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ABSTRACT

Acest raport ofera o perspectiva asupra situatiei actuale privind grupurile de sprijin
reciproc din mediul online, dedicate ingrijitorilor informali ai persoanelor cu dementa
din UE.

Raportul pune la dispozitie o bazad de referintd pentru proiectul CARE4DEM -
Erasmus+, ce are ca scop sa sprijine dezvoltarea unor grupuri de suport online,
pentru ingrijitorii informali ai persoanelor cu dementa, prin proiectarea si pilotarea
unui model inovator de grupuri de suport, precum si crearea unui profil de
competenta si a unui curs de formare pentru facilitatorii unor astfel de grupuri.
Raportul se bazeaza pe o cercetare, ce include o analiza a literaturii de specialitate,
un studiu, precum si interviuri cu diversi experti in domeniu. Raportul identifica
valoarea adaugata a grupurilor de suport online pentru ingrijitori, precum si lipsa
unor astfel de initiative de sprijin. Descrie o serie de initiative relevante la nivel local,
regional, national si international.

Raportul confirma relevanta obiectivelor propuse in cadrul proiectului si subliniaza
importanta invatarii din initiativele existente, precum si provocarile care trebuie

abordate.
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1. INTRODUCERE

Context: probleme legate de ingrijirea informala in cazurile de dementa

Dementa reprezinta denumirea comuna pentru mai multe tulburari cerebrale diferite, care
sunt degenerative, determinand o scadere a capacitatii functionale si a interactiunii umane.
Dementa a devenit o prioritate ridicatd in secolul XXI, in timp ce Organizatia pentru
Cooperare si Dezvoltare Economica (OCDE) estimeaza ca 9,6 milioane de persoane
traiesc cu un anumit tip de dementa in tarile UE, iar Organizatia Mondiala a Sanatatii
(OMS) raporteaza costul economic al dementei mai mare decéat cheltuielile in cazul

cancerului, a bolilor cardiace sau a depresiei.

Evident, ingrijitorii sunt o parte inerenta si indispensabila a furnizarii, organizarii si
sustenabilitatii sistemelor de sanatate si de asistenta sociala. Acestia vor deveni si mai
importanti in contextul schimbarilor de sénatate si de ingrijire, datorate imbatranirii societatii

si prevalentei crescande a fragilitatii, dementei si bolilor cronice.

Ingrijirea poate fi o sarcind extrem de solicitantd, cu atat mai mult cand ingrijitorul este o
persoana cu dementa. Ingrijirea unei persoane apropiate poate aduce o anumita satisfactie
personald, insa acest lucru nu garanteaza lipsa unui impact negativ asupra bunastarii
fizice, mentale si sociale a ingrijitorului. In cazul ingrijitorilor de varstd activd, aceste
dificultati pot compromite includerea acestora pe piata muncii. De-a lungul timpului, au fost
intreprinse mai multe proiecte si initiative pentru a aborda aceste aspecte, ce vizeaza
sprijinirea ingrijitorilor informali ai unei persoane cu dementa, precum si recunoasterea si

sporirea competentelor dobandite prin experienta de ingrijire.
n cele din urma, aceste initiative vizeaza:

e Prevenirea problemelor de sanatate fizica si psihica in randul ingrijitorilor informali;
e Sprijinirea ingrijitorilor in acordarea unor servicii de Tnalta calitate, respectand

prevederile privind drepturile omului;

e Promovarea incluziunii ingrijitorului pe piata muncii, astfel si a incluziunii sociale.
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Proiectul CARE4DEM: dezvoltarea unui model inovativ a grupului de ajutor

reciproc online pentru ingrijitorii informali.

Comisia Europeana (CE) a subliniat avantajele sprijinirii ingrijitorilor informali, inclusiv prin
formare, ca parte a unui sir de strategii pentru a face fata provocarilor legate de ingrijirea
pe termen lung. Pe baza acestei afirmatii, CE sprijina proiectul european CARE4DEM
(2017-2020) prin intermediul programului Erasmus+. Astfel, CE urmareste si obiectivul de a
facilita includerea pe piata muncii a celor mai defavorizati, prin dezvoltarea unui parteneriat

pentru educatia adultilor.

