

Paura

Paura del futuro, della malattia, di sbagliare, di non farcela. 
È normale.  La paura è un segnale di responsabilità, non di fragilità.

Senso di colpa

È l’emozione più diffusa. I caregiver si colpevolizzano per tutto:

-	 non aver visto i segnali

-	 non essere abbastanza pazienti

-	 non riuscire a fare tutto

-	 desiderare una pausa

-	 provare rabbia

Il senso di colpa non è un indicatore morale: è un effetto collaterale del sovraccarico.

Rabbia

Rabbia verso la malattia, i servizi, la burocrazia, la vita. 
È un’emozione legittima. 
Diventa pericolosa solo quando resta muta e isolata.
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Tristezza

La tristezza non è depressione. 
È la reazione naturale alla perdita di ciò che era “prima”.

Solitudine

La solitudine è il filo rosso di tutte le interviste. 
Non è solo “essere soli”: 
è sentirsi soli nella responsabilità.

Ambivalenza

Amore e fatica. 
Tenerezza e esasperazione. 
Dedizione e desiderio di fuga. 
Tutto questo può coesistere.

4.3. Il rischio di sovraccarico: come riconoscerlo

Il sovraccarico non arriva all’improvviso.  Arriva a piccoli passi.

Segnali fisici

-	 stanchezza costante

-	 mal di testa

-	 tensione muscolare

-	 insonnia

-	 tachicardia

Segnali emotivi

-	 irritabilità

-	 pianto facile

-	 apatia

-	 ansia

-	 sensazione di “non farcela più”

Segnali cognitivi

-	 difficoltà di concentrazione

-	 dimenticanze

-	 confusione

-	 indecisione

Segnali relazionali

-	 isolamento

-	 conflitti familiari

-	 perdita di interessi

Riconoscere questi segnali non è debolezza:  è prevenzione.
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4.4. La cura di sé non è un lusso: è parte della cura dell’altro

Molti caregiver dicono:

-	 “Non ho tempo per me.”

-	 “Mi sembra egoista fermarmi.”

-	 “Non posso mollare.”

Ma la cura di sé non è un optional. È una condizione necessaria per continuare a prendersi cura dell’altro.

Cosa significa prendersi cura di sé

-	 dormire abbastanza

-	 mangiare regolarmente

-	 fare una passeggiata

-	 parlare con qualcuno

-	 chiedere aiuto

-	 ritagliarsi 30 minuti al giorno

-	 mantenere un interesse personale

-	 avere uno spazio mentale che non sia la malattia

Cosa NON è cura di sé

-	 “resistere”

-	 “stringere i denti”

-	 “fare tutto da soli”

-	 “non disturbare nessuno”

4.5. Chiedere aiuto: quando, come, a chi

Chiedere aiuto non è un fallimento. È un atto di responsabilità.

Quando chiedere aiuto

-	 quando la stanchezza diventa costante

-	 quando la rabbia supera la pazienza

-	 quando non si dorme più

-	 quando si teme di perdere il controllo

-	 quando si sente di “non farcela”

A chi chiedere aiuto

-	 familiari

-	 amici

-	 vicini

-	 associazioni

-	 gruppi di pari

-	 psicologi

-	 assistenti sociali

-	 volontari formati
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Come chiedere aiuto

-	 essere chiari: “Ho bisogno di…”

-	 essere specifici: “Puoi stare con lui due ore?”

-	 non giustificarsi

-	 non minimizzare

4.6. Il ruolo del supporto psicologico

Il supporto psicologico non è per “chi sta male”: è per chi sta affrontando qualcosa di più grande di lui.

Le interviste lo confermano:

-	 genitori oncologici → ansia post-trauma

-	 caregiver Alzheimer → senso di colpa e solitudine

-	 caregiver Parkinson → perdita di reciprocità

-	 genitori di figli con disabilità → paura del futuro

-	 famiglie DCA → conflitti e impotenza

Cosa può offrire uno psicologo

-	 ascolto

-	 strategie di coping

-	 gestione delle emozioni

-	 prevenzione del burnout

-	 sostegno nelle decisioni difficili

4.7. La rete sociale: non è un optional

La rete sociale è una forma di cura.

