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INTRODUZIONE

Questo lavoro intende offrire una panoramica sudiura del caregiver
familiare, sui bisogni delle persone che curano guadro delle principali soluzioni gia
in atto per far fronte ai bisogni emergenti darer. Lo scopo e quello di giungere,
attraverso uno studio di carattere teorico ed @smarle, alla dimostrazione
dell'importanza e del valore del “ruolo” del fanaite che svolge il lavoro di cura.

In particolare ci si soffermera sulle problematiatiequei caregiver che si
occupano di anziani non autosufficienti, espliaitann alcuni punti I'attenzione verso
la presenza di forme di demenza nell'anziano, atwpo di illustrare, seppur
sommariamente, le caratteristiche e le conseguginaea delle condizioni senza dubbio
piu delicate e difficoltose in cui puo ritrovarscaregiver

Oggi I'interesse nei confronti dei caregiver e fgireente aumentato, ma l'idea
di un’adeguata valorizzazione e di un valido saste@ ancora di difficile e lenta
applicazione.

Il welfare del nostro Paese si affida molto alla famiglia eorisorsa chiave
nell'affrontare il caregiving degli anziani e adsasaffida quasi completamente la
gestione di situazioni anche molto difficili, astewosi spesso da un intervento mirato e
concreto. Infatti, a rendere ancor piu doverospdtegno alla figura delregivernon
istituzionale €& proprio la persistente mancanzaisbrse adeguate, di servizi e di
interventi socialiad hoc.La motivazione che spinge a concentrare l'attereisui
familiari che si prendono cura degli anziani nomoaufficienti nasce da un’esperienza
di tirocinio maturata presso un ente comunalegegtiso la quale chi scrive ha avuto
I'opportunita di osservare attentamente uno spacdatlinamiche intra-familiari e di
riscontrare un caso esemplificativo della gia aitatarenza di interventi rivolti
all'assistenza detaregiverfamiliare. Quest'ultima osservazione, l'indaginettuata
presso I'ente comunale di Volpago del Montelloatebamente alla presenza ed alla
condizione dei carer di persone anziane e [l'appdifoento sulla realta
dell’Associazione Alzheimer di Riese Pio X, cogstono il fondamento di un
elaborato che si propone di sviluppare delle fl@si intorno a delle possibili forme di
sostegno alle persone che curano. La stessa ideandilare quest’ultima ipotesi vuole
innanzi tutto attribuire concretezza e valore @portante ruolo della famiglia nella

cura agli anziani non autosufficienti.



Per realizzare il presente lavoro sono stati atiiz materiali bibliografici e
opinioni di alcuni professionisti; per la parte wierca empirica sono stati invece
consultati i dati dell'ufficio servizi sociali dédnte comunale di riferimento,
successivamente analizzati ed elaborati. Sonorinaliate effettuate delle interviste
all'assistente sociale incaricata dall’'ente pulibkcalla responsabile, nonché fondatrice,
dell'associazione Alzheimer di Riese Pio X.

Quanto alla struttura di questo lavoro nella pripaate si analizza la figura del
caregiverdal punto di vista sociale, culturale e giuridiepprofondendo I'impatto del
lavoro di cura sulle condizioni psico-fisiche delitesso caregiver e sul’emergere di
bisogni e necessita legati all’esperienza del é¢airegdi anziani non autosufficienti. In
seguito, partendo dall'importanza di un riconoscitoesociale del caregiver familiare,
nonché di un sostegno mirato ad esso e di un’adedutela dei suoi diritti, vengono
esposte alcune forme di sostegno gia esistentie vealta locali che si rivolgono alle
persone che si “prendono cura”.

Alla luce di quanto emerge dall’analisi teorico-enga svolta e delle carenze
riscontrate nel sostegno al caregiver, nel terzaltho capitolo si intende analizzare i
dati raccolti presso I'ente comunale di cui sopdaesporre un focus su una realta
territoriale che si occupa dei caregiver di anziaffetti da demenza. Il fine di
guest’ultima parte e quello di proporre alcunesgflioni in merito alla forma di gestione
del sostegno al caregiver, tenendo quanto piu Ipgssn considerazione i bisogni che

scaturiscono dal “ruolo” che esso ricopre nel cstatéamiliare.



CAPITOLO 1

IL CAREGIVER DI ANZIANI NON AUTOSUFFICIENTI

SOMMARIO: 1.1 La figura del caregiver. — 1.2 Il egiver nella legislazione. — 1.3
Realta e problemi della non autosufficienza. —11@li anziani affetti da demenza. —
1.4 Prendersi cura di un anziano non autosuffieientl.4.1 Il caregiving di un anziano
affetto da demenza. — 1.5 Dai problemi dell’anziaono autosufficiente ai bisogni del

caregiver.

Nella prima parte di questo lavoro si intende offuina panoramica sulla figura
del caregiver familiare che si prende cura di uziam non autosufficiente, con
particolare attenzione al caso degli anziani affiettdemenza.

Una volta prese in esame le principali caratteh&i socio-anagrafiche dei
soggetti che si occupano del caregiving, si prosegon l'analisi della figura del
caregiver all'interno della legislazione italiadd.fine di chiarire I'impatto che il lavoro
di cura ha sul carer, si ritiene opportuno presengche le dinamiche e i problemi
della stessa non autosufficienza.

Alla luce dei problemi degli anziani in oggetto ecib che il prendersi cura
comporta, si conclude esaminando i bisogni che gomer dalle varie esperienze di

caregiving.

1.1 LA FIGURA DEL CAREGIVER

Nella letteratura italiana non esiste una tradwziprecisa e unica della parola
caregiver, in quanto si tratta di un termine dgore inglese entrato di recente nell'uso
del linguaggio comune del nostro paese; per t@®na esistono diverse interpretazioni
della voce in oggetto. Letteralmente il terminengfiga “colui che si prende cura”, una
traduzione che induce ad una definizione ad ampggio che pud comprendere
indistintamente tutti i soggetti che svolgono uwol@ di cura. Secondo questa dicitura
quindi, il caregiving, il “prendersi cura”, compdm il lavoro svolto da professionisti
sanitari e sociali, ma anche e soprattutto dai sitigghe appartengono al contesto di
vita della persona destinataria della cura, quédmiliari, i vicini, gli amici e altri. Il

prendersi cura da parte di soggetti che appartengbmucleo familiare della persona



che ha bisogno di cura, differisce dal prendersa guofessionale, anche qualora venga
considerata nella sua accezione propria di superantella semplice “cura”. Nel caso
dei caregiver familiari si parla piu di “farsi can’ che di prendere in carico.
L’espressione “farsi carico” va oltre il fornire lde semplici prestazioni di aiuto,
accentuando un atteggiamento di fondo, “un precasijpun responsabilizzarsi iato,

un accogliere globale”Le azioni di aiuto messe in atto dal familiareseeta persona
destinataria della cura, non sono azioni tecnioigeazioni che nascono da un prendersi
cura naturale, che si impara in famiglia. Le azionioggetto, sebbene non siano di
natura tecnica, sono altrettanto fondamentali emlaani casi si rivelano indispensabili.
Spesso, infatti, nella cura ad un anziano non affioente, l'intervento terapeutico puo
essere inefficace se non € accompagnato dalle eudal sostegno dei caregiver
familiari.

Dalle due accezioni del “prendersi cura” sopra ésate, si puo trarre quindi
una distinzione tra il “prendersi cura” istituzidmae il “prendersi cura” non
istituzionale? per discernere i professionisti che svolgono wora di cura dagli
“informal carer”, ovvero coloro i quali svolgono lawvoro di cura “per effetto di legami
familiari o di amicizia®. Quest'ultimi sono soggetti che si prendono clirpeatsone
non autosufficienti a domicilio e che lo fanno sg@meamente, non per mandato
istituzionale e di solito a titolo gratuifcSi pud trattare di uno o pit familiari che vivono
0 meno con la persona che necessita di assister@zanche di amici, di persone che
svolgono del volontariato, vicini di casa o assist&amiliari.

All'interno di quest’analisi I'attenzione si condem sul caregiver familiare,
ovvero un componente della famiglia che, per saelper necessita, si prende cura del
familiare anziano che non é piu autosufficienteat’e presenta delle forme di demenza.
La scelta della presa in esame del caregiving aggiani in oggetto e dovuta alla
crescente diffusione del fenomeno della presenzanmglia di anziani che necessitano
di cura per periodi sempre piu lunghi. La non awfficSenza e la demenza in modo

particolare, costituiscono una delle condizioni giagnente gravose in termini

" NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007, p.14.

2V.sopra, alla nota 1.

¥ HERON, C.,Aiutare i carer: il lavoro sociale con i familiaimpegnati nell’assistenz&rickson, Trento,
2002, p.12

“V.sopra, alla nota 1, p.17.



assistenziali, ed & per tale ragione che esse permnedi cogliere con piu facilita le
dinamiche psicologiche e sociali che investon@ikc nello svolgere il lavoro di cura.

Quali sono dunque i tratti distintivi e le preragatdel familiare che svolge il
lavoro di cura? Per poter delineare con maggiorarehza le principali caratteristiche
socio-anagrafiche del caregiver familiare € necesgaemettere che i compiti di cura
rivolti agli anziani non autosufficienti nel sistandi welfare italiano sono stati e sono
tuttora di gran lunga attribuiti alla famiglia. lteadizionale assegnazione del prendersi
cura dei soggetti piu deboli al nucleo familiare dantribuito ad introiettare la cura
come un dovere, come un comportamento dovuto te cecostanze della vita.

Dalle ricerche svolte in tale ambito € emerso chefijura che si occupa
principalmente dell’anziano non autosufficiente @& donna. Questo fenomeno pare
essere legato a fattori storici, culturali e saciBer tradizione, infatti, la donna e |l
soggetto a cui vengono attribuiti i compiti di curarso i membri piu fragili della
famiglia e di educazione dei figli. Ad oggi il raldi cura dei familiari non
autosufficienti continua ad essere percepito comeavere della famiglia ed in modo
particolare della donna. 1l contesto sociale e lian& nel quale la donna si trova oggi ad
occuparsi della cura degli anziani non autosuffitié pero in continua evoluzione ed e
decisamente mutato rispetto al passato. Il cambitomalello sfondo sociale e
principalmente caratterizzato dalla crescente pgrdeione al mercato del lavoro della
figura femminile, dall'innalzamento dell’eta del trimonio e del primo parto, dalla
nascita di forme familiari complesse e dalle attamhamiche demografiche. Tra le
dinamiche demografiche & di fondamentale importamttolineare il sempre piu basso
tasso di natalita ed il rapido processo di invemet@nto della popolazione italiana.
Questi fattori portano la donna a doversi dividgee la cura verso i propri genitori
anziani e i figli non ancora autonomaumentando in questo modo le difficolta nel
gestire il lavoro di cura in modo efficace. Dungiliéprendersi cura” € nel nostro paese
un’attivita che riguarda principalmente la donna.dsessa grava infatti lo stesso carico
assistenziale dell’anziano, insieme alla respotisabil gestirein toto I'attivita di cura.

L’espressione “farsi carico” sottolinea implicitante la rilevanza della figura
femminile nei compiti di cura, in quanto rimandasahso materno, all'avere in carico

totalmente la persona.

® Noc, E., “Il caregiver di anziani non autosufficientif, Prospettive sociali e sanitariilano, 2010.



Parlando di donne, si parla di mogli, figlie e reidi eta compresa trai 45 ei 70
annf, che spesso lavorano o hanno a loro volta deidilaccudire e che si ritrovano
anche a dover assistere in modo continuativo urnligaeche non é piu autonomo. Ad
0ggi sono le figlie che maggiormente si prendon@ clell’anziano non autosufficiente,
mentre di solito le nuore assumono l'incarico @al$istenza solo se convivono con |
suoceri. A differenza di nuore e figli maschi, iadjusi occupano del caregiving solo se
risiedono in prossimita dell’abitazione dell'anzmande figlie invece assumono anche il
ruolo di “caregiver a distanza”.

Ora, da una ricerca effettuata in ltalia sul caredirisulta che la percentuale
delle donne impegnate nella cura & del 73.8%, sdistgzioni per gravita della non
autosufficienza. La presenza di caregiver di sesaschile va dal 18% al 30%, in base
anche alla gravita della malattia. Lo squilibria trcarer di sesso femminile e carer di
sesso maschile e di notevole rilevanza e il ridopd della cura fra i due generi € un
processo in atto ma molto lento. Sebbene le doonsgtwiscano la maggioranza tra i
carer, il ruolo degli uomini nell’attivita di cuimportante e non va trascurato. Mentre
tra il numero di carer maschili e femminili vi & whvario difficile da colmare, la
proporzione tra uomini e donne nei coniugi careg&/@iu bilanciata rispetto alle altre
categorie di carer. Per quanto concerne infattstjukime, lo squilibrio rimane sempre
molto evidente e marca nuovamente la forte preseelta figlie nel ruolo di caregiver.
Questi dati confermano come, nell'immaginario slkecieollettivo, quella della donna
sia una competenza esclusiva nei confronti delta duchi non puo badare a se stesso,
impegno questo ritenuto, a ragione nella maggiotepdei casi, gravoso sia in termini
materiali che emotivi. Fin qui addirittura, la deetli prendersi cura di un anziano non
autosufficiente puo essere considerata come umdavtutti gli effetti, che puo risultare
gratificante ma nello stesso tempo anche decisariegbrante. A questo proposito il
lavoro di cura di un anziano non autosufficienté piuelarsi maggiormente gravoso per
il coniuge caregiver che risulta quasi sempre @ragna altrettanto anziana.

Come gia accennato in precedenza, il fatto di tireed ruolo di caregiver puo

essere il risultato di una scelta o di una necessif in entrambi i casi la cura verso il

® AA.VV., “Valorizzare e sostenere i caregiver”, Amimazione sociale2/2002.

" PETROLLINI, M., LAMURA, G., “L’anziano non autosufficiente e la rete as®gno familiare”, iDifesa
sociale vol. LXXXI n.6, 2002, pp.105-116.

8 NEVE, E., BERTO, I., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007, p.18.



proprio familiare & sentita come un dovere da ehisvolge, oltre che per ragioni
culturali, anche per ragioni essenzialmente dowaltéegame affettivo che unisce il
caregiver e 'ammalato. La relazione che si ingawa i due soggetti, definita anche
“binomio ammalato-familiare”, delinea in modo edaus la figura del familiare che
svolge il lavoro di cura. E infatti una relazioneecvede nascere i diritti e i bisogni
dell'uno e dell’altro e che spiega come il caregisiepossa effettivamente considerare a
sua volta un “secondo” paziente. Questa prospetiefmisce in modo completo la sua
figura, parlando anche di “paziente nascostespressione che riconosce al caregiver il

ruolo altamente oneroso.

1.2 IL CAREGIVER NELLA LEGISLAZIONE

L’analisi della figura del caregiver prosegue canpresa in esame di come
quest’ultimo e lo stesso lavoro di cura informag@gono iscritti nelle politiche sociali e
nella normativa italiana.