Parteneriatul proiectului este coordonat de Anziani e Non-Solo (ltalia) si reuneste cinci
organizatii din ltalia, Portugalia, Roméania, Spania si o organizatie europeana umbrela,
localizata in Belgia. CARE4DEM are ca scop crearea de oportunitati pentru toti ingrijitorii,
in special de a lua parte la interventii care ii pot ajuta in rolul lor, prin dezvoltarea unui

model inovator al unui grup de suport reciproc, bazat in mediul online.
Obiectivele specifice ale proiectului CARE4DEM sunt:

* Proiectarea si dezvoltarea unui grup de suport inovator, in mediul online pentru
ingrijitorii informali ai persoanelor cu dementd, care sa includa si materiale de
invatare pentru acestia;

= |dentificarea unui profil de competente, necesare pentru rolul de facilitator al unui
astfel de grup de sprijin;

= Dezvoltarea unui curs de formare multimedia pentru sporirea competentelor
facilitatorilor grupurilor de suport reciproc;

= Pilotarea unui model de grup de sprijin reciproc in mediul online;

= Crearea unei retele de profesionisti la nivelul UE, cu scopul de a sustine ingrijitorii

informali.
Scopul si domeniul de aplicare al raportului de referinta

Utilizarea grupurilor de ajutor reciproc se afla in curs de dezvoltare UE, cuprinzadnd mai
multe programe care utilizeaza acest tip de interventie pentru a ajuta ingrijitorii persoanelor
cu dementd. Existd dovezi ale valorii adaugate a utilizarii TIC' privind promovarea

incluziunii sociale a ingrijitorilor, care altfel ar fi Iasati in afara acestor initiative. Cu toate

1 TIC — Tehnologia informatiei si a comunicatiei
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acestea, exista putine informatii privind practicile implementate, metodologiile aplicate sau
cele mai potrivite competente si profiluri ale voluntarilor sau profesionistilor care faciliteaza
aceste grupuri. Acesta este si problema pe care prezentul raport isi propune sa o

abordeze.

Cu toate acestea, obiectivul prezentului raport nu este de a oferi cititorilor o descriere
exhaustiva si detaliatd a tuturor celor mai bune practici relevante, ci mai degraba sa ofere o
imagine asupra situatiei actuale Tn ceea ce priveste acest tip particular de sprijin. Ca atare,
aceasta publicatie si propune sa sublinieze o serie de indicatori utili pentru dezvoltarea
unui model inovator de grup de sprijin online pentru ingrijitorii informali ai

persoanelor cu dementa, ca parte a proiectului CARE4DEM.

Metodologia implementata a inclus analizarea literaturii de specialitate, distribuirea unui
chestionar si intervievarea partillor interesate relevante. Aceasta se concentreaza in
principal pe initiativele dezvoltate in tarile participante la proiecte, desi se refera si la

proiectele dezvoltate in alte tari ale UE.

Versiunea extinsa a raportului este disponibila in limba engleza. Acest rezumat este

disponibil in italiana, spaniold, portugheza si romana.

2. METODOLOGIE

Metodologia implementata a inclus o analizéa de date (in PubMed, CINAHL - Cumulative
Index to Nursing and Allied Health Literature, Biblioteca Cochrane, Embase si PsycINFO,
precum si in Google Scholar), cercetarea unei baze de date a practicilor create prin
proiectul european CarlCT, interviuri si o colectie de bune practici printr-un studiu

personalizat.