Cosa può fare una rete

-	 portare un pasto

-	 fare una commissione

-	 stare con la persona malata

-	 ascoltare

-	 alleggerire

-	 condividere

Cosa NON è una rete

-	 chi giudica

-	 chi minimizza

-	 chi dà consigli non richiesti

-	 chi scompare
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4.8. Il caregiver e l’identità personale

Molti caregiver raccontano:

-	 “Non so più chi sono.”

-	 “La mia vita è diventata la malattia.”

-	 “Non ho più un ruolo mio.”

È fondamentale preservare:

-	 la propria identità

-	 i propri interessi

-	 le proprie relazioni

-	 la propria dignità

Il caregiving è una parte della vita, non tutta la vita.

4.9. Il diritto al sollievo

Il sollievo non è un privilegio: è un diritto.

Forme di sollievo

-	 centri diurni

-	 centri sollievo

-	 volontari formati

-	 assistenza domiciliare

-	 parenti e amici

-	 pause programmate

Il sollievo non serve solo al caregiver: serve anche alla persona malata, che beneficia di un caregiver più presente, più 
lucido, più sereno.

4.10. Una frase per il caregiver come persona

“Non sei solo il caregiver di qualcuno. Sei una persona intera, con bisogni, limiti, desideri e diritti.”
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Capitolo 5 - Servizi e risorse del territorio

5.1. Perché orientarsi nel territorio è così difficile

Tutti i caregiver lo dicono:

-	 “Non c’è un posto che ti dica tutto.”

-	 “Le informazioni sono sparse ovunque.”

-	 “Ho scoperto i servizi per caso.”

Il territorio offre molti servizi, ma:

-	 sono frammentati

-	 hanno nomi diversi

-	 dipendono da enti diversi

-	 non comunicano tra loro

-	 non hanno un punto unico di accesso

Questo capitolo serve a costruire una mappa semplice, così che ogni caregiver sappia dove guardare e a chi rivolgersi.

5.2. I quattro livelli dei servizi territoriali

Il territorio si può leggere come una piramide:

1. Servizi sanitari (ULSS)

-	 medici specialisti

-	 ADI (Assistenza Domiciliare Integrata)

-	 infermieri domiciliari

-	 psicologi

-	 centri diurni sanitari

-	 piani terapeutici

2. Servizi sociali (Comuni / Ambiti Territoriali)

-	 SAD (Assistenza Domiciliare)

-	 contributi economici

-	 trasporti sociali

-	 centri diurni sociali

-	 progetti di sollievo

3. Terzo settore (associazioni, fondazioni, cooperative)

-	 gruppi di sostegno

-	 attività riabilitative

-	 trasporti

-	 alloggi temporanei

-	 orientamento

-	 volontariato
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4. Reti informali

-	 famiglie

-	 vicinato

-	 gruppi spontanei

-	 ex-caregiver

Tutti e quattro i livelli sono importanti. 
Nessuno basta da solo.

5.3. I servizi sanitari (ULSS)

5.3.1. Medici specialisti

A seconda della patologia:

-	 neurologi (Alzheimer, Parkinson)

-	 oncologi

-	 pediatri specialisti

-	 psichiatri (Disturbi del Comportamento Alimentare)

-	 fisiatri

Il medico specialista è il riferimento clinico principale.

5.3.2. ADI - Assistenza Domiciliare Integrata

È uno dei servizi più importanti, ma spesso poco conosciuto.

Può includere:

-	 infermieri

-	 fisioterapisti

-	 OSS

-	 medici domiciliari

È attivabile tramite:

-	 medico di base

-	 assistente sociale

-	 ULSS

5.3.3. Infermieri domiciliari

Fondamentali per:

-	 medicazioni

-	 gestione CVC

-	 terapie domiciliari

-	 prevenzione complicanze

Molti caregiver oncologici raccontano che questo servizio è spesso insufficiente: è un punto critico da migliorare.
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5.3.4. Psicologia sanitaria

Presente, ma con:

-	 liste d’attesa

-	 accesso limitato

-	 priorità ai casi più gravi

Per questo molte famiglie si rivolgono alle associazioni.