L'importanza del lavoro di cura informale € riconmga dalle politiche sociale
nella gran parte dei Paesi occidentali. Le ragttmtia crescente importanza conferita al
caregiving puo essere attribuita, da un lato alégcchiamento della popolazione che ha
contribuito alla crescita del numero di carer, 'didlo all'affermazione a livello
internazionale di nuove politiche sociali improetaull’assistenza nella comuntfiLa
presenza dei caregiver familiari comincia ad auerena partire dagli anni Ottanta con
I'affermazione appunto della community care; da sfimemomento in poi la cura
informale e i carer diventano una priorita per ¢ditche sociali. Il riconoscimento e la
consapevolezza della rilevanza di quest’ultimi, pggpattraverso un processo lento
hanno contribuito a far emergere la reale necedsgastenere i familiari che svolgono
il lavoro di cura. Le politiche sociali hanno corago il valore del supporto al caregiver
familiare sul quale ricade I'onere della responi#abdella cura, che e sia una fonte di
fatica come anche un’occasione di relazionalita nand_e politiche e le comunita
giungono a comprendere una delle particolaritéadalra informale: tutti prima o poi si

trovano ora nella condizione di chi da e ora nebadizione di chi riceve aiuto. E

® DAL PRA PONTICELLI, M., Prendersi cura e lavoro di cur&ondazione E. Zancan, Padova, 2004.
Y HeroN, C.,Aiutare i carer: il lavoro sociale con i familiaimpegnati nell'assistenz&rickson,
Trento, 2002.



quindi importante che la legislazione si interroghi come sostenere questa sorta di
accudimento reciproctd. Nonostante cio e la centralitd cheniélfareitaliano assegna
alla famiglia, ad oggi, in Italia non esiste ancara politica nazionale di sostegno al
caregiving famigliare.

Dal secondo dopoguerra agli anni novanta, le pbktisociali in Italia sono state
disegnate partendo dall'idea di una solida tenafée damiglie nel garantire sostegno
economico agli appartenenti piu fragili del nuckedattivita di cura nei confronti dei
soggetti deboli, tra i quali gli anziani non autifisienti. La recente normativa italiana
accoglie I'idea di dover sostenere i familiari checcupano del lavoro di cura, ma tale
idea rimane di difficile applicazione; la centralitiella famiglia viene continuamente
ribadita ma non sono ancora presenti delle indicazgu forme concrete di sostegno al
caregiver

Nella normativa italiana non si parla esplicitateedella figura del caregiver
famigliare. 1l legislatore utilizza i termini “famgiia”, “gruppi di aiuto”, “persone” ed
“individui” per indicare coloro i quali si occupangella cura di un famigliare non
autosufficiente.

La legge che maggiormente fa riferimento allimporta della famiglia e dei
legami familiari & la legge quadro 328/2060.a normativa dedica I'articolo 16 del I
capo alla valorizzazione e al sostegno delle resgduilita familiari; dall’articolo in
oggetto emerge il forte riconoscimento del ruololsy dalla famiglia nella cura alla
persona e l'impegno al suo sostegno. L’articoloriesp inoltre la valorizzazione ai
diversi compiti che il nucleo famigliare svolge. harmativa in oggetto, all'articolo 15,
sviluppa il sostegno domiciliare per le personeare non autosufficienti, affermando
nuovamente la necessita di un supporto al nuclexlifae nell’assistenza domiciliare
alle persone anziane. Infine, all'interno dell'adlio 14, si trova un ulteriore richiamo
esplicito alla necessita di un aiuto alla famigtiae deve essere contemplato all’interno
del progetto individuaf® per persone disabili. Quest'ultimo accenna anche a

2 DAL PRA PONTICELLI, M., Prendersi cura e lavoro di cur&ondazione E. Zancan, Padova, 2004, p.49.
12NoclE., “Il sostegno alle famiglie che curano nell'cétidella sussidiarieta”, ioa rivista di servizio
sociale 1/2010, p.51.

13 Legge 8 novembre 2000, n.328 “Legge quadro pexdlizzazione del sistema integrato di interventi e
servizi sociali”.

%11 progetto individuale include: la valutazionegnostico-funzionale, le prestazioni di cura e
riabilitazione a carico del servizio sanitario ramle, i servizi alla persona ai quali provvedédmune e

le misure economiche temporaneamente necessarie.
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potenzialita della famiglia, attribuendo in questodo una certa importanza anche al
lavoro di cura familiare. Dunque, la normativa qua828/2000 risulta terreno fertile
per progettare degli interventi fondati sui bisogeile persone e del loro contesto di
vita, ovvero per creare interventi e servizi pensah solo per la persona che necessita
della cura, ma anche, se non in principio, pepdesone che curano o che possono
offrire la loro disponibilita per il caregiviny. Essa infatti attribuisce importanza al
lavoro della famiglia, sostenendo quest'ultima downazandola, ma permane |l
problema del “fare”. Il ribadito sostegno al rualoe la famiglia assolve potra diventare
concreto nel momento in cui la legislazione offrd@le chiare e precise indicazioni a
riguardo.

E’ attualmente in vigore un altro testo legislatsloe attua delle disposizioni a
favore del diritto alla cura: la legge 53/2060Quest'ultima regolamenta i tempi di
lavoro, di cura, di formazione e di relazione e teare disposizioni per ampliare i
permessi di lavoro e per far adottare ai servidilghiai degli orari il piu possibile
compatibili con le esigenze della vita quotidiabalegge in esame afferma “il diritto di
conciliazione tra la vita individuale e di relazegrira il badare a sé stesso e accudire
I'altro ed infine la possibilita di svolgere unaavindipendente e trovare gratificazione
nel lavoro di cura™’ Il testo normativo 53/2000 & rilevante per il sopp al caregiver,
in quanto richiama i Comuni, le aziende, i sindaeatcurare” i carer, attraverso tali
regolamentazioni.

In ltalia, I'assenza di indicazioni per concretizzaegli interventi per un valido
aiuto al caregiving famigliare pare venga colmata & parte dalla continua diffusione
di misure economiche.

Si puo affermare quindi che nel nostro Paese sonacipalmente i
provvedimenti economici ad aiutare le famiglie @iefanno carico della cura degli
anziani. Le due misure piu diffuse e in via di mole sviluppo sono lindennita di

accompagnamento e l'assegno di cura. Ess® regolamentate rispettivamente dalla

*Nocy, E., “Il sostegno alle famiglie che curano nell'cttidella sussidiarietd”, ima rivista di servizio
sociale 1/2010, p.32.

16 Legge 8 marzo 2000, n.53 “Disposizioni per il egsio della maternita e della paternita, per iktdiri
alla cura e alla formazione e per il coordinametgotempi delle citta”.

7 DAL PrRA PONTICELLI, M., Prendersi cura e lavoro di curd&ondazione E. Zancan, Padova, 2004,
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legge 18/198t e dalla DGR 39/2008. L'obiettivo dell'indennita di accompagnamento
e quello di contribuire ai costi dovuti ai bisogrssistenziali della persona che ne ha
diritto e si tratta diuno strumento che cerca di riconoscere formalmentdi
regolarizzare il lavoro di cura informale. Un althotervento di tipo economico e
I'assegno di cura, una misura alternativa all’emgae dei servizi alla persona che si é
diffusa in quanto ne é stata riconosciuta la velidiome strumento per sostenere le
famiglie caregiver. L’assegno di cura si e diffusatevolmente e sembra essere uno
strumento valido per il riconoscimento degli sfochie le famiglie compiono per |l
caregiving. In questa prospettiva, tale prestazer@omica valorizza il ruolo naturale
della famiglia nell'assistenza all'anziano e ceriasostenere il suo impeghd.Le
misure in oggetto hanno dunque la finalita di dameaiuto al familiare nella cura delle
persone anziane, ma permane la diffusa necessidedrare tali prestazioni con delle
azioni di informazione, sostegno ed accompagnamespecialmente per le molte
situazioni di fragilita e per I'impossibilita di metizzare qualsiasi forma di bisogno di
aiuto. La predisposizione di questi interventi emoiti € presente nella maggior parte
dei testi normativi del nostro paese, ma a liveltatico essi sembrano poco risolutivi
per molti dei problemi delle famiglie.

L’obiettivo delle politiche sociali nel ribadire klevanza di aiuti al caregiving
familiare e delle misure economiche non € ancol@chEsse hanno lo scopo di evitare
l'istituzionalizzazione o di riconoscere alla fahagun ruolo primario nell’assistenza
agli anziani? La politiche sociali riconoscono idiche la famiglia ha bisogno di aiuto
e “necessita di un tempo di vita, distinguibile esa compatibile con quello della

cura”???

18 Legge 11 febbraio 1980, n. 1Bdennita di accompagnamento agli invalidi civiiiaimente inabili."
(Pubblicata nella G.U. 14 febbraio 1980, n. 44).

9 Dgr 17 gennaio 2006, n. 39.

20 DAL PrRA PONTICELLI, M., Prendersi cura e lavoro di cur&ondazione E. Zancan, Padova, 2004,
p.138.

1 V.sopra, alla nota 20.

12



1.3 REALTA'] E PROBLEMI DELLA NON AUTOSUFFICIENZA

In ltalia si sta assistendo negli ultimi anni ad eembiamento demografico
rilevante. A seguito infatti di uno tra i piu basassi di natalita d’Europa e di un alto
indice di durata della vita, la popolazione anziana forte aumento. Da alcune ricerche
emerge che gli anziani sopra i sessantacinque eostituiscono il 17.8% della
popolazione italian& Alcuni dati di seguito riportati offrono una chéar
rappresentazione del fenomeno demografico: neglini arcinquanta gli
ultrasessantacinquenni erano circa 4 milioni, M&@&2circa 12 milioni e nel 2050
saranno circa 20 milioni. Ancora piu interessantins i dati riguardanti gli
ultraottantacinquenni: nel 1950 erano 160.000.2086 oltre 1 milione e 200.000 e nel
2050 probabilmente raggiungeranno i 4 milioni e zoe?’

Il naturale processo d’invecchiamento causa ungrpssiva riduzione delle
potenzialita individuali e delle capacita di vivearemodo autonomo. In questi anni si
sta assistendo allo spostamento della soglia dlét& la quale si comincia a percepire
tale processo che limita la vita indipendente dpkesone. Oggi infatti la comparsa
delle condizioni di cronicita e fragilita nei sogeanziani avviene sempre piu avanti
nel tempo: lo studio del tema in oggetto lo confeim quanto pone in evidenza che la
condizione di non autosufficienza insorge neglradttantenni. La dipendenza di una
persona anziana e determinata da una serie di estlimhe singolarmente non
sarebbero in grado di togliere autonomia, ma cleeiine creano un equilibrio poco
efficace a sua volta causa della riduzione o pemifla autosufficienz4Ad esempio,
un piccolo scompenso cardiaco o un po’ di inswgfiga respiratoria non causano
disabilita ma portano progressivamente e nel teatipariduzione o perdita della riserva
funzionale, ovvero della capacita di affrontaresiiess ambientale. Successivamente si
riducono le attivita le attivita quotidiane, primaelle avanzate e poi quelle a carattere
strumentale. Infine si assiste alla perdita di aatoia nelle attivita di base: fare le scale,
lavarsi ed alimentarsi.

Quando si puo definire un anziano non autosufiieiee quali sono i fattori che

concorrono ad affermare la dipendenza? Un soggettmtonomo quando riesce a

22 NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.

2 BERTIN, G., Invecchiamento e politiche per la non autosuffizerErickson, 2009.

24V/.sopra, alla nota 23.
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soddisfare da sé i suoi bisogni fisici, psicologiceiali; se I'equilibrio tra una o piu di
gueste dimensioni viene spezzato si innescano atittamente dei meccanismi di
dipendenza. In modo particolare € I'anziano il ity piu esposto alle patologie a
carattere cronico e alla perdita di autonomia. eétfetatura sul tema in questione non
riesce a fornire degli schemi rigidi che definiscd& condizioni di non autosufficienza,
in quanto quest'ultima é la conseguenza di diveatbri e di molteplici problemi.
Anzitutto, fattori di ordine medico i quali acced@o i processi che portano alla perdita
di autonomia. Tra quest’ultimi & importante sottekre la compresenza di piu patologie
in etd avanzata e la forte crescita di malattienicm - degenerative. Anche i fattori
psicologici e sociali concorrono in larga misura afermare la condizione di non
autosufficienza e sono riconducibili alle condizigermanenti del soggetto, ovvero
legate al suo status, ad altre condizioni impraaasalle percezioni soggettive degli
eventi nel corso della vita. In termini piu spediifitra le condizioni permanenti si parla
di vulnerabilita, sia in senso sociale che psicHitolnfatti sembrano essere pill a
rischio di perdita di autonomia gli anziani con hasso livello di scolarita, che vivono
in condizioni economiche difficili, con problemi igdtivi e che vivono in situazioni
familiari conflittuali. Inoltre la perdita di leganmportanti, il cambiamento di abitudini
e I'assenza di attaccamento affettivo indeboliscenasorse personali. Diversi studi in
tale ambito hanno rilevato che I'impoverimento detiti primarie & direttamente
proporzionale alla perdita di autonomia psichicdisica®® Anche gli eventi critici
possono causare processi di deterioramento, Soipoaih eta avanzata e in assenza di
validi sostegni. Ognuno di questi fattori € a sw#tav condizionato abbondantemente
dalla percezione soggettiva dell’anziano, dal madaui quest’ultimo li vive e dal
significato che egli vi attribuisce.

Negli anziani vi sono diverse patologie che provacaisabilita e numerose
malattie croniche, tra le piu frequenti si riscamt l'ictus, il morbo di Parkinson, la
depressione, nonché la demenza ed in modo pargdalanalattia di Alzheimer.

L’ictus costituisce la principale causa di invadidie la seconda causa di
demenza nella popolazione italiana; la sua incidemzmenta con I'avanzare dell’'eta e

raggiunge un valore massimo nei soggetti anziami pm di 85 anni. Il tasso di

% NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.
%V.sopra, alla nota 25.
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prevalenza della malattia nella popolazione anzé&adal 6.5% e si riscontra un indice
piu alto negli uomini. A seguito dell’evoluzionerdegrafica pare potra esserci negli
anni a venire un forte incremento della malatiiandrbo di Parkinson ha invece una
prevalenza dell’l.3% nella fascia d’eta 65-69 e &l&P6 nella fascia 80-89 anni. La
malattia in oggetto si caratterizza principalmepes compromissione precoce della
deambulazione, della postura e dell’equilibrioctanpromissione della memoria, una
minore risposta ai farmaci e una maggiore progoessidella disabilita. Per quanto
concerne queste due patologie il principale fatthr&tress psicosociale per i caregiver e
costituito dal deficit cognitivo, ma un altro fatto determinante puo essere
rappresentato dalla depressione. Quest'ultima sc#pil 10-15% della popolazione

italiana e costituisce un problema rilevante ngjgedti anziani con piu di 65 anni. La

depressione € caratterizzata da una diminuziorne kegrave del tono dellumore, da
una forte diminuzione di concentrazione e da sterzh fisica. Una delle malattie che
colpisce maggiormente la popolazione anziana éetaethza.; essa insorge in modo
lento e progressivo e richiede un’assisteaddoc.Infine, da alcune ricerche e emerso
che poco piu della meta dei soggetti dementi sdfedtiadalla gia citata malattia di

Alzheimer?’