3. CONSTATARI

3.1. Puncte cheie rezultate in urma analizei literaturii de
specialitate

Analizarea literaturii de specialitate a permis sa se construiasca o bibliografie cu 16
referinte relevante. in esenta, cercetarea face dovada impactului pozitiv pe care il poate
avea participarea in grupurile de sprijin reciproc, asupra bunastarii ingrijitorilor informali ai
persoanelor cu dementa si a utilizarii TIC in depasirea problemelor de accesibilitate cu care

se confruntd acestia. De asemenea, sunt evidentiate provocarile legate de acest tip de
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sprijin, chiar si cel din mediul online, Tn special dificultatea de a participa in mod regulat la
intalnirile de grup, fara ca ingrijitorii s& renunte dupa o scurta perioada din cauza lipsei de

timp, a angajamentelor legate de ingrijire si a problemelor economice.

3.2. Puncte cheie rezultate pe baza interviurilor

informale si au confirmat concluziile studiului literaturii de specialitate, in special in ceea ce
priveste lipsa suportului disponibil pentru ingrijitorii informali ai persoanelor cu dementa si

relevanta dezvoltarii unor grupuri online de sprijin reciproc.

De asemenea, acestia au subliniat o serie de provocari care trebuie abordate, in special
dificultatile legate de scris exprimate de un numar de ingrijitori, precum si lipsa de

competente in domeniul TIC si dificultatea de a lucra cu ingrijitorii de sex masculin.

3.3. Colectarea de bune practice si politici

Au fost selectate doar 10 practici si politici, care au indeplinit toate criteriile stabilite, inclusiv
documentatia detaliatad online. Trebuie mentionat faptul ca aceste criterii de "documentare”
au exclus unele practici extrem de relevante, unele dintre ele fiind implementate la scara
larga. Cu toate acestea, ideile principale a trei dintre ele au fost incluse in analiza general3,

iar parteneriatul va ramane in contact cu coordonatorii acestor practici.

Cele 10 practici / politici documentate enumerate sunt legate de urmatoarele tipuri de

interventie:
Grupuri de sprijin online dedicate ingrijitorilor informali (4)

¢ Gruppa Ama online, Online peer support for informal carers, ltalia
e The carerss company [/ La Compagnie des Aidants, Franta

https://lacompagniedesaidants.org/

e Cuidem project: mutual help groups for informal carers, Portugalia

www.cuidem.pt

e A good place (En Bra Plats), Suedia

https://www.enbraplats.se/

Oportunitati de formare pentru ingrijitori si profesionisti (3)

e ELMI Project, Romania,
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www.elmiproject.eu

e Educating professionals to enhance the quality of informal caregiving, Portugalia
o Educa&care, Portugalia

http://educacare.web.ua.pt/

Interventii strategice (3)

e Law for the recognition of the informal carer (Emilia Romagna Region) ltalia,
https://bit.ly/2HmxhRc

e Bread and internet (Pane | internet), Italia,
https://www.paneeinternet.it/public/pei-en
o TV-ASSISTDEM, Spain, Italy, Switzerland, Romania,

http://www.tvassistdem-aal.eu/

Obiectivele principale ale acestor practici pot fi sintetizate dupa cum urmeaza.
Suport emotional:

Ingrijitorii experimenteaza disconfort emotional, fizic, functional, psihologic, precum si
izolare, ca o consecinta a atentiei permanente ce trebuie acordata membrilor familiei care
sufera de dementa.

Prin urmare, interventiile vizeaza:

o Cresterea abilitatilor personale pentru a trata aspectele emotionale, sentimentele si
comportamentele pe care atentia continua asupra persoanei cu dementa, le poate
provoca ingrijitorilor.

o Crearea unui spatiu pentru ascultare si impartasire, bazat pe principiile reciprocitatii,

respectului si confidentialitatii.
Dezvoltarea abilitatilor:

Pentru a Tmbunatati viata ingrijitorilor neremunerati, este important sa le oferim noi
cunostinte, informatii si sfaturi de specialitate care sa fie adaptate la propria lor situatie,

astfel, acestia vor gasi noi modalitati de gestionare a situatiei cu care se confrunta.