5.3.5. Centri diurni sanitari

Per:

-	 Alzheimer

-	 Parkinson

-	 disabilità complesse

Offrono:

-	 riabilitazione

-	 attività cognitive

-	 fisioterapia

-	 sollievo al caregiver

5.4. I servizi sociali (Comuni / Ambiti Territoriali)

5.4.1. SAD - Assistenza Domiciliare

Servizio comunale che offre:

-	 aiuto nella cura della persona

-	 igiene

-	 pasti

-	 piccole attività domestiche

È spesso a pagamento, con tariffe basate sull’ISEE.

5.4.2. Contributi economici

Possono includere:

-	 contributi per assistenti familiari

-	 contributi per trasporti

-	 contributi per progetti di autonomia

-	 sostegni per disabilità

Ogni Comune ha regolamenti diversi.
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5.4.3. Trasporti sociali

Per:

-	 visite

-	 terapie

-	 centri diurni

Spesso gestiti in collaborazione con associazioni.

5.4.4. Centri Sollievo

Molto apprezzati dai caregiver Alzheimer.

Offrono:

-	 attività cognitive

-	 socializzazione

-	 stimolazione

-	 sollievo per 2-3 ore

5.5. Il Terzo Settore: la vera infrastruttura di prossimità

Le associazioni sono il cuore del sostegno ai caregiver.

Perché?

-	 sono accessibili

-	 sono rapide

-	 sono umane

-	 conoscono i percorsi

-	 non giudicano

-	 offrono comunità

5.5.1. Cosa fanno le associazioni

-	 gruppi AMA Auto Mutuo Aiuto

-	 supporto psicologico

-	 trasporti

-	 alloggi temporanei (oncologia pediatrica)

-	 attività riabilitative (Parkinson, disabilità)

-	 orientamento burocratico

-	 progetti di autonomia (Down)

-	 sensibilizzazione
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5.5.2. Perché sono così importanti

Perché colmano i vuoti del sistema pubblico:

-	 mancanza di continuità

-	 mancanza di orientamento

-	 mancanza di sollievo

-	 mancanza di supporto psicologico

5.5.3. Le associazioni come “snodi informativi”

Molti caregiver dicono:

-	 “Ho capito cosa fare grazie all’associazione.”

-	 “Loro sanno come muoversi.”

Le associazioni sono spesso il primo luogo dove il caregiver trova risposte.

5.6. Le reti informali: la comunità che cura

Non sono servizi, ma sono fondamentali:

-	 vicini

-	 amici

-	 parenti

-	 ex-caregiver

-	 gruppi spontanei

Possono offrire:

-	 ascolto

-	 compagnia

-	 aiuto pratico

-	 presenza

La rete informale è spesso ciò che impedisce al caregiver di crollare.

5.7. Come orientarsi: una mappa semplice

1. Per la parte sanitaria → ULSS

-	 diagnosi

-	 terapie

-	 ADI

-	 infermieri

-	 psicologi

-	 centri diurni sanitari
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2. Per la parte sociale → Comune / Ambito

-	 SAD (Servizio Assistenza Domiciliare)

-	 contributi

-	 trasporti

-	 centri sollievo

3. Per il supporto umano → Associazioni

-	 gruppi

-	 orientamento

-	 sollievo

-	 attività

4. Per il sostegno quotidiano → Reti informali

-	 amici

-	 vicini

-	 parenti

Le associazioni come infrastruttura di cura

In tutte le 18 interviste le associazioni sono percepite come più efficaci del sistema pubblico nel supporto quotidiano. 
Offrono:

-	 orientamento,

-	 supporto psicologico,

-	 sollievo,

-	 attività riabilitative,

-	 percorsi di autonomia,

-	 gruppi AMA.

Sono il primo luogo in cui i caregiver trovano risposte.

5.9. Una frase per il caregiver che cerca servizi

“Non devi conoscere tutto il sistema: devi solo sapere che non sei obbligato a farcela da solo.”
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Capitolo 6 - Strumenti pratici per il caregiver

6.1. Checklist “I primi 30 giorni”

Una checklist unica, trasversale, che vale per tutte le patologie.