1.3.1 Gli anziani affetti da demenza

L’analisi delle condizioni psicofisiche degli anzianon autosufficienti ha messo
in evidenza la realta della demenza, la cui difiosie in costante aumento della durata
media della vita. L’approfondimento della realtaoiggetto pone in risalto alcune delle
condizioni maggiormente invalidanti che possonopitel un anziano e aiuta a
comprendere il livello di complessita che il lavaticcura puo raggiungere.

Il termine “demenza”, oltre ad che indicare la ati@h in sé, identifica un’ampia
rosa di sintomi che insieme confluiscono in undosiaatologico. Il sintomo che la
caratterizza maggiormente & la perdita o I'indehelito delle capacita menfAlill
sintomo in oggetto provoca nei soggetti che ne saffetti delle gravi conseguenze,

2" NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.

% MACE, N.L., RABINS, P.V.,Demenza e malattia di Alzheimer: come gestirerlesstdell’assistenza
Erickson, Trento, 1995.
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qguali la confusione mentale, la perdita di memorik, disorientamento e |l
deterioramento intellettivo.

Ora,da alcuni dati si puo osservare la rilevanika diemenza: essa risulta meno
dell'l% fino a 65 anni, il 6.8% dopo i 65 anni &cai il 30% dopo gli 85 anni. In Italia
vi & una prevalenza tra il 6.4% e '8.4%.

La demenza costituisce una delle cause principaieggioramento della qualita
di vita dei malati e delle loro famigl#.In termini generali I'esordio della malattia pud
avvenire in modo graduale o improvviso: in principiud essere lo stesso soggetto che
ne € affetto a notare qualcosa di diverso nel smyportamento o nelle sue capacita di
memoria, di ragionamento, di comprensione e di igiad Le caratteristiche
predominanti della personalita di un soggetto sadrie dei cambiamenti che possono
essere lievi oppure drammatici. La reazione aaediorgimenti puo variare, ma nella
maggioranza dei casi i soggetti con demenza tendarascondere le loro difficolta e a
negare attribuendo agli altri la colpa delle lozaai o dei loro comportamenti. Dopo le
prime manifestazioni dei sintomi della malattiaalouni soggetti si evidenzia uno stato
depressivo e irritabile, in altri invece una satitaerenita esteriore.

Nella demenza con decorso progressivo la memoggipe gradualmente e |
disturbi appiano piu evidenti: il soggetto che reffétto pud per esempio non ricordarsi
che giorno €, non riuscire piu a vestirsi e norsagite a formulare una frase. La
memoria, le funzioni motorie e la parola subiscana pesante compressione quando la
malattia € in stato avanzato. La diminuzione didapacita nel soggetto puo cambiare
da un giorno all’altro ma a volte anche di ora m:auesto aspetto crea delle grosse
difficolta alla famiglia che non €& in grado di sepeome e in quanto tempo puo
evolvere la malattia. Agli stadi finali la malatirsteressa una parte estesa del cervello e
spesso il soggetto che ne € colpito e costrettita €d € incapace di esprimersi. Tali
conseguenze comportano un’assistenza e un lavawraicontinui e molto gravosi.

Tra le forme piu frequenti di demenza vi € il mordi Alzheimer. Essa infatti
colpisce dal 50% all’'80 % delle persone anzianestittiisce una della principali cause

di morte negli ultra sessantacinquenni dei paesideatali. Quali sono dunque le

%9 SAVORANI, G., Gli anziani e le demenzeonsultabile al’'URL:
www.meicbo.it/AssettéinzianiEDemenzepdf, 8.09.2011.

%9 NEVE, E.,BERTO, ., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di ehiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.
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conseguenze dell’Alzheimer in un soggetto anziadelfa fase iniziale della demenza
in esame si riscontra negli anziani una marcataeedente perdita di memoria
riguardante gli eventi recenti. Con I'avanzare aeHalattia il soggetto perde anche la
memoria remota e diventa totalmente inconsapevdbnziano che e affetto dalla
malattia in oggetto tende a ripetersi spesso er@ep® in ambienti nuovi: il soggetto
non ha alcun orientamento spazio-temporale e leep&me e la comunicazione sono
molto alterate. 1l progredire della demenza commtben maggiormente |l
comportamento; quest’ultimo infatti subisce deievali cambiamenti caratterizzati
principalmente da depressione, aggressivita, delazibne ossessiva, disturbi del
sonno e sproloqui. In questa fase intermedia delidattia, a livello mentale si
manifesta l'incapacita di apprendere nuove inforor@zmentre a livello fisico la
crescente difficolta a deambulare in modo autonooom, il conseguente rischio di
cadute. Nella fase avanzata dell’Alzheimer si denata totale incapacita a svolgere
qualsivoglia attivita della vita quotidiana e largiea completa della memoria sia a
breve che a lungo termine. Il soggetto affetto dehéimer diventa incontinente, spesso
anche mutacico e acinetico; tali condizioni privdiaoziano di autonomia e lo rendono

totalmente dipendente.

1.4 PRENDERSI CURA DI UN ANZIANO NON AUTOSUFFICIENT

La non autosufficienza costituisce per la famigiraevento critico a fronte del
quale i componenti il nucleo familiare devono cost& una sorta di equilibrio tra
I'assistenza all’'anziano e i bisogni di ogni memdbedla famiglia. La gestione della cura
infatti comporta un carico assistenziale che désial gli equilibri preesistentt. |
familiari possono sperimentare nel tempo dei prsices adattamento alla malattia
attraverso delle fasi. Inizialmente essi hannetalénza a scusare i comportamenti del
congiunto, negandoli e attribuendoli al normale cpsso di invecchiamento, poi
cercano di compensare le mancanze dell'assistitmdu queste risultano evidenti.
Successivamente i membri del nucleo familiare spemiano sentimenti di collera a
causa dell’'onere fisico e delle difficolta che &ario dai comportamenti dell’anziano;

in seguito i familiari possono provare dei senscdlpa, specialmente nel caso in cui

31 LazzARINI, P., “Prendersi cura in famiglia:il rapporto tra@giver e anziano non autosufficiente”, in
Aspetti pastorali e social2/2011.
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essi decidano di affidare le cure dellanziano adsaggetto esterno o a delle strutture.
Infine e lentamente nel tempo subentra il sentimeintaccettazione della malattia e di
cid che essa comporia.

Nella maggior parte dei casi, prendersi cura diangiano non piu autonomo
comporta effetti negativi e crea delle pesanti egngnze sulla vita di chi si se ne
occupa>’

Le esigenze di cura dell'anziano sono connesse adonparticolare alle sue
condizioni fisiche e mentali. Pertanto il caricanifiare varia a seconda del grado di
non autosufficienza dell’anziano e in base allsspnga o0 meno di forme di demenza.
La gestione della condizione di non autonomia de#liano risulta gravosa e comporta
molta fatica, sia fisica che mentale. Il peso dellaa, in termini pratici, € attribuito ai
problemi di trasporto, alla preparazione dei paat]i spostamenti, all’assistenza
nell’igiene personale; a livello psicologico laitat pud essere attribuita alle dinamiche
che si creano per esempio nel sostenere l'anzianmamenti di depressione e di
tristezza. Inoltre, se alla disabilita fisica dafiziano subentra la perdita di lucidita
mentale, il caregiver si trova a combattere contisemti di frustrazione, in modo
particolare se si relaziona con un genitore 0 umgmmto ormai estraneo e
irriconoscibile. In base al livello di disabilit@&liassistito, I'impegno del lavoro di cura
assume diverse dimensidfiiA fronte di una lieve non autosufficienza, I'immpeg
assistenziale richiesto consiste nella sola presemzero nel trascorrere del tempo con
'anziano, aiutandolo nelle diverse attivita delN#a quotidiana. Una grave non
autosufficienza richiede invece una presenza coatecostante. In tal caso, I'impegno
dell'assistenza e piu consistente ed €& piu opporparlare di “custodia” del soggetto
anziano; se alla ridotta o totale mancanza di amoam si sommano anche dei
comportamenti pericolosi o auto lesivi, il caregif@miliare svolge anche una funzione
di controllo.

Il carico del prendersi cura cambia non solo imzEne al grado di non
autosufficienza, ma anche in relazione al tipo aggetto che riveste il ruolo di

caregiver: nel caso della donna il peso del ladbi@ra € maggiore perché essa si trova

%2 Taccanl, P.,Dentro la cura: famiglie e anziani non autosuffitiie Francoangeli, Milano, 1994.

% HeroN, C., Aiutare i carer: il lavoro sociale con i familiarimpegnati nell'assistenzaErickson,
Trento, 2002.

% LazzaRINI, P., “Prendersi cura in famiglia:il rapporto tra@giver e anziano non autosufficiente”, in
Aspetti pastorali e social2/2011.
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“schiacciata” tra [lattenzione verso i figli e qglael versi i genitori che
invecchiand®®Anche per il coniuge che si occupa del caregivimgso dell’assistenza &
particolarmente sentito, in quanto la relazione taroniuge malato crea una serie di
coinvolgimenti a livello emotivo che possono minBeguilibrio esistente.

Il carico assistenziale puo risultare inoltre pitmeno gravoso in relazione alla
presenza o meno di un sostegno esterno al familextdove il soggetto che si prende
cura e preparato ed aiutato da professionisti esafaizi, 'impatto dell’assistenza
dovrebbe risultare meno oneroso. Non sempre peosie da alcune indagini € emerso
che nonostante la presenza di aiuti esterni, la aarso il familiare ha sempre
conseguenze pesanti sulla vita del caregi¥er.

Dalle esperienze del prendersi cura emergono nwnealri fattori che
concorrono a rendere il lavoro di cura nei confraleil’anziano pit 0 meno oneroso.
Questi sono essenzialmente riconducibili all’evatdgypresenza di impegni lavorativi,
di problemi economici e di salute del caregiverssteo di altri familiari. A tali
condizioni si possono aggiungere i possibili catifton altri membri appartenenti al
nucleo familiare: per esempio possono emergereoi@nsa fratelli per la gestione e la
presa di responsabilita dellimpegno assistenziafgossono nascere delle discussioni
per le situazioni di delega e di assenza di ald¢amiiliari. Infine, ma non di minor
rilievo, la presenza di piu anziani non autosudfiti di cui prendersi cura puo
sicuramente creare maggiore carico familiare, indonparticolare se la qualita del
rapporto con I'anziano stesso non € ottimale. Altiario, se il legame con I'assistito
viene intensificato e reso maggiormente signifiegtiil caregiver familiare riesce a
percepire sentimenti positivi, come la gratitudirde costituiscono dei fattori di
riconoscenza e di motivaziofie.

Il quadro fin qui delineato pone in risalto la cdegsita della situazione di un
familiare impegnato nella cura di un anziano. Lia del caregiver subisce un notevole
cambiamento dal momento in cui subentrano gli impegrrelati a lavoro di cura; le
abitudini familiari vengono sconvolte e in modo tpaniare si verificano delle

variazioni consistenti nella quantita di tempo dhearegiver ha a disposizione, come

% NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.

% Nocy, E., “Il sostegno alle famiglie che curano nell’cttidella sussidiarieta”, ina rivista di servizio
sociale 1/2010.

37V.sopra, alla nota 35.
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anche nella qualitd dei rappofli.Infatti, il tempo per la cura di se stessi viene
drasticamente ridotto se non annullato dalle mamsassistenziali che costringono il
caregiver a pianificare in modo rigido le propriergate. Inevitabilmente ne consegue
'impossibilita a mantenere dei contatti sociali @areare dei legami e delle relazioni
significative. Tale difficolta & attribuibile noro® all’assenza di tempo ma anche alla
poca comprensione nei confronti della situazionapdessa del caregiver, da parte dei
soggetti che fanno parte della sua rete amicatdtrénil tempo che il caregiver ha a
disposizione viene distribuito tra i bisogni delaniglia e i bisogni dell’anziano. In altri
casi, sebbene vi siano frequenti contatti soc@rmane nel carer un sentimento di
solitudine dovuto alla difficolta nel confidarsiall’effettiva mancanza di una persona
con le quale condividere il peso dellimpegno dssiziale. La mancanza di contatti
crea una situazione di isolamento sociale nelldegilacaregiver si trova a vivere;
guesto é uno degli aspetti che maggiormente litaitata delle persone che si prendono
cura. Il lavoro di cura non limita solo I'opportt#idi creare delle relazioni: le
limitazioni possono riguardare anche altri aspgitli il lavoro e la carrier&® Alcune
ricerche aventi come oggetto di studio I'impattd ldeoro di cura sul caregiver hanno
sottolineato come diversi carer non abbiano avwopbssibilita di iniziare ad
intraprendere un percorso lavorativo o come alibi@ano dovuto interrompere la loro
carriera professionale. Da un’indagine su piu diextiarer € emerso che oltre la meta di
carer ha dovuto rinunciare al lavoro e il che ikR20nvece ha diminuito l'orario
lavorativo. | soggetti senza un’occupazione, in gi@gnza donne, non hanno avuto
'opportunita di cominciare una carriera lavoratipsoprio a causa dell'impegno
assistenzial&®

| profondi cambiamenti sin qui analizzati aumentarodevolmente i livelli di
stress nelle persone che si prendono cura e possowarre al rischio diurn out* La
capacita del carer di affrontare lo stress dipesidedal carattere che dall’abilita nel

mantenere il controllo nelle diverse situazioni.nhmdo particolare per chi si prende

3 PETROLLINI, M., LAMURA, G., “L’anziano non autosufficiente e la rete ditegsio familiare”, irDifesa
sociale vol. LXXXI n.6, 2002, pp.105-116.

% HeroN, C.,Aiutare i carer: il lavoro sociale con i familiaimpegnati nell’assistenz&rickson,
Trento, 2002.

“NEVE, E.,BERTO, I, Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.

“! particolare conseguenza di una situazione peecepine stressante e nella quale I'individuo non
dispone di risorse comportamentali o cognitive adég a fronteggiarla.
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cura e stressante il contesto nel quale si espliopegno assistenziale e il tipo di

relazione che si instaura con lo stesso assistionei soggetti appartenenti il nucleo
familiare*? Lo stress & originato direttamente dai bisogni atlistito i quali creano a

loro volta fattori di stress secondari, derivandi dna sovrapposizione di ruoli o da
caratteristiche intrapsichiche. Tra i fattori priindi stress e importante ricordare il
disturbo cognitivo dell’anziano e i suoi deficitnizionali nelle attivita quotidiane, i

disturbi del pensiero e il grado di deprivazionéazmnale nel caregiver. | fattori

secondari derivano dai conflitti tra il carer e anfiliari, dalle preoccupazioni

economiche, dalla restrizione delle attivita so@aticreative ed infine dai disturbi che
possono insorgere in chi si prende cura (distuwbiatici e psichici).

1.4.1 1l caregiving di un anziano affetto da dengenz

L’analisi del prendersi cura di anziani non autfisignti ha evidenziato
'impatto che esso ha sui caregiver familiari erhesso in risalto la complessita del
caregiving di anziani con demenza. Quest'ultimi essttano infatti di un
“care”specifico: prendersi cura di un anziano cemednza richiede maggior impegno
ed attenzione in quanto la demenza costituiscesiquaa sfida continua alle regole
della vita sociale e alla possibilita di cuta”

In Italia circa il 75-80% dei soggetti affetti deerdenza sono assistiti dai
familiari a domicilio®* Sono molti gli studi condotti sul tema a riguardccid che
emerge con chiarezza e la difficolta della gestideé lavoro di cura e l'impatto
negativo ed oneroso che esso comporta sulla viteagdegiver. Da una ricerca svolta in
diversi paesi europei nel 2002 su un campione gigieer emerge come quest’ultimi
associno termini negativi al caregiving: stancheetavato carico di cura, depressione,
frustrazione. Inoltre il 75% del campione affermandn avere piu una vita sociale e di
non riuscire pit a prendersi una pausa dal lavoooi*

| cambiamenti causati dall’avanzare della malaggaerano vari problemi nelle

diverse fasi sia dal punto di vista pratico ed orggativo che dal punto di vista

“2 BERTIN, G., Invecchiamento e politiche per la non autosuffizeErickson, 2009.