Prin urmare, interventiile vizeaza:
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impérté$irea de informatii intre Tngrijitori, pentru a ii ajuta sa depaseasca dificultatea
activitatilor zilnice.

imbunété’;irea capacitatii ingrijitorului de a gestiona ingrijirea unuia sau a mai multor
persoane varstnice dependente si reducerea sentimentelor de epuizare.

handicap prin invatarea aptitudinilor necesare de catre rudele si voluntarii

responsabili de ingrijirea directa a pacientilor.

Promovarea incluziunii sociale prin TIC:

in acest context, tehnologiile pot fi de ajutor prin:

Acordarea posibilitatii de a participa la grupul de sprijin online, persoanelor care din diverse

motive nu pot accesa grupuri organizate de asociatii sau structuri locale.

Tehnologiile utilizate in diferitele interventii bazate pe TIC sunt:

e Zoom (similar cu Skype, are o interfatad foarte clara si garanteaza o conexiune
mai stabild);

e Blog, video-uri pentru training, aplicatii pentru smartphone-uri, Facebook,
Twitter, Google+, Tumblr si Pinterest;

e Forum online, inclusiv posibilitatea de a trimite mesaje personale folosind

platforma phpBB.

4. CONCLUZII SI RECOMANDARI

Datele colectate prin analizarea literaturii de specialitate, a interviurilor si revizuirea bunelor

practici conduc parteneriatul proiectului CARE4DEM la cateva concluzii generale.

Dificultatile Tntdmpinate Tn colectarea de bune practici privind grupurile de sprijin
reciproc online pentru ingrijitorii informali, ilustreaza faptul ca acest sprijin este
foarte rar implementat, in ciuda faptului ca este evaluat de experti si practicieni ca
fiind foarte util. Aceasta este o ilustrare acuta a lipsei de recunoastere a nevoilor
ingrijitorilor informali si a lipsei de dezvoltare a serviciilor de sprijin relevante.

Au fost identificate cateva initiative dedicate formarii ingrijitorilor informali ai
persoanelor cu dementa, al caror continut poate fi utilizat in mod util in dezvoltarea

cursului de formare pentru facilitatorii grupurilor de suport online, precum si pentru
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ingrijitorii ce ar putea fi interesati. Cu toate acestea, garantia privind evaluarea
pozitiva, actualizarea periodica si accesibilitatea materialelor de formare pe termen
lung este adesea lipsita.

Au fost identificate o serie de initiative relevante, desi nu au fost selectate din cauza
lipsei de documentatie, ceea ce le-a facut dificil de transferat. Intr-adevar, o serie de
initiative relevante sunt dezvoltate intr-un buget restrans si se confruntd cu
probleme legate de durabilitate. Astfel de limitari financiare Tmpiedica aceste
initiative sa& beneficieze de o evaluare robusta si o promovare extinsa. Acest lucru
ilustreaza, de asemenea, lipsa cercetarii transnationale cu privire la modalitatea de
a sprijini mai bine ingrijitorii.

Este cu atat mai regretabil faptul ca, asa cum se vede in acest studiu, initiativele de
dezvoltare a grupurilor de suport online pentru ingrijitori, impartasesc o serie de
provocari comune, inclusiv dezvoltarea unui instrument promitator bazat pe o

evaluare si o analiza transnationala.

Totusi, pe baza rezultatelor cercetarii noastre, putem identifica cateva recomandari-cheie

care ar putea sta la baza urmatorilor pasi ai proiectului Care4Dem:

Competentele digitale reprezinta o conditie prealabila pentru succesul programelor

bazate pe TIC: este clar ca nicio interventie bazatd pe TIC nu poate fi eficienta daca

utilizatorii vizati nu dispun de competentele necesare pentru a le accesa si a le utiliza. Prin

urmare, adoptarea instrumentelor TIC poate fi o practica incluziva fata de ingrijitorii care au

probleme de reconciliere sau care traiesc izolati, dar pe de alta parte poate contribui la

excluderea celor care nu sunt familiarizati cu noile tehnologii sau care nu dispun de

dispozitivele necesare. Pentru a evita acest risc, trebuie luate cateva precautii:

1.