1. Documenti

-	 diagnosi scritta

-	 referti recenti

-	 elenco farmaci

-	 contatti dei medici

-	 certificato medico introduttivo (per INPS)

-	 deleghe firmate (se necessarie)

2. Burocrazia

-	 avvio domanda invalidità

-	 avvio domanda Legge 104

-	 verifica esenzioni ticket

-	 richiesta eventuale accompagnamento

-	 contatto con patronato

3. Servizi

-	 medico di base informato

-	 richiesta ADI (se utile)

-	 contatto assistente sociale

-	 verifica centri sollievo / centri diurni

-	 contatto associazione di riferimento

4. Vita quotidiana

-	 organizzazione farmaci

-	 routine giornaliera

-	 adattamenti in casa (sicurezza)

-	 pianificazione appuntamenti

-	 diario dei sintomi

5. Cura di sé

-	 1 ora a settimana solo per sé

-	 contatto con un amico/parente

-	 valutazione supporto psicologico

-	 partecipazione a un gruppo di pari
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6.2. Scheda “Domande da fare al medico”

Molti caregiver raccontano che, durante le visite, “si dimenticano tutto”. 
Questa scheda serve a non perdere le informazioni importanti.

Domande cliniche

-	 Qual è la diagnosi esatta?

-	 Quali sono i prossimi passi?

-	 Quali sintomi devo monitorare?

-	 Quando devo preoccuparmi?

-	 Quali farmaci sono indispensabili?

-	 Ci sono alternative?

Domande organizzative

-	 Chi è il referente per dubbi urgenti?

-	 Come contattare il reparto?

-	 Quali servizi posso attivare tramite ULSS?

-	 Ci sono percorsi di supporto psicologico?

Domande per la vita quotidiana

-	 Cosa può fare la persona in autonomia?

-	 Cosa è meglio evitare?

-	 Come gestire i momenti difficili?

-	 Ci sono attività consigliate?

6.3. Scheda “Come prepararsi alla visita INPS”

Documenti da portare

-	 diagnosi

-	 referti recenti

-	 elenco farmaci

-	 certificazioni specialistiche

-	 relazione del medico curante

-	 eventuale documentazione sociale

Cosa dire (con esempi concreti)

-	 difficoltà quotidiane

-	 necessità di assistenza

-	 problemi di sicurezza

-	 episodi recenti significativi

Cosa NON fare

-	 minimizzare

-	 vergognarsi

-	 dare per scontato che “capiscano”
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6.4. Scheda “Segnali di sovraccarico del caregiver”

Fisici

-	 stanchezza costante

-	 mal di testa

-	 insonnia

-	 tensione

Emotivi

-	 irritabilità

-	 pianto facile

-	 ansia

-	 apatia

Cognitivi

-	 difficoltà di concentrazione

-	 dimenticanze

-	 confusione

Relazionali

-	 isolamento

-	 conflitti familiari

👉 Se compaiono 3 o più segnali: chiedere aiuto.

6.5. Scheda “Come chiedere aiuto”

Esempi reali di delega efficace

-	 Rotazione tra fratelli per i weekend.

-	 Uso programmato dei permessi 104.

-	 Coinvolgimento dei volontari per attività ricreative.

Richiesta di supporto psicologico nei momenti di crisi

Frasi utili

-	 “Ho bisogno di un’ora per me.”

-	 “Puoi stare con lui/lei domani pomeriggio?”

-	 “Mi serve aiuto per questa pratica.”

-	 “Non ce la faccio da solo.”

A chi chiedere

-	 familiari

-	 amici

-	 vicini

-	 associazioni

-	 volontari formati

-	 assistenti sociali
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Cosa evitare

-	 aspettare troppo

-	 pensare “devo farcela da solo”

-	 sentirsi in colpa

6.6. Scheda “Adattare la casa”

Per Alzheimer / demenze

-	 togliere tappeti

-	 luci notturne

-	 etichette su porte e armadi

-	 chiudere balconi e porte pericolose

Per Parkinson

-	 corridoi liberi

-	 maniglie nei bagni

-	 sedie stabili

-	 scarpe chiuse

Per oncologia

-	 evitare scale inutili

-	 creare un “angolo riposo”

-	 organizzare farmaci e materiali

Per disabilità intellettiva

-	 routine visive

-	 spazi ordinati

-	 oggetti riconoscibili

6.7. Scheda “Routine quotidiana”

Mattina

-	 farmaci

-	 igiene

-	 colazione

-	 attività leggere

Pomeriggio

-	 riposo

-	 passeggiata

-	 attività cognitive o motorie
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Sera