“3V.sopra, alla nota 42.

“ NEeVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di siprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.

5V.sopra, alla nota 43.
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emozionale. L'impatto con la demenza é difficiléa g@ partire dalle prime fasi; la
comunicazione della diagnosi Al familiare puo proace infatti reazioni contrastanti
nel carer. Quest'ultimo pud comprendere ed aceettmalattia ma anche cercare di
negare quanto diagnosticatdl soggetto che viene a conoscenza di esseremfiat
demenza tende a deprimersi e questa reazione pateasscontrata a sua volta anche
nel caregiver stesso. In una fase piu avanzata dwlattia, dove subentrano la perdita
di autonomia e 'aumento dei deficit cognitivi enfiionali, al carer viene richiesta una
nuova riorganizzazione della vita quotidiana. Quésnho aspetto comporta in chi si
prende cura sia dei costi fisici che dei costi emet essi sono maggiori se il carer non
e supportato dall’'esterno ed € impegnato con uistsza continua. All'onere fisico ed
emotivo consegue l'aumento di stress il quale tostie uno dei principali effetti
negativi del caregiving ad anziani affetti da demserEsso e maggiore in relazione al
livello di deterioramento cognitivo e di disturbioraportamentali dell'assistito.
L'incremento del livello di stress pud provocaratistdepressivi che sono molto
frequenti nei caregiver di anziani affetti da de@een

Il caregiver che si affida ad un sostegno estemrospolgere il lavoro di cura
pud provare sentimenti di sfiducia, di inadeguadezzensi di colpa ed avere la
convinzione di venir meno ad un comportamento dmvih questa fase il dolore
maggiore per chi si prende cura dell’anziano comeafeza € costituito dalla difficolta
reciproca nel riconoscerdf. Il carer non riesce piul a riconoscere nel fansliaralato la
persona di sempre,in modo particolare a causa fietadiversita nei comportamenti e
nelle reazioni dell’assistito. A sua volta I'anziademente non riesce piu ad identificare
sia il familiare che I'ambiente circostante. Per shprende cura il venir meno del
riconoscimento da parte del familiare costituiso@ sorta di privazione non solo del
rapporto preesistente ma anche di tutta la stéfiestisa. La qualita del legame tra carer
e assistito € messa a dura prova anche dall’agsuddi comportamenti del soggetto
demente. L’'anziano puo avere delle convinzionirdeti nei confronti del familiare che
presta assistenza e quest’ultimo puo interpre@nteneamente. Spesso il carer puo
anche percepire dell'intenzionalita nei comportatineggressivi, oppositivi € nella
manifestazione di labilitd emotiva. | repentini daamenti negli atteggiamenti

dell'anziano con demenza aumentano nel caregiveilifaie il disorientamento e |l

“ TOGNETTI A., “Le problematiche del caregiver”, (Biornale di Gerontologia2004, 52, pp.505-510.
“" BERTIN, G., Invecchiamento e politiche per la non autosuffiz&Erickson, 2009.
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senso di impotenza causando una forte oscillazthreentimenti. Chi si prende cura
puo provare infatti piu emozioni contemporaneamerteesserne sopraffatto. Il carer
puo sentirsi confuso e provare sentimenti di affettallo stesso tempo di odio nei
confronti dell’anziano demente ed inoltre provaresfrazione e rabbia nei confronti del
malato come anche dei soggetti appartenenti akouemiliare che non offrono alcun
aiuto. Molto spesso i comportamenti dell’anzianondate provocano imbarazzo nel
familiare, impotenza, senso di debolezza e scamftnfine, il senso di colpa e presente
nella maggior parte dei caregiver di anziani demesso puo avere origine dallo stesso
comportamento dell’'anziano, dalla rabbia e dagintwali peggioramenti dell’assistito.
In quest’ultimo caso infatti il carer pensa di reorer dedicato un tempo sufficiente alla
cura del familiare e di essere il responsabile’atggiravarsi delle sua condizioffiLa
contrapposizione di emozioni nel caregiver compantea serie di atteggiamenti
contradditori che ricadono in modo negativo sultiamo demente e sul lavoro di cura.
Inoltre ad influire sullo stress percepito da chipsende cura e sulla gestione del
caregiving vi sono anche alcune caratteristichecdetr stesso, quali per esempio le
condizioni socio ambientali ed economiche. Quahosdunque i principali fattori di
rischio per il benessere psicofisico del caregdieanziani affetti da demenz&? primis
vi sono l'isolamento sociale, la ridotta conoscedela malattia e la poca disponibilita
ad intraprendere relazioni sociali. Infine, fattmuali la gestione complessa della
relazione e la forte emotivita costituiscono in bagarte la causa di malessere, di
rischio di malattia e dburn outnel caregiver.

In conclusione, nelle fasi terminali della demenzd,si prende cura affronta il
forte dolore causato dalla netta assenza di segelé relazione con I'assistito e per

ultima la grande sofferenza nella perdita del fearel

1.5 DAl PROBLEMI DELL'ANZIANO NON AUTOSUFFICIENTE A BISOGNI
DEL CAREGIVER

La natura dei problemi degli anziani non autosighti investe inevitabilmente
il benessere del caregiver e della sua famiglimeEanto necessario che I'attenzione

venga rivolta non solo ai bisogni degli anzianigagli il carer cerca di dare risposta

“8 MACE, N.L., RABINS, P.V., Demenza e malattia di Alzheimer: come gestirergsstdell’assistenza
Erickson, Trento, 1995.
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attraverso I'impegno di cura, ma anche a quelkhdisi prende cura. Le esigenze e le
necessita delluno sono strettamente legate a equwidll’altro: si tratta quindi di
prendere in carico il binomio persona ammalatagiaee*

Uno degli indicatori dei bisogni del caregiver féiare che emerge analizzando
la figura di quest’ultimo e I'impegno assistenzialeostituito dall'eta. Chi si occupa del
caregiving e di solito infatti un soggetto di et@mpresa tra i 40 e i 50 anni o di eta
superiore ai 65 anni. Le fasce di eta consideratéapo con sé delle esigenze e dei
problemi peculiari: mentre un soggetto di 50 anal eulmine della carriera lavorativa,
il carer con piu di 65 anni € gia una persona araiae problematiche appartenenti alle
diverse fasi della vita si scontrano con quelleategal lavoro di cura. Pertanto le
esigenze dei caregiver nascono dall'intreccio delle difficolta nella vita quotidiana e
dai bisogni di cura degli anziani non autosuffitien

Dunque, chi si prende cura ha delle necessitaispgetto alla condizione di
persona adulta sia rispetto al ruolo di caregiVdter la persona che assume il ruolo di
carer € importante riconoscere le molteplici natisshe emergono nella vita
quotidiana, per rendere possibile un lavoro di cmeno totalizzante. Inoltre, chi si
occupa del caregiving necessiterebbe anche di tempsé, per coltivare delle amicizie,
dei rapporti sociali, avere degli interessi e paetepsi prendere delle pause. | caregiver
familiari condividono numerose esigenze: in prinatita vi sono bisogni di ordine
economico. Specialmente per quanto riguarda la deaje costi della cura sono molto
alti e gravano in modo consistente sulla famiglraltre, se a tali spese si somma
'assenza di una retribuzione lavorativa a volteldisi prende cura, gli aiuti monetari
vengono richiesti in misura maggiore. Quest’ultipéro non riescono a coprire
interamente le spese della cura e nemmeno l'assiizguadagno. Nonostante cio |l
sostegno economico rimane l'aiuto principale ché/dlfare del nostro paese continua
ad elargire a favore dei caregiver familiari. Negfiimi anni, dalle diverse ricerche
guantitative e qualitative sulla figura di chi iepde cura € emerso che il bisogno
economico rappresenta una minima parte delle néeces<hi svolge il lavoro di cura.

Gli altri bisogni emersi sono infatti di naturadishente diversa.

“9NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di siprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.

* AA.VV., Curare e prendersi cura:manuale per I'operatorecditatto nella gestione della relazione
con I'anziano e la sua famigli&]oma, Carocci, 1999.
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| soggetti che si prendono cura manifestano urefdésiderio di informazione
che sembra essere all'apice delle priorita del giaee'Anzitutto, quest'ultimo
percepisce l'importanza di capire ed avere un’idbera delle caratteristiche della
malattia, del suo decorso, della sua prognosi & digtti che produce nell'anziano sul
piano funzionale, cognitivo e comportamentale. dg&iti che si prendono cura hanno
I'esigenza di venire a conoscenza dei piccoli opmrandi cambiamenti prodotti dalla
malattia dell’anziano e dall'impatto del lavoroalira. Per il carer € molto importante
sapere come poter gestire e riorganizzare la @ofita in seguito a tali variazioni e tra
gli eventi in cui egli € coinvolto. Inoltre chi prende cura sente la necessita di dare un
senso ai nuovi comportamenti ed atteggiamentiaksistito, e di capire cosa € possibile
cambiare, migliorare o cosa invece va solo comprascettato e tolleratd.In modo
particolare, nel caso delle demenze, il caregivaniliare percepisce quanto sia
importante riconoscere I'anziano che a causa de#fattia stessa puo essere sentito
come un estraneo. Il caregiver impegnato nel lawlroura sente anche I'esigenza di
svolgere ruoli diversi dal care e desidera contiew@avivere la propria vita anche se con
dei presupposti totalmente diversi. Ad esempio mpweieere una vita coniugale il piu
possibile normale e avere la possibilita di rinfwezi rapporti all'interno della famiglia.
Da queste esigenze emerge in modo chiaro il bisaymespite ovvero di prendere
delle pause consistenti dal lavoro di cura, al findacquistare la forza e la volonta per
continuare I'impegno assistenziale. Il caregiveressita dunque di periodi di “tregua” e
di sollievo anche dall'ansia creata dall’assunziaindgroppa responsabilita. Nel dare
risposta a tale necessita emerge la richiestapiasto e di sostegno da parte del carer.
Si tratta nello specifico della necessita di sufp@ratico, scientifico e di strumenti
pratici per poter compensare in qualche modo @raeamento cognitivo dell’anziano,
per sviluppare le sue capacita residue e rendesgilple una gestione della cura meno
gravosa.

Dalle recenti ricerche in merito ai bisogni di diprende cura &€ emersa la

necessita da parte di quest’ultimi di poter collabe con i professionisti e di essere

L HERON, C., Aiutare i carer: il lavoro sociale con i familiaimpegnati nell’assistenz&rickson,
Trento, 2002.

2 NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.
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messi in condizioni tali da poter lavorare in modsmplementaré® L’importanza
dell'integrazione delle competenze di carer e msfmisti ha fatto emergere anche la
rilevanza della formazione dei caregiver. Principathite essa consiste nell’acquisizione
di competenze pratiche, per lo piu di riabilitagore altre competenze utili nella
gestione di determinati comportamenti o atteggidmeame nel caso della presenza di
forme di demenza.

Chi si prende cura manifesta inoltre il bisognaidisostegno a livello emotivo e
psicologico. Egli ha infatti la necessita di pagladell’esperienza, di condividere i
problemi e di essere capito nelle sue reaziomardkgiver va sostenuto ed aiutato nelle
scelte difficili che riguardano la vita dell’anz@mli cui si prende cura e nel gestire e
controllare le variabili della comunicazione.

Infine € molto importante per il caregiver averdleehiare informazioni su
quali servizi sono a disposizione per ricevere aanaiuti, a quali figure professionali
potersi rivolgere per ottenere supporto e soste@tu. si prende cura inoltre ha
cominciato a manifestare I'interesse per il propraonvolgimento nella progettazione
dei servizi pensati per 'anziano non autosuffitee per se stesso, al fine di poter
erogare degli interventi che rispondano effettivataeeai reali bisogni del binomio

ammalato-caregiver.

3 NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.
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CAPITOLO 2

IL SOSTEGNO A CHI CURA

SOMMARIO: 2.1 | diritti delle persone che curana2.2 Sulla strada verso un sostegno
efficace. — 2.2.1 | principali servizi a sostegre daregiver. — 2.2.2 La formazione:
un’opportunita per gli operatori e per i carer..2.2 La relazione tra operatore e chi si

prende cura.

Alla luce di quanto emerso dall’analisi del lavatiocura del carer e dai bisogni
di quest’ultimo, il lavoro intende sottolineare dtienportanza di attribuire ai caregiver
familiari un riconoscimento attraverso la promozodei loro diritti. Dopo aver
delineato il ruolo che il carer assume all'interdel welfare italiano, il capitolo in
oggetto prosegue accentuando I'importanza di upatp efficace a chi si prende cura,
descrivendo i servizi e le opportunita di sostegresenti nel nostro Paese.

Si conclude analizzando con particolare attenzibregpporto tra professionista
del lavoro di cura e carer, ponendo l'accento isldf di una loro integrazione e
collaborazione, al fine di prendersi cura in modwv\wkro efficace dell’anziano non

autosufficiente.

2.1 1 DIRITTI DELLE PERSONE CHE CURANO

Dalle recenti esperienze del caregiving e dallesqe® che si prendono cura
sono emersi bisogni di varia natura. La realtaadelira informale € sempre piu
conosciuta nella nostra societa ma nonostante@sifjenze e le necessita dei caregiver
familiari non sono ancora riconosciute. L’individi@ne di quest’ultime, la loro
dichiarazione e valorizzazione potrebbe costitilipeinto di partenza per la definizione
dei diritti di chi si prende cura.

| bisogni dell’assistito sono legati a quelli deirante: attribuire importanza ai
primi significa mettere in primo piano anche i sstioma, innanzi tutto, non si puo
prescindere dal dare loro maggiore visibilita. louai casi i bisogni dei caregiver

familiari sono conosciuti ed anche espressi, maesst@ano comunque di una
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definizione sul piano sociale e non solo in termimividuali®* Il lavoro di cura
necessita di una forte valorizzazione dall’esterna oggi risulta molto difficile
coniugare il caregiving al termine “diritto”. Infail lavoro di cura familiare & sempre
stato percepito dagli appartenenti il nucleo faemdicome un dovere, una responsabilita
da assolvere. Cambiare tale percezione e difforlddea di un prendersi cura inteso in
termini di diritto & un obiettivo sul quale bisoglaorare. Le politiche sociali rivolte
agli anziani non autosufficienti dovrebbero comamei a prendere in considerazione
anche il lavoro di cura svolto dai caregiver faarili Gli interventi operativi e di
sostegno sono ancora realizzati esclusivamente lgpgpersona anziana non piu
autonoma che necessita aiuto; i piani delle pbkgigpero non possono ignorare la
fondamentale presenza dei carer e le loro esigétae.solo quest’ultimi si prendono
cura dell'assistito ma essi mantengono anche uria de contatti con I'esterno che
permettono I'attuazione dei servizi pensati pemziano. | professionisti spesso entrano
in contatto con i familiari che curano senza cexcana collaborazione e un loro
contributo. E per questo che le politiche di sastegon possono non prendere in
considerazione il lavoro svolto dai carer e nonspe& ad un sostegno per loro. Chi si
prende cura ha bisogno di essere ascoltato, ciergastenuto e rinforzato: termini
chiave dei diritti dei caregiver familiatt.