Asigurati-va ca utilizatorii vizati pot avea acces la oportunitati de formare in
domeniul TIC: acestea ar putea fi incorporate in proiect sau accesate la nivel local
de la alte organizatii. Elevii de liceu pot fi implicati in furnizarea de alfabetizare
digitala a smartphone-urilor cetatenilor prin stagii de practica scolara.

Promovati abordarea "Adu-ti propriul dispozitiv": in orice caz, este o practica
buna sa permiteti participantilor la training sa isi utilizeze propriile dispozitive. Daca
oamenii pot utiliza dispozitivele lor, este mai probabil ca acestia sa continue

activitatile de invatare si utilizarea internetului si dupa curs.
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3. Construiti pe aplicatii si software care sunt utilizate pe scara larga: este mai
eficient sa se puna in aplicare interventii folosind instrumente pe care ingrijitorii le
cunosc, de exemplu, Whatsapp / Messenger — Facebook, Skype etc.

Utilizatorii ar putea fi mai interesati sa foloseasca ceva ce stiu deja in loc de un nou

instrument pe care trebuie sa-l invete de la zero.

Grupurile de suport se dovedesc a fi eficiente pentru ingrijitorii informali, insa
participarea ar trebui incurajata in moduri diferite si din diferite puncte de vedere:
exista dovezi ca grupurile de sprijin reciproc reprezinta un instrument eficient pentru a
sprijini ingrijitorii informali si pentru a le usura povara. Cu toate acestea, este important sa

se tina seama de unele aspecte legate de recrutarea si retinerea participantilor:

1. Participarea la grup nu ar trebui sa fie perceputa ca o sarcina suplimentara
pentru ingrijitor: desi instrumentele web ar trebui sa contribuie la controlul acestui
risc, este important sa recunoastem dificultatile pe care ingrijitorul informal le
intdmpina in participarea la grupul de ajutor reciproc si sa fim constienti de faptul ca
exista posibilitatea fie de abandon, fie de o participare ce nu e constanta.

2. Strategiile de recrutare ar trebui sa tina seama de particularitatile ingrijitorilor
informali: o atentie deosebita ar trebui acordatd populatiei tintd care traieste in
zone mai izolate / mai putin urbane. Pentru aceasta populatie tinta, ar fi important
sa se identifice canalele de promovare dedicate, pentru a se asigura ca informatiile
ajung si la acei oameni.

3. Virtual vs. fizic: desi TIC are rolul de a depasi distantele geografice, acest lucru nu
inseamna neaparat ca intregul proces trebuie sa fie virtual. De exemplu, trebuie
avut in vedere ca, in timp ce procesul va fi livrat in principal pe internet, sunt
prevazute anumite intalniri. Intr-adevér, faptul de a fi impreuna in aceeasi camera ar
putea contribui la crearea unui sentiment de apartenenta a "unui grup" pentru
participanti. De asemenea, in cazul in care participantii provin din diferite zone
geografice, ar fi recomandabil ca facilitatorii s& se asigure ca stiu ce servicii pot
accesa la nivel local, in caz de nevoie.

4. Grupurile de suport online ar trebui sa fie incorporate intr-un set integrat de
servicii de asistenta pentru ingrijitorii informali, oferind recunoastere, informare,

ingrijire temporata si consiliere.
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Moderarea: experienta si abilitatile de relationare cu oamenii sunt recomandate

1. In majoritatea practicilor analizate, moderarea discutiilor online este relativ usoara,
contributiile nu trebuie aprobate inainte de publicare, iar prioritatea este pusa pe
facilitarea participarii tuturor.

2. 1n cazul a patru practici, facilitatorii trebuie sa fi urmat un program de formare (fie o
formare generica, fie o formare personalizata cu privire la acest grup de sprijin
online): furnizarea unui training facilitatorilor nu urmareste un model comun.