-	 cena leggera

-	 preparazione per il giorno dopo

-	 rilassamento

6.8. Scheda “Diario del caregiver”

Un diario serve a:

-	 monitorare sintomi

-	 ricordare informazioni

-	 preparare visite

-	 riconoscere il proprio stato emotivo

Cosa annotare

-	 come è andata la giornata

-	 sintomi osservati

-	 farmaci assunti

-	 episodi significativi

-	 emozioni personali

-	 domande da fare ai medici

6.9. Scheda “Quando chiamare il medico”

Nota importante (dalle interviste)

Per persone con demenza, attese di 3-5 ore in pronto soccorso sono incompatibili con la loro condizione. 
È fondamentale:

-	 segnalare subito la diagnosi all’accettazione,

-	 chiedere un percorso prioritario,

-	 ricordare che il caregiver è la “memoria clinica” del paziente.

Oncologia

-	 febbre

-	 difficoltà respiratoria

-	 sanguinamenti

-	 dolore improvviso

Alzheimer

-	 cadute

-	 improvvisa confusione

-	 rifiuto totale del cibo

-	 agitazione incontrollabile
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Parkinson

-	 cadute

-	 blocchi motori prolungati

-	 effetti collaterali dei farmaci

DCA (Disturbi Comportamento Alimentare) 

-	 svenimenti

-	 rifiuto totale del cibo

-	 comportamenti autolesivi

6.10. Scheda “Domande da fare ai servizi sociali”

-	 Quali servizi posso attivare?

-	 Ci sono contributi economici?

-	 Come funziona il SAD?

-	 Come si accede ai centri sollievo?

-	 Ci sono progetti di sollievo per caregiver?

-	 Come richiedere un’assistente familiare?

6.11. Scheda “Come costruire una rete di supporto”

Passi concreti

1.	 Fare una lista di persone disponibili

2.	 Chiedere aiuto in modo specifico

3.	 Creare un piccolo calendario condiviso

4.	 Delegare compiti semplici

5.	 Accettare l’aiuto senza sentirsi in colpa

6.12. Una frase per il caregiver che usa questi strumenti

“Non devi ricordare tutto. Non devi fare tutto. Devi solo avere gli strumenti giusti.”



40

Capitolo 7 - Storie di caregiver

7.1. Perché raccontare storie

Le storie hanno un potere che nessuna guida tecnica possiede:

-	 fanno sentire meno soli

-	 danno parole a emozioni difficili da nominare

-	 mostrano che non esiste un solo modo di essere caregiver

-	 aiutano a riconoscere i propri limiti e le proprie risorse

-	 creano comunità

Ogni storia qui riportata è una finestra su un mondo diverso. Ogni storia è vera nella sua essenza, anche se non 
appartiene a una sola persona.

 Storia 1 - Oncologia pediatrica

“Il padre che ha dormito 17 giorni in ospedale”

Quando la malattia è arrivata la prima volta, sua figlia aveva due anni e mezzo.

Lui e la moglie si davano il cambio giorno e notte, imparando a controllare flebo, farmaci, febbre, pianti, paure. 
La seconda volta, dieci anni dopo, è arrivata nel pieno della pandemia: niente cambi, niente visite, niente respiro.

Diciassette giorni consecutivi in ospedale.  Diciassette giorni senza uscire, senza vedere il cielo, senza poter cedere.

Ha imparato a fare cose che non avrebbe mai immaginato: gestire un CVC, calmare crisi di panico, inventare giochi per 
passare il tempo, proteggere la figlia dall’ansia e la moglie dal crollo.

Oggi la figlia sta bene. Lui dice che la parte più difficile non è stata la malattia, ma il dopo: quando tutto sembra finito, 
ma dentro si apre un vuoto.

Storia 2 - Alzheimer

“La moglie che ha dovuto chiudere la sua attività”

Per anni ha pensato che il marito fosse solo “stanco”, “distratto”, “stressato”. 
Poi un giorno lui non ha più trovato le pentole. 
E il giorno dopo non ricordava come si accendeva il fornello. 
E il giorno dopo ancora non sapeva più tornare a casa.