Le persone che svolgono il lavoro di cura dunquenbal’esigenza di poter
contare sul riconoscimento di alcuni diritti fondamtali i quali possono essere cosi di
seguito sintetizzaf®
- Diritto al riconoscimento del lavoro svolto, da {gadei servizi attraverso azioni di

sostegno, conferme e valorizzazione. Il riconosoimesociale costituisce una
gratificazione per il prendersi cura ed € di fondatale importanza per sostenere
l'autostima dei caregiver e per rinforzare in maquoiositivo I'immagine che essi

hanno di sé;

- Diritto alla sicurezza,intesa come un percorso aditegno e di rinforzo per poter

reggere nel tempo I'impegno della cura, come sppeiopoter elaborare I'impatto

> AAVV., “Valorizzare e sostenere i caregiver",Animazione sociale2/2002.

> QuAlA, L., “I diritti delle persone che curano: perchéapportunita non diventi opportunismo”, lia
rivista di servizio sociale4/2001, pp.57-60.

5 Taccanl, P., “Sostenere chi cura”, Prospettive sociale e sanitaridlilano, 1/2002.
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del lavoro di cura ed infine come possibilita dtegso a servizi, sostegni individuali
e di gruppo e ricevere aiuto nel prendere decisignardanti la cura del familiare;

Diritto ad una garanzia, cioe poter contare suiseterritoriali, sanitari, assistenziali

e sociali efficaci, sull’assistenza domiciliareggtata, sulla somministrazione di cure
palliative, sull’'offerta di attivita di riabilitazine e di centri diurni e su contributi per
poter eventualmente attuare delle modifiche altatione. Cio risulta indispensabile
per poter disporre delle condizioni necessarie gigontare con dignita la nuova
situazione relazionale e materiale della cura eagere la possibilita di prolungare la

permanenza a domicilio del familiare.

Diritto all’accessibilita e all'adeguatezza deghtarventi di sollievo quali, ad
esempio, ricoveri temporanei e centri di assistedaana per l'anziano non
autosufficiente, nonché sostituzioni temporaneeesQultime vengono ritenute
necessarie per interrompere I'impegno del lavorocuda, per riprendere le energie ed
infine anche per mantenere ['attivita lavorative rélazioni, trovare tempo per stare

da soli e svolgere le normali attivita quotidiane;

Diritto alla partecipazione, ad essere parte imter ed attiva del progetto
assistenziale individuale, ovvero essere presionsiclerazione nello svolgimento

delle attivita di valutazione della situazione fdghiliare assistito;

Diritto all’informazione, intesa come conoscenzdladsituazione, delle condizioni
sanitarie e psicosociali della persona da assjstieieservizi e delle reti informali di
aiuto presenti nel territorio come anche delle pdaure burocratiche da seguire.
Tutte le relative informazioni devono essere irhese con un linguaggio chiaro e

accessibile;

Diritto alla formazione e all'aggiornamento, intesime valorizzazione delle risorse
e delle competenze del caregiver al fine di congeem in modo chiaro i
cambiamenti e i momenti critici delle patologie & prendersi cura dell’'anziano in

modo efficace;

Diritto al lavoro, o meglio, all'opportunita di mamere il proprio lavoro, in altre
parole, possibilita di usufruire di facilitaziomjuali la flessibilita di orario, i permessi

retribuiti, i congedi o anche di un orario part-¢iper periodi limitati.
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Infine, le persone che curano evidenziano comeotm diritto anche quello di
rispettare a propria volta i diritti della persariee riceve la cura.

Arrivare dunque a riconoscere I'importanza deittilidi entrambi i soggetti,
caregiver e assistito € un obiettivo chevélfaredeve porsi e a cui dovrebbe giungere
per poter garantire davvero a tutti i cittadindiilitto alla cura e per accrescere la qualita

della vita di ciascund’

2.2 SULLA STRADA VERSO UN SOSTEGNO EFFICACE

La necessita di supporto e di aiuto ai caregivanilfari € emersa finora molto
chiaramente, ma quali sono le prerogative propegdidnterventi e dei servizi capaci di
offrire un sostegno efficace alle persone che sngono cura?2n primis, un buon
servizio di aiuto al carer dovrebbe porsi come i@ principale “la valutazione
globale dei bisogni di chi cura e di chi & curdtp’ovvero quello di adottare la
prospettiva cosiddetta délial focus of caring

La cura di un anziano a domicilio genera una s#irl@sogni in tutta la famiglia,

i quali devono essere presi in considerazione datgliventi di sostegno. Oggi, i servizi
pubblici e le prestazioni da essi previste nei mmmif dell’anziano non autosufficiente
sono progettate per offrire delle attivita di sugpoe di cura per la persona non piu
autonoma; le politiche in ambito sociale rivoltdaahon autosufficienza accolgono
solamente in via indiretta le richieste di solliedel caregiver familiare. Infatti, i servizi
investono principalmente sull’erogazione di prestaizo di contributi economici, senza
tutelare le famiglie e favorire un loro benessereneloro sviluppo equilibrato. Non
sempre pero i benefici monetari costituiscono B$padeguata ai bisogni del carer:
nella maggior parte delle situazioni infatti chipgende cura necessita di un aiuto ben
differente. Il caregiver e il “regista” della cuedl’anziano e in quanto tale si trova
spesso a prendere delle decisioni anche compless@za nessun aiuto proveniente
dalla famiglia o dall'esterno. E evidente come degsroblematiche necessitino di
qualcosa in piu di una semplice prestazione ecoremiservizi che non accolgono

totalmente le richieste del nucleo familiare e do@ sostengono e potenziano le sue

>’ Taccanl, P., “Sostenere chi cura”, Prospettive sociale e sanitaridlilano, 1/2002.
** Nocy, E., “Il sostegno alle famiglie che curano nell'c#tidella sussidiarietd”, ina rivista di servizio
sociale 1/2010.
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risorse violano il principio di sussidiarieta omz#ale sul quale si fondano le politiche
di welfare del nostro paese. “[...] impone di agire in relagom a fianco delle reti

familiari, creando canali di incontro e dialogonsa proporre rigidi percorsi predefiniti
di prestazioni®®®

| servizi di sostegno a chi si prende cura infaibin devono costituire I'unica ed
estrema soluzione ai bisogni del carer. Essi hancmmpito di valorizzare il lavoro di
cura dei caregiver familiari, di sostenerlo e di@opagnare chi si prende cura nella sua
complessa gestione. Gli interventi costruiti pestspere il familiare curante non
devono percio sostituirsi o sovrapporsi al lavorauta del carer ma sorreggerlo senza
imporsi. Non deve esserci alternanza tra la cufarimale e quella formale bensi
collaborazione e condivisione: la rete degli ingv dovrebbe porsi come obiettivo
ultimo “la libertd dei curanti informalf® e sostenere una partecipazione attiva e
integrata della cura istituzionale.

Dalla panoramica emersa € comprensibile la sfiddeiaaregiver nei confronti
dei servizi pubblici di sostegno. Quest’ultimi itffanon sono presi in considerazione in
modo rilevante da chi si prende cura, sia per fla taotta efficacia sia per mancanza
delle informazioni necessarie ad accedervi. | caostengono per lo piu di non poter
accostarsi alle risorse a loro disposizione prialonente per I'assente o per la ridotta
conoscenza dei servizi, per la difficolta nella poemsione degli iter burocratici da
seguire e la necessita di entrare in contatto oc@rsl soggetti.

Da quanto sin qui delineato i servizi presenti agjica supporto della cura
dovrebbero essere potenziati e prevedere la coegyaazione da parte dei caregiver e
dei professionisti dell'aiuto e rispondere in mateguato alle esigenze e alle richieste
del nucleo familiare. Il welfare italiano necesditiaservizi flessibili e strutturati sui

bisogni dei carer.

**Nocy, E., “Il sostegno alle famiglie che curano nell’otticelld sussidiarietd”, iha rivista di servizio
sociale 1/2010.
% AA.VV., “Valorizzare e sostenere i caregiver”, Amimazione sociale2/2002.
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2.2.1 | principali servizi a sostegno dei caregiver

La presenza in Italia di servizi a sostegno degiaer familiari € molto ridotta
e le politiche per la non autosufficienza colgomtnsn modo residuo o non colgono
affatto i bisogni di chi si prende cura. Da quesalta emerge l'assoluta necessita e
importanza di interventi che supportino efficacetaehcarer nello svolgere il lavoro di
cura. A tale scopo sarebbero di grande utilitarvizgedi consulenza che offrirebbero al
caregiver familiare aiuto e cooperazione nell’elabe delle modalita di organizzazione
dell'impegno di cura. A fianco di tali servizi iacer dovrebbe poter usufruire di forme
di sostegno psicosociale al fine di rielaborarsg&ienza del prendersi cura e cercare di
gestire e sciogliere le tensioni da essa credfi@elsarebbe molto importante volgere lo
sguardo anche verso i conflitti che si generanmtdino del nucleo familiare: poter
dare al carer e a tutta la famiglia 'opportunitaedprimere i loro disagi e di elaborare
una riflessione comune. A tale scopo, le politisbeiali di sostegno alle persone che si
prendono cura dovrebbero puntare anche sui setivimediazione”

Nel nostro Paese le politiche sociali sono ancoraltandistanti dalla
progettazione di interventi focalizzati sul benesgasicofisico del caregiver familiare.
Vi sono pero alcune esperienze di servizi di sogieig diversi comuni italiani che
stanno cercando di aprire la strada alla valoribn&zdei bisogni di chi si prende cura.

Primo tra tutti il gruppo di auto-mutuo aiuto chestituisce uno dei pochi
interventi che si concentra quasi totalmente sedigienze dei carer piuttosto che su
quelle dell’'utente. Le prime esperienze di questipgi sono nate in Inghilterra negli
anni ottanta ed ora cominciano a diffondersi anichialia. Le forme di auto-mutuo
aiuto presenti nel nostro paese sono principalmevdée ai familiari che si prendono
cura di persone affette da demenza; i gruppi marer di soggetti non autosufficienti
sono ancora rari e difficili da promuovere. Cheacesno i gruppi di auto-mutuo aiuto?
Possono essere definiti come reti sociali che prodo aiuto o sostegno; i nodi della
rete sono costituiti da persone che condividonastesso problema o la medesima
situazion€? L'intervento in oggetto si rivela molto utile, s@gtutto per I'efficacia
stessa delle dinamiche che si creano all'internendgruppo. All'interno di esso infatti

ciascun membro svolge contemporaneamente due ilymloduttore e il destinatario di

1 Nocy, E., “Il sostegno alle famiglie che curano nell’cttidella sussidiarieta”, ina rivista di servizio
sociale 1/2010.
%2 5LVERMAN, P.R., | gruppi di mutuo aiuto, Erickson, Trento829
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aiuto e/o sostegno. In realta, all'interno del grupe dinamiche di scambio e di
reciprocita fanno si che “si riceva di pitl di quamon si dia®. Inoltre, condividendo
gli stessi problemi e possibile ricevere una sdlitapreparazione sia rispetto alla
situazione problematica sia rispetto alla gestideka stessa. Dalle esperienze di auto-
mutuo aiuto emerge che il caregiver desidera padee a tali gruppi proprio per il
bisogno di incontrare altre persone che vivono ledesima situazione e poterne
ricevere del conforto, egli e spinto ad aderir&aatb-mutuo aiuto anche per uscire dalla
situazione di chiusura e di isolamento fisico e@sigico che comporta un’assistenza
continua: le dinamiche di scambio e reciprocita gelppo generano una sorta di
apertura che aumenta il benessere della singot@pemrricchendo cosi tutta la réte.
Inoltre, I'incontro con altre persone che si premolaccura permette al caregiver di
prendersi una tregua dal lavoro di cura, una paasgercorso lungo e faticoso del
curare.

L’intervento in oggetto costituisce il luogo in cwhi si prende cura ha
I'opportunita di dare voce alle proprie emoziordigropri sentimenti e dove e possibile
comprendere che anche l'esperienza piu negativaatelgiving pud nascondere dei
segnali di positivita. L’esperienza del mutuo aipgymette di sviluppare delle capacita
e delle competenze di auto-cura; I'obiettivo deippi e infatti quello di offrire ai carer
degli strumenti di auto-tutela emotfiae delle strategie di sostegno emotivo. Gli
incontri si basano sulla logica della cura condivessull’idea che il prendersi cura offra
anche tanta ricchezza da un punto di vista relakon

La diffusione nel nostro Paese di servizi per ngjme al bisogno diespitedel
caregiver familiare € poco consistente e le streitadlibite a tale scopo risultano spesso
insufficienti e non conosciute. Tra queste si possenucleare le RSA ovvero
residenze protette, e le strutture residenziallenguali sono possibili dei ricoveri
cosiddetti di sollievo, cioé di breve durata. Tstiutture permettono ai caregiver di
recuperare le forze e di organizzare piu efficaggméa gestione della cura. Essi pero
sono davvero poco diffusi in Italia. Oltre alleutture appena analizzate vi sono anche

quelle a carattere semiresidenziale, quali i dagphal e i centri di accoglienza diurni.

® CANCIANI, M., “Promuovere I'auto-mutuo aiuto per caregiver’Prospettive sociali e sanitarie
2/2009.

* BERTIN, G., Invecchiamento e politiche per la non autosuffizeErickson, 2009.

% V.sopra, alla nota 63.

*® Residenza Socio Assistenziale.
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Questi offrono la possibilita all’anziano di rimaeein famiglia e a quest’ultima di
prendersi delle ore di riposo dal lavoro di curamodo particolare, il centro diurno é
una delle principali risorse di cui il carer pusmbrre per ritagliarsi del tempo libero
dall'impegno di cura: nonostante cio in Italia &nfiglie si rivolgono al centro diurno
solo quando le condizioni psicofisiche dell'anziasono quasi completamente
deteriorate.

Il servizio piu sviluppato e piu richiesto dai fdmii che si prendono cura
dellanziano non autosufficiente e [I'A.D.l. (assista domiciliare integrata).
Quest’ultima permette alla persona non piu autondimamanere il piu a lungo in
famiglia ed offre una serie di interventi a canatenedico, infermieristico e attivita
riabilitative e di fisioterapia. L’assistenza doiare costituisce davvero un intervento
di sostegno al caregiver familiare? Nonostantettefpresenza del servizio e l'idea che
il lavoro di cura svolto dai professionisti siastipporto e di aiuto al carer, le numerose
e continue esperienze evidenziano come il servizéo vissuto piu in termini di
competitivita che di sostegno e collaborazionesdtvizio di assistenza domiciliare
infatti € ancora focalizzato principalmente sulfote e per la maggior parte dei carer
esso costituisce un’intromissione nella vita pvatel nucleo familiare e tende a
sostituirsi alle persone che si prendono cura.  lgolta i servizi di assistenza
domiciliare programmano gli interventi per l'utergenza prendere in considerazione
I'apporto del familiare che tiene la regia dellaiazione e dell'assistenza. Spesso, chi si
prende cura e considerato piu un intralcio al gesvche un elemento con il quale
collaborare.