3. Unele practici necesita ca facilitatorul sa fie un profesionist (asistent social,
psiholog, etc.) care sa aiba un anumit nivel de cunoastere a problemelor cu care se
confrunta ingrijitorii informali (din punct de vedere medical si administrativ). Cu toate
acestea, experienta (in ingrijire si participare la grupurile de sprijin), motivatia si
abilitatile de relationare cu oamenii (comunicare, empatie, sensibilitate) par a fi de o

importanta capitala in majoritatea cazurilor.

Politicile locale care recunosc ingrijitorii si nevoile lor constituie fundamentul necesar
pentru o interventie eficienta: interventiile nu sunt livrate niciodata in vid. Contextul local

face diferenta in ceea ce priveste potentialul impact al interventiei:

1. Cresterea gradului de constientizare: Promovarea constientizarii sporite a
problemelor cu care se confrunta ingrijitorii informali, in contextul schimbarilor
demografice, in cadrul opiniei publice si al autoritatilor publice la nivel local. Acest
lucru va avea efecte pozitive asupra capacitatii de a atrage ingrijitorii si de a crea
sinergii intre Care4Dem si alte interventii oferite la nivel local.

2. Promovarea angajamentului: angajamentul autoritatilor publice fatd de ingrijitorii
informali ar trebui incurajat, de exemplu prin lobby pentru includerea explicita a
ingrijitorilor informali, ca grup tintd, in invatarea instrumentelor online, sau prin
crearea de parteneriate cu promotorii initiativelor la nivel local, permitandu-le astfel,
sa se extinda si sa ajunga la un grup mai larg de ingrijitori informali;

3. Introducerea grupurilor de suport online: politicile locale care vizeaza
dezvoltarea societatilor prietenoase si ingrijirea comunitatii persoanelor cu dementa
ar trebui, pe baza initiativelor existente, sa introduca grupuri de suport online in

cadrul setului de instrumente implementate.
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Contextul politic la nivel national

Principalii factori in ceea ce priveste sanatatea si ingrijirea pe termen lung se regasesc la

persoanele cu dementa printr-o combinatie de servicii de ingrijire adecvate si de calitate si

sprijin pentru ingrijitorii lor. Un astfel de cadru national este necesar pentru sprijinirea

dezvoltarii tipului de suport relevant la nivel local si regional.

1.

3.

Ingrijitorii informali ar trebui sa primeasca recunoastere juridica, la care sa se
adauge drepturi specifice legate de echilibrul dintre viata profesionala si cea
personala si sprijin financiar.

Furnizarea la nivel national a unor servicii integrate adecvate (sociale, medicale,
de ingrijire pe termen lung a persoanelor cu dementa) care sa vina in sprijinul
ingrijitorilo, astfel acestia nu vor mai avea responsabilitatea exclusiva asupra starii
bolnavului. Aceste servicii de interes general pot sa atenueze aspectul cel mai
vietii ingrijitorilor.

Ar trebui sa se acorde o finantare adecvata dezvoltarii de initiative care sa sustina
ingrijitorii informali la nivel national, Tn cooperare cu organizatiile care reprezinta fi

reprezinta pe acestia.

in cele din urma, Uniunea Europeana ar trebui s& joace un rol decisiv in sprijinirea si

coordonarea eforturilor depuse de statele membre pentru sprijinirea ingrijitorilor informali, n

special prin:

2.

Implementarea Pilonului Drepturilor Sociale, inclusiv pentru ingrijitorii informali;
(integrand adoptarea si punerea in aplicare a ,Directivei privind echilibrul dintre
viata personala si profesionald”, discutate in prezent, care permit anumite drepturi
specifice ingrijitorilor.)

Asigurarea disponibilitatii finantarii europene privind initiativele care sprijina
ingrijitorii informali.

Sprijinirea cercetarii transnationale si a invatarii mutuale, care sa aiba impact

asupra ingrijirii informale.
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