La diagnosi è arrivata dopo mesi di attese, visite, confusione. 
Lei ha chiuso la sua attività, perché non poteva più lasciarlo solo nemmeno per dieci minuti.

La giornata è diventata un susseguirsi di piccoli gesti: 
ripetere, rassicurare, evitare conflitti, prevenire cadute, rispondere alle stesse domande cento volte.

La notte piangeva in silenzio, per non farsi sentire. 
Poi ha trovato un Centro Sollievo, una psicologa, un gruppo di altre donne come lei. 
Ha capito che non era sola. 
E che chiedere aiuto non è un fallimento.
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Storia 3 - Parkinson

“Il marito che ha imparato a rallentare”

Quando la moglie ha iniziato a muoversi più lentamente, lui si irritava. 
“Dai, muoviti”, le diceva. Poi ha capito che non era lentezza: era la malattia.

Ha imparato a camminare al suo ritmo, a darle il braccio senza tirarla, a non completare le frasi al posto suo. 
Ha imparato che la dignità passa anche da un passo lento, da un bottone abbottonato con fatica, da un bicchiere preso 
con due mani.

La cosa più difficile non è stata la gestione pratica, ma la trasformazione della relazione: da coppia a squadra, da pari 
a sostegno, da marito a caregiver.

Oggi dice che il Parkinson gli ha insegnato una cosa che non avrebbe mai immaginato: la pazienza è una forma d’amore.

Storia 4 - Disabilità intellettiva / Sindrome di Down

“Il padre che ha costruito un futuro un passo alla volta”

Quando suo figlio è nato, nessuno gli ha spiegato nulla. Nessun foglio, nessuna indicazione, nessun percorso. Solo un 
grande vuoto.

La famiglia ha costruito tutto da zero: stimolazione precoce, logopedia, volontari, scuola, attività, autonomia. Ogni 
conquista era una festa.  Ogni difficoltà, una montagna.

Oggi il figlio lavora, prende l’autobus da solo, vive esperienze di autonomia abitativa.

Il padre dice che la sfida più grande non è stata crescere suo figlio, ma lasciarlo andare.

E la paura più grande non è la malattia, ma il futuro: “Chi ci sarà quando noi non ci saremo più?”

Storia 5 - Disturbi del comportamento alimentare (DCA)

“La madre che ha imparato a non combattere a tavola”

All’inizio pensava fosse una dieta.  Poi un capriccio.  Poi una fase.

Finché la figlia non ha iniziato a saltare i pasti, a nascondere il cibo, a piangere davanti a un piatto di pasta.

La casa era diventata un campo di battaglia. 
Ogni pasto, una guerra.  Ogni parola, una miccia.

Poi un giorno una terapeuta le ha detto: 
“Non è una questione di cibo. È una questione di dolore.”

La madre… 

Ha imparato a non forzare, a non controllare, a non minacciare. 
Ha imparato ad ascoltare, a respirare, a chiedere aiuto. 
Ha imparato che la guarigione non è una linea retta, ma un percorso fatto di passi avanti e indietro.

Storia 6 - Caregiver di comunità

“Il volontario che è diventato famiglia”

Non aveva parenti malati, né esperienze personali. 
Un giorno ha iniziato a fare volontariato “per provare”. 
Ha accompagnato anziani alle visite, ha fatto due chiacchiere, ha portato la spesa.

Poi ha incontrato una signora sola, fragile, confusa. 
Ha iniziato a passare da lei ogni settimana. Poi due volte. Poi tre.

Un giorno lei gli ha detto: “Tu sei la mia famiglia.”

Ha capito che il caregiving non è solo un ruolo: è un modo di stare al mondo.
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7.10. Perché queste storie contano

Perché mostrano che:

-	 non esiste un solo modo di essere caregiver

-	 non esiste un solo tipo di fatica

-	 non esiste un solo tipo di amore

-	 non esiste un solo percorso

E soprattutto:

👉 nessun caregiver è davvero solo, anche quando lo sembra.
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CAPITOLO 8 - Conclusione e raccomandazioni finali

Raccomandazioni basate su quanto emerso dalla ricerca

-	 Creare un punto unico di orientamento per i caregiver.