Dall’analisi effettuata in merito ai servizi di $egno ai carer & davvero
significativo notare come vi sia uno sviluppo, seppoco consistente, degli interventi a
tutela della persona che si prende cura e dei mlativi bisogni. Nonostante la
diffusione di alcune nuove forme di aiuto al carespstegno alle persone che svolgono
il caregiving deve essere potenziato e reso maggiote efficace.

2.2.2 La formazione: un’opportunita per gli opera&oper i carer

Recenti studi hanno confermato I'importanza di stire su interventi a carattere
formativo rivolti sia ai professionisti del lavodh cura che ai caregiver familiari. Nel

nostro Paese vi sono diverse iniziative a liveticale che promuovono pero un’idea di
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formazione che non riesce a soddisfare il bisognsostegno di chi si prende cura. I
percorso formativo puo divenire una vera e proppportunita per il carer se non viene
inteso come una mera trasmissione di conoscenkateuchenti atti a svolgere un piu
efficace caregiving e a preveniréilrn out Questa idea di formazione, diffusa in molti
programmi a favore di chi si occupa della curatgparpensare alla trasformazione dei
carer in professionisti, ponendo in secondo pidnoro potenziale e la competenza
esclusiva di cui sono detent8fiLa formazione realmente utile al caregiver si mnfa
come incontro tra professionisti e curanti inforimaho scambio reciproco di saperi,
know how problemi e punti di vista. In tal modo si possameare insieme sia delle
soluzioni per una maggiore efficacia della cura ahesupporto valido a chi si prende
cura. Un programma formativo che coinvolge operaaarer non puo consistere nella
sola acquisizione di saperi appartenenti a diswplisanitarie, sociali o
psicopedagogiche, ma dovrebbe essere fondato ptdkica di azioni e situazioni
tangibili nelle quali si trova normalmente a curame familiare®® Diversamente da
guanto viene promosso, non si tratta dunque diimaggre principalmente il “saper
fare” ma di potenziare le competenze di tutte haatisioni che investono il lavoro di
cura; la formazione dovrebbe percio essere indit&z allapprendimento o
miglioramento delle capacitd cognitive, gestualiopmanicative-relazionali e
organizzative.

Il tipo di percorso formativo che questo lavoroemie promuovere, pone
attenzione ai bisogni dei suoi destinatari, ovvegperatori e caregiver, alle loro risorse,
competenze e responsabilita.

Le esigenze delle persone in oggetto nascono daliwang ma anche dal
compito di cura che l'operatore svolge nei confraiel’ammalato e dei memobri
familiari.

Da qui nasce I'importanza di rispondéneprimis ai bisogni del professionista.
Quali sono dunque i bisogni formativi degli operioln un’esperienza italiarta, il
percorso di formazione ha avuto inizio proprio ‘@alplicitazione delle esigenze degli

operatori partecipanti. Quest’ultimi manifestanmanzi tutto la necessita di definire

" NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.

®8V.sopra, alla nota 67.

% Progetto formativo promosso nel territorio delitamla Usl di Ferrara.
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chiaramente la figura del caregiver per poter cotreee I'attenzione sui bisogni di
quest'ultimo; inoltre, gli operatori chiedono aiyger riuscire ad instaurare un rapporto
sereno e collaborativo con i caregiver familiati.cbntatto dei professionisti con i
familiari che si prendono cura ha evidenziato laessita di fornire indicazioni
all’operatore in merito alle informazioni di cuicessitano i carer; infine, la formazione
dovrebbe anche preparare l'operatore ad aiutareschprende cura a gestire le
dinamiche del care, tra le quali vi sono lo stresissenso di colp&’ Le esigenze degli
operatori risaltano la prerogativa principale deftamazione, ovvero abilitare i
professionisti a preparare e sostenere i caretavetiari.

Anche quest’ultimi vengono coinvolti attivamente | nprogramma: la
formazione viene estesa anche ai bisogni e allmzidne del nucleo familiare del
malato. Spesso, specialmente nel caso del carggirianziani affetti da demenza, si
rileva una sorta di impreparazione nel relazionaosi la malattia e con cido che essa
comporta. Dall'esperienza sopraccitata emergonke dehieste esplicite da parte dei
caregiver in merito alla gestione della demenzdansiliari anziani. Chi si prende cura
chiede un aiuto per saper come reagire alla viaelesel'anziano e come gestire i
comportamenti aggressivi e inadeguati. Molti carecessitano di un supporto al fine di
poter accettare la malattia e le conseguenze deeoesnporta sul comportamento del
familiare. Il carer di una persona affetta da demaeche partecipa ad un percorso di
formazione dovrebbe essere aiutato e sostenuto medificare il proprio
comportamento, le attivita da svolgere e I'ambientee accoglie I'anziano, per
prendersi cura di quest’ultimo nel miglior modo gibde. Nonostante il caregiver sia
gia un “esperto” della situazione assistenziale fdetiliare e sia a conoscenza di
elementi ignoti all’operatore, egli tuttavia nedsgi suggerimenti, informazioni e
consigli tecnici. Quest'ultimi non si possono peronsiderare a prescindere dalla
comprensione attenta e da una partecipazioneieffett problemi dei caregiver e alle
loro capacita nel dare soluzione alle esigenzéagsiktito.

w1l

Chi si prende cura € dunque un “curante non-priafes$a™ ™ ma deve essere

comunque considerato in quanto soggetto bisognesaiuio. L’'importanza della

O NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.
'V .sopra, alla nota 70.
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formazione rivolta ai carer deve essere sostemwaregiver preparati e supportati nel
prendersi cura possono a loro volta essere di a@dtaltri carer familiari con i quali

vengono a contatto.

2.2.3 La relazione tra operatore e chi si prenda cu

L’'approfondimento relativo alla possibilita di unogramma formativo rivolto ai
carer informali e ai professionisti della cura pamevidenza una costante: un rapporto
poco equilibrato e sereno tra le due figure checsupano del caregiving all’'anziano a
domicilio. Le criticita che riguardano tale relazéemergono dal contatto dei servizi
con entrambi i soggetti ma anche dalla valutazidnefficacia degli interventi di
sostegno a chi si prende cura.

La relazione che si puo instaurare tra il professita della cura e il familiare
che assiste I'anziano a domicilio pud generare a wolta diverse dinamiche e
provocare delle conseguenze che spesso hannaigelleussioni negative sul soggetto
che necessita debre

Vi sono situazioni in cui la famiglia dell’assistié presente ed e disposta ad
entrare a far parte del sistema di cura collabaraah gli operatori del servizio; casi in
cui, invece, i familiari sono presenti ma solo ido riduttivo altri ancora in cui il
nucleo di appartenenza dellanziano € completamestente. La variabilita delle
condizioni in cui un operatore puo trovarsi a seogil lavoro di cura sono molte ed
ognuna di esse comporta una gestione diversa.

Molto spesso il rapporto che si instaura tra gerapori del servizio e i caregiver
familiari non tiene in considerazione minimamerdepkesenza della famiglia quale
risorsa fondamentale per il lavoro di cura: indabo si parla di “famiglia assenté”
L’operatore reputa che i problemi appartenganoamante allanziano da assistere e
I'intervento che il professionista mettera in atiguardera infatti solo I'assistito e non
andra ad influire su altre persone. Quando invagrdsenza del familiare che si prende
cura € riduttiva, quest'ultimo e l'operatore assolo ciascuno per conto proprio
'impegno di cura nei confronti dell’anziano; il gfessionista del servizio non si

considera parte del sistema e si colloca al diifdoesso. In questo caso la famiglia &

2 AAVV., Curare e prendersi cura:manuale per I'operatorecditatto nella gestione della relazione
con I'anziano e la sua famigli&]oma, Carocci, 1999.
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per gli operatori solo una possibile fonte di imf@zioni e destinataria delle stesse. Vi
sono anche delle situazioni in cui i familiari dgd@o I'impegno della cura all’operatore
ed altre invece dove il professionista si sostitelial caregiver familiare. In quest’ultimo
caso il sistema familiare & ben visibile ma I'opera lo ritiene una sorta di ostacolo al
lavoro con l'utente, non lo coinvolge e lo tiendistanza del caregiving.

In questi tipi di relazione I'operatore ha scarsasapevolezza dell'importanza
della figura del caregiver familiare, non possiedaoscenze in merito alla storia della
famiglia, ai suoi problemi e alle sue dinamichesine. Inoltre, 'operatore ha una forte
difficolta nel riconoscersi come “attore” determit@ del sistema di cura e nelle
relazioni presenti intorno al lavoro di cura. Iregiver, invece, in tali relazioni incontra
numerosi ostacoli nell'individuare i suoi bisognnel chiedere aiuto. Chi si prende cura
spesso attiva delle richieste improprie legate |k despettative errate nei confronti dei
servizi. Infine i familiari che si occupano del egiving non riescono ad individuare
negli operatori dei possibili alleati per la prasacarico dei problemi che sorgono
svolgendo il lavoro di curg

L’instaurarsi di una relazione efficace potrebbeifi@rsi nel caso in cui
I'operatore coinvolgesse il familiare nel monitogay della situazione e prestasse |l
proprio intervento con massima attenzione anche coaifronti di tutto il nucleo
familiare e in modo particolare ai problemi del getjo che si prende cura del familiare
anziano. Tra i compiti dell’operatore c’e la vakmazione di quanto la famiglia svolge
nei confronti del malato: si tratta di affiancatecaregiver e di integrare il suo lavoro
con il proprio intervento. In molti casi il famili@ dovrebbe essere considerato
anch’esso un utente del servizio. Il professionisfine dovrebbe anche acquisire
maggiore consapevolezza nel considerarsi partsisteina di cura.

Il caregiver familiare invece dovrebbe essere apertlisponibile all'intervento
del professionista, senza per forza lasciarsitsa®tio delegare completamente la regia
dell’'assistenza.

Pertanto, una buona relazione tra operatore e gar@rmigliorare la qualita
dell'assistenza all’anziano non autosufficientelle atesso tempo quella al familiare

che si prende cura.

8 AA.VV., Curare e prendersi cura:manuale per I'operatorecdntatto nella gestione della relazione
con I'anziano e la sua famigli&]oma, Carocci, 1999.
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CAPITOLO 3
FOCUS SU DUE REALTA: L'ENTE COMUNALE DI VOLPAGO DEL
MONTELLO E L'ASSOCIAZIONE ALZHEIMER DI RIESE PIO X

SOMMARIO: 3.1 Ricerca empirica a Volpago del Motdet 3.2 L'ente comunale e il
sostegno alle persone che curano. — 3.2.1 Il lagelitassistente sociale a supporto dei
caregiver. — 3.2.2 Intervista all’assistente secte¢l Comune di Volpago del Montello.
— 3.3 L’'associazione Alzheimer di Riese Pio X. 3.B.ll lavoro dell’associazione con e

per i carer. — 3.3.2 Intervista alla responsabéiaksociazione.

L'ultima parte di questo lavoro prende in considerae due realta territoriali,
I'ente comunale di Volpago del Montello e 'assaome Alzheimer di Riese Pio X, al
fine di dare un esempio concreto della situazioglecdregiver familiare di anziani non
autosufficienti e affetti da demenza.

Alla luce dei dati socio-anagrafici relativi ai egiver nel territorio di Volpago
del Montello si intende individuare quali interveatservizi di sostegno sono previsti
dall’ente comunale e dalla figura professionalel'akdistente sociale per gli stessi
caregiver. Si prosegue con l'approfondimento ssdiariazione Alzheimer illustrando

come essa lavora per e con i familiari che si ppenctura.

3.1 RICERCA EMPIRICA A VOLPAGO DEL MONTELLO

Si sono innanzi tutto analizzate le caratteristisbeio-anagrafiche degli anziani
non autosufficienti e dei loro caregiver per patelineare la realta della cura informale
nel territorio di Volpago del Montello.

L'indagine ha interessato un campione di 100 ca&ezgidi anziani non
autosufficienti residenti nel territorio del suddetomune, concentrandosi sul periodo
compreso tra il 2009 e il 2010. La rilevazione dkiti € avvenuta tramite la
consultazione delle cartelle personali degli uteleti'assistenza domiciliare in carico
presso I'ente comunale e grazie alla collaborazidimetta con l'assistente sociale
operante con le famiglie residenti.

Dallo studio € emerso che I'eta media degli anziem autosufficienti &€ di 81,5

anni, con punte di 98 anni e il 53% sono donnegtavita delle loro condizioni di
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salute é testimoniata dal fatto che il 44% e &fflda una non autosufficienza grave, il

30% da un’autonomia residua e il 26% da una p&zaaitonomia (vedi tabella 1).

Dall’analisi di tali dati si rileva che gli anzianesidenti a Volpago del Montello sono di

eta avanzata e in maggioranza con una grave nasufitienza, ovvero in stato di

forte dipendenza.
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L'indagine in merito agli anziani non piu autonoh@ permesso di individuare

anche la presenza o meno di caregiver familiarl. dapione in esame si ricava che

I'eta media di chi si prende cura a domicilio éédianni; la fascia d’eta del caregiver &

compresa tra i 39 e i gli 85 anni. | caregiver fiaani sono in prevalenza di sesso

femminile (75%) e la loro eta media é di circa Biia

| familiari piu impegnati nell'assistenza agli aazi non autosufficienti sono,
nell'ordine, le figlie (33%), i figli (20%), le mdge le nuore (18%), i nipoti (6%), i

mariti e le cognate (5% e 3%) (vedi tabella 2).
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Lo studio relativo ai familiari permette di evidesz innanzi tutto la presenza di
carer abbastanza giovani e la maggior parte der ¢ertra i 40 e i 60 anni. | caregiver
anziani (oltre i 65 anni) rappresentano solo il 308 rilevano solo pochi casi di
familiari ultraottantenni che si prendono cura.

La realta territoriale di Volpago del Montello cenfha la figura della donna
guale caregiver principale: si tratta in modo gatare di mogli e figlie. Quest’ultime
sono nella maggior parte donne che non devono pudie i loro figl e,
probabilmente, in eta pensionabile, ma che nel nmbonig cui hanno la possibilita di
vivere piu liberamente e senza troppe preoccupazontrovano schiacciate dal peso
del lavoro di cura. Questa é una realta che enwnigeamente dal servizio di assistenza
domiciliare: le operatrici del servizio entranoatif direttamente in contatto con le
familiari dell’anziano, le quali manifestano stati ansia e forte depressione e |l
desiderio di essere meno dipendenti dallimpegststenziale.

Quanto ai caregiver maschi, essi sono principalenefigli del genitore anziano.
Dalla ricerca € emerso anche che lo stesso gerpiabeavere due carer, spesso due
fratelli che riescono a collaborare e ad alternaedio svolgere il lavoro di cura. In altri
casi ancora, quando il caregiver € di sesso maschiiche la nuora dell'assistito
contribuisce all'impegno di cura.

La panoramica che la ricerca offre mette in luce galta sempre piu presente:
'aumento degli anziani e in modo particolare dglteblematiche ad essi connesse e il
conseguente bisogno di assistenza continua legat sesso alla necessita di curare
I'anziano non piu autonomo a domicilio. Da una @avi € quindi I'anziano non
autosufficiente che necessita di cure, dall'alkrearegiver, figura che dovrebbe essere
presa via via sempre piu in considerazione qualpeito prezioso per il sistema

informale della cura del territorio di Volpago débntello.