-	 Attivare percorsi dedicati in pronto soccorso per demenze.

-	 Formare i medici di base sulle patologie croniche e degenerative.

-	 Garantire sollievo nei weekend.

-	 Sviluppare servizi per adulti con disabilità over 50.

-	 Offrire supporto psicologico continuativo.

-	 Semplificare la burocrazia e automatizzare i rinnovi.

Vademecum emerso dalle interviste

Capitolo del 
Vademecum Evidenze dalle 18 interviste ai caregiver Evidenze dalle 10 interviste ai presidenti 

delle associazioni

1. Il giorno della 
diagnosi

Shock, paralisi, rabbia, negazione, iperattivazio-
ne; totale assenza di orientamento; vuoto in-
formativo; difficoltà nel comunicare la diagnosi 
in famiglia.

Le famiglie arrivano “senza mappe”; 
mancano materiali informativi; i servizi 
non forniscono un percorso iniziale; le 
associazioni diventano il primo punto di 
orientamento.

2. Orientarsi 
nella burocrazia

Burocrazia percepita come più pesante della 
malattia; mancanza di informazioni su 104/
invalidità/accompagnamento; errori frequenti; 
necessità di un “tutor dell’orientamento”.

Le associazioni confermano: famiglie 
disorientate; pratiche complesse; 
differenze territoriali; necessità di 
semplificazione; ruolo centrale dei 
patronati e del Terzo Settore.

3. Vita 
quotidiana con 
la malattia

Routine come strumento di stabilità; weekend 
critici; gestione comportamenti complessi; dif-
ficoltà nei pasti (DCA e demenze); necessità di 
attività strutturate; autoformazione.

Le associazioni offrono attività, gruppi, 
laboratori, centri sollievo; confermano 
la mancanza di servizi nei weekend; 
evidenziano la necessità di percorsi 
personalizzati per patologia.

4. Il caregiver 
come persona

Solitudine, senso di colpa, paura del futuro, 
ambivalenza emotiva; rischio burnout; difficol-
tà a chiedere aiuto; perdita di identità; necessi-
tà di supporto psicologico.

Le associazioni confermano: caregiver 
“esausti”, “invisibili”, “senza spazi 
propri”; bisogno di gruppi AMA, sostegno 
psicologico, sollievo programmato; ruolo 
della comunità.

5. Servizi e 
risorse del 
territorio

Difficoltà a orientarsi; servizi frammentati; cen-
tri diurni molto apprezzati; ADI insufficiente; 
pronto soccorso non attrezzato; medici di base 
non formati.

Le associazioni denunciano 
frammentazione, mancanza di 
comunicazione tra enti, assenza di 
percorsi per giovani con demenza, 
carenza di servizi per adulti con disabilità 
over 50.
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Capitolo del 
Vademecum Evidenze dalle 18 interviste ai caregiver Evidenze dalle 10 interviste ai presidenti 

delle associazioni

6. Strumenti 
pratici per il 
caregiver

Necessità di checklist, schede, protocolli 
semplici; difficoltà nel gestire farmaci, 
sicurezza, comunicazione; bisogno di strumenti 
concreti e immediati.

Le associazioni confermano: servono 
strumenti pratici, materiali chiari, guide 
operative; i caregiver chiedono “cose 
semplici e subito utilizzabili”.

7. Storie di 
caregiver

Le storie raccolte mostrano resilienza, 
creatività, fatica, trasformazione; utili per 
identificazione e sollievo emotivo.

Le associazioni riconoscono il valore 
delle testimonianze come strumento di 
empowerment e di comunità.

8. Conclusioni e 
raccomandazioni

Bisogni trasversali: orientamento, sollievo, 
supporto psicologico, semplificazione, percorsi 
dedicati, servizi weekend, autonomia abitativa.

Le associazioni confermano gli stessi 
bisogni e aggiungono: necessità di 
governance territoriale, coordinamento, 
investimenti nel Terzo Settore.
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Altri materiali utili e Guide

PICCOLO MANUALE PER ORIENTARSI NELLA DEMENZA DEDICATO A CHI SI PRENDE CURA

GUIDA PER I FAMILIARI

CORSO DI FORMAZIONE PER CARE GIVERS
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