3.2 ENTE COMUNALE E IL SOSTEGNO ALLE PERSONE CHEURANO

L’ente comunale, in quanto attore pubblico delesist diwelfare del nostro
paese, si basa e rispetta il principio di sussitérorizzontalé* Questultima &

divenuta un riferimento fondamentale nel definieerélazioni e le responsabilita tra

7 Principio di regolazione dei rapporti tra ammiragione pubblica e societa civile in tutte le sue
espressioni.
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attore pubblico e famiglia. La sua attuazione pegpesso sbilanciata e sembra che gli
enti pubblici la interpretino come una sorta died@ di diverse funzioni sia verso la
societa che verso le famigli2.Come & stato pill volte ribadito all'interno di gte
lavoro, lo stato italiano affida compiti onerodiealamiglie, tra i quali quello della cura
ai familiari non piu autosufficienti. Nonostanteocl’intervento nei confronti dei
caregiver € marginale e lo stato subentra sol@as in cui i familiari che si prendono
cura non riescano piu a far fronte al caregiving.

Il comune di Volpago del Montello presso cui e atatolta I'analisi socio-
anagrafica di anziani non autosufficienti e deatigl caregiver, prevede all'interno del
proprio regolamento un certo riconoscimento di tjuksni. Tra le proprie finalita e i
propri obiettivi I'ente comunale individua il fati riconoscere i cittadini come attori
indispensabili del sistema sociale, ovvero come@stigche partecipano in modo attivo
al benessere della comunita stessa. L’attore putbii oggetto riconosce anche che gl
interventi e i servizi che eroga devono agire aegp® non solo dell’individuo che
necessita di cura, ma anche della famiglia.

Quali servizi o interventi sono predispoatl hocper dare sostegno ai familiari
che svolgono il caregiving? Allinterno dell'areasétvizi sociali” vi é la
regolamentazione del servizio di assistenza doianieilche individua tra i suoi obiettivi
quello di contribuire al mantenimento dell’equildbfamiliare qualora esso sia minato
da eccessivi carichi assistenziali verso uno dei samponente. Il servizio prevede
degli interventi specifici per le persone anziaren rautosufficienti ma prende in
considerazione anche i soggetti del nucleo famailielhe prestano gia assistenza agli
anziani non piu autonomi: l'intervento di assisi@ndomiciliare & volto anche ad
integrare, rafforzare e sostenere I'azione deigiaee. Il loro espletamento consiste nel
dare aiuto e sostegno al nucleo familiare nel supp® il carico assistenziale e nel
cercare di organizzare un modello assistenzialenaato.

L’ente comunale di Volpago del Montello segue irolte pratiche per la
domanda dell’assegno di cura, ovvero un contrilegtmomico previsto per sostenere la
scelta della persona non autosufficiente di coatiawa vivere nel proprio domicilio ma

anche per supportare il familiare che si prenda.clirsussidio in oggetto e definito e

” Nocy, E., “Il sostegno alle famiglie che curano nell’otticelld sussidiarietd”, iha rivista di servizio
sociale 1/2010.
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previsto dalla normativa regionale, il comune ngusel’istruttoria e provvede alla sua
liquidazione. L'attivazione di tale sussidio avuea seguito di un’apposita istanza da
parte dell'interessato. Oltre allassegno di cura & anche /[lindennita di
accompagnamento, ovvero una previdenza econonticaosciuta dallo Stato a favore
dei cittadini che necessitano di un’assistenzaigoat La domanda va presentata alla
commissione medica competente presso I'ULSS diré@panza tramite i CAF (centri
di assistenza fiscale).

L’ente comunale del territorio in analisi individwl'interno dei principi di
carattere generale I'importanza dei familiari nallaa all’'anziano non piu autonomo
ma offre loro degli interventi elusivamente indiretnfatti, sia per quanto riguarda il
servizio di assistenza domiciliare che [I'elargizomonetaria, il vero e proprio

destinatario individuato dall’istituzione e I'anm@non autosufficiente.

3.2.1 Il lavoro dell’assistente sociale a suppdegobcaregiver

L’analisi di cido che I'ente comunale prevede a egsb dei caregiver familiari fa
emergere il ruolo professionale dell’assistentaadecQuest’'ultimo e di fondamentale
importanza nel sistema di cura domiciliare; I'atesite sociale infatti “e€ colui che aiuta
a dare forma al processo di negoziazione tra laglare il servizio”’® L'incontro tra
quest’ultimi puo manifestarsi in diversi modi, iorina di rifiuto, di sfida, di sostegno o
di collaborazione ed avviene generalmente nel maonencui il caregiver familiare
non riesce piu a continuare a garantire 'impegnmuca. Sono rare le situazioni in cui il
servizio di assistenza domiciliare € richiesto dteale prime fasi di malattia
dell'anziano. L’assistente sociale attribuisce moilmportanza all'incontro tra gli
operatori del servizio e la famiglia perché essstitiisce parte integrante della presa in
carico professionale. Il contatto tra i caregivel €ervizio avviene sempre attorno alla
malattia dellanziano e pu0 seguire una logica stlesione reciproca sfociando in
conflittualita o seguire una logica di cooperazione

Il lavoro dell'assistente sociale con i familiatec si prendono cura dovrebbe

basarsi sulla capacita di ascolto, di comprensit@helolore e della fatica dei carer.

’® CAMPARI, A., PARISI, G., “Assistenti sociali e famiglie caregiver”, Rrospettive sociali e sanitarie
8/2002.
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Il professionista in oggetto raccoglie informaziatalla famiglia in merito al
carico assistenziale attraverso dei colloqui. Ligezee dei familiari che si prendono
cura emergono per lo piu attraverso i contatti viatliali tra il carer e I'assistente
sociale. Quest'ultimo viene interpellato a piu eépe dal familiare che si occupa del
caregiving, sia nella fase di presa in carico chkernfasi successive di intervento. |
colloqui individuali mettono in luce maggiormentebisogno di informazione e le
difficolta che il familiare incontra nel gestire dompito di cura nei confronti
dell’'anziano non autosufficiente. L’assistente atecipuo rilevare inoltre il carico della
situazione emotiva ed assistenziale, il bisognandsostegno individuale o di attenzione

personalizzata.

3.2.2 Intervista all’assistente sociale del Comdin€olpago del Montello

Per cercare di approfondire il ruolo che 'assistesociale assume nei confronti
del caregiver familiare, sono state poste alcumevanti domande a tale figura
professionale anche allo scopo di entrare concexitannella realta territoriale dei
bisogni di chi si prende cura.

L’analisi con l'assistente sociale si concentrazimlmente sulle modalita di
contatto con il carer.

Quando il caregiver si rivolge all’assistente sdeia

Un primo approccio con il carer pud avvenire peridhiesta di informazioni in
merito ai benefici economici di cui chi si prendea ha diritto, per avere informazioni
sui servizi che I'ente comunale puo offrire. Speiscaregiver si presenta dopo le
dimissioni dall'ospedale dell’anziano su suggeritoetel personale del reparto o del
medico di base.

Lei contatta mai per la prima volta un familiareechi occupa del caregiving?

Si, accade. Lavorando da molti anni presso queste eomunale ho una
conoscenza approfondita delle persone che abitagoeasto territorio e pertanto alcune
volte contatto telefonicamente o effettuo una aisitomiciliare dal caregiver per
conoscere i cambiamenti della situazione dell'amziae dell'impegno di cura.
Solitamente effettuo un contatto quando sono a smeTxa di eventuali problemi del

nucleo familiare che mi vengono riferiti dagli optari del S.A.D.
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In che modo avviene il primo contatto con chi @rte cura?

Generalmente per la richiesta di informazioni lontro avviene telefonicamente
0 presso lo sportello dell’'ufficio servizi sociallel momento in cui si percepisce |l
bisogno di un confronto da parte del careseittingdel colloquio cambia: non piu allo
sportello ma presso il mio ufficio, dove accolgdammiliare e cerco di capire cio che
intende comunicarmi.

Cosa emerge dal colloquio con i familiari degli &ard non autosufficienti?

In primis l'insoddisfazione in merito ai benefici economiciae percezione da
parte del familiare di essere incompreso dalléumioni: le agevolazioni economiche
sono sempre irrisorie e I'ente pubblico offre p@ceostegno della loro situazione. Dal
colloquio emerge anche lo stato di forte solitudime# quale si trovano molti carer,
spesso proprio a livello familiare; cio risalta rgaggmente nel caso in cui sia la figlia
del genitore anziano ad occuparsi del lavoro dacal racconto del caregiver emerge
anche il sentimento di rabbia nei confronti deltaazione dell’anziano e dellimpegno
assistenziale. Infine dal colloquio riesco quasnge a percepire la fatica del caregiver
familiare ad accettare I'aiuto, a capire che e giuh momento di farsi aiutare e di
cominciare a delegare qualche attivita dellimpeghocura. Il carer si sente fallire
soprattutto quando cerco di proporre un ricoversdilievo o quando faccio notare la
possibilita di un aiuto da parte di un familiadecarer non ha fiducia, ritiene che nessun
altro sia alla sua altezza. Uno dei sentimenti aanaututti i familiari che si prendono
cura e il senso di colpa.

Quali competenze e strumenti possiede il suo ryotdessionale per poter
aiutare e sostenere il caregiver?

Sicuramente la mia capacita di ascolto e di aivarisorse del territorio, la mia
disponibilita ad effettuare colloqui e visite doiari anche solo per chiacchierare e il
mio aiuto nel cercare un altro punto di vista deguardare la situazione.

Cosa puo fare nel concreto per offrire supportecaiegiver?

Innanzi tutto ritengo che il compito principale s@ia nel rilevare i bisogni dei
familiari che si prendono cura. Inoltre, come ac@da in precedenza, effettuo dei
colloqui con il familiare per ascoltare la sua stogd anche per cercare l'intervento
migliore da offrire per quella determinata situamo Posso proporre dei ricoveri di

BN

sollievo oppure il servizio di assistenza domicdiaQuest’ultimo € un intervento
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previsto sull'anziano non autosufficiente ma cemto far riflettere gli operatori
domiciliari sull'importanza di una presa in carigiobale, ammalato-caregiver.

Lei in quanto assistente sociale riconosce il ruslmlto dal familiare che si
prende cura?

Sicuramente. Il caregiver € una figura fondamenpalela comunita. Si tratta di
una risorsa molto preziosa che permette alla sodietontenere i costi e che svolge una
funzione di cura che nessuna struttura e in gradéfrie.

Con il carer si instaura una relazione? Se si, i genere?

Si, generalmente si instaura un rapporto con ogr@giver, piu facilmente con i
carer giovani perché con quest’ultimi si riesceifeettere sulle problematiche della
situazione e a cercare insieme una possibile solaziCon i carer anziani e piu difficile
instaurare un rapporto solido perché sono pocmdisp mettersi in discussione e sono
concentrati soprattutto sul “fare”. Con i familiarihe si prendono cura con piu di 65
anni risulta quasi impensabile riuscire a rifletteu determinate tematiche o a far capire
loro 'importanza di una collaborazione.

Perché I'ente comunale, e in particolar modo I'arservizi sociali presso cui
lavora, non prevedono nessun servizio ad hoc pearggiver familiare?

A mio avviso i motivi sono molti. Innanzitutto l&gtira del caregiver & da poco
riconosciuta e gli stessi non si riconoscono andardali termini. Pensare ad un
intervento per una persona che fa fatica a capir@egsia il suo ruolo e la sua
importanza € molto difficile. Inoltre, se prendiammome esempio i gruppi di auto
mutuo-aiuto, essi richiedono molto tempo a livgllogettuale e anche di realizzazione
e soprattutto molte risorse che non ci sono e n@omo mai state. All'interno della
legge quadro 328/2000 la figura del familiare chegrende cura dell'anziano non
autosufficiente € valorizzata, ma solo a parole.n N® stato previsto nessun
finanziamento per realizzare nel concreto degbkriventi a sostegno dei carer, a parte
per i contributi economici.

Da quando ha iniziato a lavorare come assistentgad® non ha quindi mai
evidenziato una evoluzione nella presenza di Sgreiztale figura?

No, nessuna evoluzione tranne che sul fronte ecmooniassegno di cura
prima regolamentato dalla legge regionale 28/9a,pivilegia in modo particolare le

persone con demenza con disturbi comportamentali.
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Secondo lei, cosa manca al nostro Paese per poteangre il giusto
riconoscimento al lavoro di cura svolto dal caregi?

Manca sicuramente una politica sociale specifica @éfinisca degli interventi
precisi e che garantisca dei fondi. Inoltre a migiso non c’é ancora la sensibilita a
livello comunitario nel riconoscere la fatica che familiare affronta nello svolgere |l
lavoro di cura. | cittadini percepiscono la curai me@nfronti dell’anziano non
autosufficiente ancora come un dovere e quindibber@uspicabile favorire un lavoro

che metta in luce la figura del caregiver e laisyaortanza sociale sul territorio.

La figura dell'assistente sociale e i servizi pblrero in realta e nel concreto
avvalersi di diversi percorsi per sostenere il gaex familiare o anche abbinare i vari
interventi esistenti, in relazione ai bisogni di chra’’ Forse un modo efficace per far
fronte alle necessita dei carer nella difficilaiatione attuale, caratterizzata da carenza
di risorse e di supporto da parte delle istituziaonsisterebbe proprio nell'integrazione
di percorsi di aiuto diversi gestiti anche tramig collaborazione di varie figure
professionali.

Il professionista assistente sociale pu0 creare cdetatti individuali con i
caregiver oppure indire delle riunioni con l'intenacleo familiare che si prende cura
dell'anziano. Egli inoltre pud promuovere ad esamkuttivita delle associazioni di
familiari che si prendono cura e i gruppi di autatoo, assumendo il ruolo di
facilitatore.

| suddetti interventi differiscono neletting ma soprattutto negli obiettivi; sta
all'assistente sociale scegliere il sostegno cgonida in modo concreto ai bisogni del
caregiver familiare.

Il ruolo che la figura professionale in oggettowmse nei confronti di chi si
prende cura e dunque rilevante, in quanto oltreeare un contesto di riparazione e
prevenzione di problemi sociali, € promotrice dealtaggettivita e delle risorse che i

caregiver, le famiglie e le comunita locali hannpassono svilupparg.

"7 NEVE, E.,BERTO, |., Anziani non autosufficienti: prendersi cura di shiprende curaFondazione E.
Zancan, Padova, 2007.
"8 V.sopra, alla nota 77.
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3.3 L'ASSOCIAZIONE ALZHEIMER DI RIESE PIO X

La famiglia € il luogo in cui la persona affetta d@menza pud essere accolta
nella sua interezza e dove la memoria, le emoaaniicordi permettono al malato di
mantenere la propria identita e dignita. Il notevobinvolgimento della famiglia nella
cura e nell'assistenza al malato mette a dura pstval caregiver, sia tutto il nucleo
familiare. E pertanto evidente che familiari nedéss di essere accompagnati
attraverso le fasi della malattia.

L’associazione Alzheimer di Riese Pio X opera eetitorio dellULSS 8 della
regione Veneto ed é nata grazie all'interesse airalfamiliari di malati di demenza.
Quest'ultimi hanno voluto dare la possibilita attealpersone che si prendono cura di
essere sostenute e aiutate nel lungo e difficilequso assistenziale. L'associazione
dunque e stata fondata allo scopo di aiutare i tmala anche e soprattutto le loro
famiglie.

Inoltre, la mancanza di supporto nel territoria oenfronti dei caregiver ha
ampliato il raggio di interventi necessari versmiléari che si prendono cura. Ad oggi
le finalita dell'associazione sono molteplici:

- operare nel campo dell'assistenza e della valaribne della persona, svolgendo
attivita di assistenza sociale e di sostegno $eévare dei malati di Alzheimer che a

favore dei loro familiari;
- costituire un punto di collegamento e di coordueato per i familiari ed altri servizi;

- informare e sensibilizzare I'opinione pubblictutte le figure professionali coinvolte

nel trattamento della demenza;

- essere uno stimolo per la ricerca di nuove sohizhel campo della prevenzione,

dell'assistenza e della terapia della malattialdh&imer e altre forme di demenza,;
- tutelare i diritti del malato e dei suoi famiiiar

- promuovere la nascita di centri pilota per lagdasi, I'assistenza e per la formazione

socio-sanitaria specializzata.

L’associazione finora ha promosso e messo in atretamente le seguenti

attivita:
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un centro di ascolto aperto tre giorni la settimanesso la sede dell’associazione
Alzheimer di Riese Pio X;

serate di informazione sulle demenze in generalengodo particolare sulla malattia

di Alzheimer; un incontro per ciascun territoricnuanale dellULSS 8;

corsi di formazione per i familiari, per gli opevate i volontari realizzati in diverse

aree del territorio;

corsi di formazione per i docenti di alcuni istitstiperiori, al fine di offrire un valido

aggiornamento sulle demenze e in particolare sizltigimer;
collaborazioni con scuole medie ed altre assoamapier progetti;

redazione di un “Vademecum” per aiutare i familiaglla cura del proprio malato,
contenente sia gli aspetti medici, psicologici dlieaspetti pratici di assistenza

quotidiana al malato;

un’indagine territoriale, in collaborazione con L'BS n.8 e I'Universita di Padova,

dalla quale sono emersi i bisogni della popolazione

awio del “Progetto sollievo”, con lo scopo d famiun aiuto nell’assistenza

quotidiana del malato;
awvio di due gruppi di Auto mutuo-aiuto condottiwafacilitatore;
servizio gratuito di sostegno psicologico rivolicaregiver familiari

valutazione neuropsicologica gratuita rivolta aiégsone con demenza.

3.3.1 Il lavoro dell’associazione con e per i carer

Il ruolo che I'associazione Alzheimer di Riese Riaassume nei confronti dei

carer e di forte rilevanza, in quanto svolge le atiwita al fine di dare una migliore

conoscenza della malattia e dare una serie di sugg®i che possono aiutare chi Si

prende cura a superare il senso di impotenza ®lstienin modo positivo la risoluzione

dei problemi quotidiani.

A tal proposito l'associazione ha avviato un seovigratuito di sostegno

psicologico per aiutare i familiari a capire e gest propri sentimenti; inoltre vengono

organizzati dei corsi di formazione nei quali i egiver possono confrontarsi riguardo
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alla malattia del congiunto sia con gli specialidte con altre persone che vivono la
stessa situazione. Gli esperti che possono esgegenti ai corsi di formazione sono:

responsabili dei reparti di lungodegenza, dei gempsichiatrici e degli ambulatori
per disturbi cognitivi;

- geriatri;

- logopedisti e arte terapeuta,

- coordinatori di case di riposo, U.V.A. (unita vamione Alzheimer), nuclei protetti
Alzheimer;

- direttore dell'unita operativa complessa di curienarie;
- avvocati.

Dalle diverse figure professionali ed esperti pnéised carer ricevono
informazioni e precisazioni in merito alla demenza anche al lavoro di cura.

| gruppi di auto mutuo-aiuto invece offrono il comito tra le persone che si
prendono cura di un familiare affetto da demenzarabte gli incontri i familiari
comprendono di non essere soli di fronte alla rtialat alle difficolta che quest’ultima
comporta, bensi di poter contare sulla presenzaltdisoggetti che aiutano, offrono
consigli e soluzioni adatte alle analoghe situazibmtali gruppi infatti vi € sempre il
carer che ha gia superato diversi periodi di diffec e che puo condividere con gli altri
le proprie strategie di fronteggiamento: questanadte all’altro di affrontare i problemi
e di individuare altre possibili soluzioni.

L’associazione inoltre offre un sostegno quotidiamopratico: il “progetto
sollievo”. Si tratta di uno strumento volto a sellee per alcune ore al giorno i caregiver
dal peso del lavoro di cura. Esso ha anche lo sdopombattere I'isolamento sociale e
l'auto-isolamento sia della famiglia che del majato quanto entrambi i soggetti
vengono inseriti all'interno di una rete assistafeia livello sociale, strutturata dai
servizi offerti dall’associazione. Inoltre il prage riesce ad eliminare o ad alleggerire
dei rigidi preconcetti sulla demenza, oltre ad asne una funzione di sensibilizzazione
e informazione.

Infine I'associazione e promotrice del servizio fféaAlzheimer”. Quest’ultimo

e progettato con il fine di:
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- informare e formare i familiari sugli aspetti madigsicosociali e assistenziali della

demenza;

- supportare e facilitare i caregiver nel processacdettazione e consapevolezza della

malattia del familiare;

- fornire uno spazio di reciproco sfogo, ascolto efamto con chi vive la medesima

esperienza e condividere delle modalita di gestione

- incentivare la socializzazione tra persone coirvokllo stesso problema per cercare

di ridurre il fenomeno dell'isolamento sociale.

Il suddetto servizio prevede degli incontri dellarata di circa due ore, con
cadenza mensile; tali incontri sono costituiti ¢ Bpazio condotto da figure esperte e
da un’altro dedicato alla condivisione di emoziodiybbi e incertezze in merito

all'impegno assistenziale.

3.3.2 Intervista alla responsabile dell’associagion

Al fine di poter approfondire alcuni aspetti rigdanti il caregiver familiare,
I'associazione Alzheimer di Riese Pio X e la reda® tra entrambi, si & pensato di porre
alcune domande significative alla responsabile chérfondatrice dell’associazione ed

anche figlia di una mamma malata di Alzheimer.

L’interesse iniziale si sofferma sui primi passeahcarer compie per ricevere
aiuto e sostegno.

Quando il caregiver che si prende cura di un faamdi si rivolge
all'associazione?

Normalmente le persone che si occupano dell'assatal malato di Alzheimer
considerano la nostra associazione come “ultimaggj” e si rivolgono ad essa perché
“non ce la fanno piu”. Raramente i caregiver chiem@iuto nelle prime fasi della
malattia, ma ve ne sono alcuni casi.

In che modo il familiare viene a conoscenza dedtasazione?

Premesso che la prima fonte di informazioni pecater dovrebbe essere il
medico di famiglia, solitamente chi si prende cuiene a conoscenza della presenza

dell’associazione tramite il nostro volantino, iltcumi casi anche dalla farmacia del
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territorio, ma piu spesso attraverso la prima dsgndel malato allULSS di
appartenenza.

Come avviene il primo contatto caregiver — assaor?

Generalmente i familiari chiamano I'associaziongoao io che mi occupo del
primo contatto; ascolto cio che il carer ha da dird passo successivo € quello di
invitare la persona presso la sede dell'associazpen parlare direttamente con me.

Quali sono i contenuti del colloquio?

Durante il primo colloquio, tendenzialmente moltoformale, il familiare
racconta la sua storia: le fatiche della cura,ifigcdita, le preoccupazioni, i sentimenti
contrastanti. Da questo incontro generalmente emnergnche le esigenze del caregiver
alle quali seguono i sensi di colpa. “lo forse patevo farcela da solo? Era necessario
rivolgermi all’associazione per farmi aiutare? N&wno io il malato! Non sono io ad
avere bisogno di sostegno!”

Di fronte a tali perplessita e ai manifesti seniscdlpa come si comporta?

Non uso nessuna strategia, solamente dico allameershe deve cominciare a
volersi bene. Continuare a svolgere il lavoro draceenza nessun sostegno porta
inevitabilmente ad ammalarsi, e in questo modo urespuo garantire al familiare
malato I'assistenza di cui necessita.

Che tipo di relazione si riesce ad instaurare cocaregiver familiare?

Normalmente con il primo contatto il familiare chieé rivolto all'associazione
sente di poter fidarsi delle persone che ha ditéobe persone si sentono comprese e
questo e molto importante per loro.

Il familiare dunque chiama l'associazione, vieneitato presso la sua sede per
esporre la propria situazione.

Quali sono le principali esigenze che il caregiveanifesta?

Il familiare che si prende cura del malato di Alher ha bisogno soprattutto di
informazioni: in merito alla malattia, al lavoroalira, relative alle pratiche burocratiche
da seguire per avviare le richieste di contribwssegno di cura, indennita di
accompagnamento) e sui servizi presenti sul teioitper il malato ed anche per se

stesso.
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Quali sono i passi successivi al primo contatto?

Il racconto del familiare mi offre la possibilitai éttuare una primissima
“diagnosi” della situazione. Dalle esigenze che mgoeo da tale colloquio si
propongono al familiare i diversi tipi di interventin modo particolare cio di cui egli
sente maggiore necessita.

Solitamente seguiamo un percorso: inizialmente gm@mo il sostegno
psicologico proprio per cercare di elaborare le #oro del familiare e fargli
abbandonare i sensi di colpa. A tale sostegno sagusostegno di tipo pratico; Si
possono proporre i centri sollievo e in un secondamento anche i gruppi di auto
mutuo-aiuto o i caffé Alzheimer.

Dai diversi interventi che I'associazione mettatto, quali sono le difficolta del
carer che emergono maggiormente?

La difficolta principale del familiare consiste lelgestione delle proprie
emozioni. Il coinvolgimento emotivo rappresentaastacolo per il carer stesso e per il
lavoro di cura. Non e facile prendersi cura di @mitpre che improvvisamente non ti
riconosce pil. La reazione comune a tale situazidngeneralmente di rabbia. E
evidente come le implicazioni di carattere emosiano molteplici.

La rete di sostegno attorno al familiare che shgeecura € molto ampia e ben
organizzata. La stessa presidente dell'associaaomdéiglia di un malato di Alzheimer
degli anni ottanta.

L’'associazione che lavora per il carer entra in tatto con diverse figure
professionali. Tra quest’ultime vi € anche I'assige sociale?

Si, 1 contatti con la figura dell’assistente sogigbno periodici, in quanto essa
viene coinvolta nel programma di sensibilizzaziail malattia di Alzheimer sul
territorio. In modo particolare con gli assistesticiali degli enti comunali ho un
rapporto abbastanza frequente perché organizziasienie gli incontri e le serate di
formazione. Inoltre, I'assistente sociale che lavaresso un Comune svolge la funzione
di tramite per alcuni casi di caregiver familianecnecessitano di un sostegno.

Da quegli anni ad oggi ha assistito ad una evoloeioella presenza di servizi
per il malato di Alzheimer e soprattutto per il egiver?

Fare un paragone é impossibile. Negli anni in @sisievo mia madre non si

conoscevano neppure le agevolazioni economicheidi malato aveva diritto, per non
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parlare delle conoscenze sulla demenza e sul sit@anrento. Nel territorio in cui
Vivevo non c’erano servizi a cui rivolgersi, si ed@i di fronte alla malattia.

A tal proposito, il ruolo delle istituzioni di ieg di oggi € cambiato?

Purtroppo, anche se oggi esiste una rete di satvgstegno per il malato e la
sua famiglia e si sta assistendo ad un crescet@esse nei loro confronti, le istituzioni
erano assenti trent’anni fa e lo sono tutt'oranbatra associazione e nata e continua a
migliorare grazie al lavoro dei volontari: essiultano essere il vero “cuore”
dell'associazione. | volontari sono persone chdgsc® di dedicare parte del loro
tempo al fine di migliorare la societa in cui viwnmpegnandosi in attivita di
assistenza. La loro motivazione ad aiutare gli altr pilastro portante e il motore della
nostra associazione.

Per concludere, in base alla sua esperienza cosacmal nostro paese per
poter garantire al caregiver familiare un riconoswnto per il lavoro di cura e un
valido sostegno?

Come ho gia accennato in precedenza, ritengo mamaelle istituzioni che
riconoscano concretamente la necessita di sostdizmse portante della cura, la
famiglia. Per quanto mi riguarda non vi € un reglteresse da parte dello Stato
nell'investire su politiche sociali per le famiglahe si prendono cura a domicilio del

malato di Alzheimer.
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CONCLUSIONI

La figura del familiare che si prende cura di anzi@on autosufficienti e affetti
da demenza all'interno della societa italiana ésjpehsabile. Mai come oggi infatti il
carer risulta essere uno dei pilastri del sisteinauda. La rilevanza e il valore del
caregiver familiare evidenziano quanto sia fondaalergarantire a chi si prende cura il
giusto riconoscimento e I'adeguato sostegno.

E importante sottolineare come nel nostro Paes@réemesse di carattere
legislativo siano insufficienti per poter garantine concreto aiuto a chi si prende cura.

Il termine “caregiver” & di origine inglese ed atst da poco introdotto nel
linguaggio italiano. Esso non compare in nessundedé legislativi di politica sociale
che cercano di dare importanza alla figura del liane. All'assenza del termine
“caregiver” si aggiunge anche la mancanza di umitex equivalente nella lingua
italiana che esprima il medesimo concetto. Nontesisinque al momento in Italia
alcun modo per definire la persona che si prends cu

La societa e le istituzioni sono distanti dal coemglere quale sia davvero
'importanza del lavoro di cura svolto dai familial anziani non autosufficienti, in
guanto non riescono ad inquadrare l'impegno aswgke all'interno di un ruolo
definito. Tale difficolta dunque potrebbe in paetgsere determinata anche dalla stessa
mancanza di chiarezza terminologica nel definifaniliare.

Finora in ltalia le istituzioni hanno cercato disnandere una grave lacuna
accennando in generale alle persone che si occugelhassistenza a domicilio degli
anziani all'interno di alcuni testi normativi. Eidente come cid non possa bastare per
giungere alla realizzazione di una politica sociedacreta a favore dei familiari che
svolgono il lavoro di cura e cominciare a migli@ar

Alla luce di tali considerazioni sarebbe importantemanzi tutto, riconoscere a
chi si prende cura un “nome” per riuscire poi aagéire I'adeguata tutela, attraverso la
valorizzazione dei diritti € un valido sostegndaaioro di cura svolto.

Questo elaborato ha cercato di offrire una panarardi due realta territoriali,
I'ente comunale di Volpago del Montello e 'Assad@ne Alzheimer di Riese Pio X,
estremamente diverse per il ruolo che esse rivesadifinterno della comunita, per la

tipologia di “utenti” ma anche per il genere digntenti che entrambe prevedono e non
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a sostegno del caregiver familiare. L’interessecoaifronti del suddetto ente comunale
ha permesso di evidenziare il reale aumento dellpolpzione anziana e delle
problematiche ad essa connesse e di scoprire camieonte di tale situazione
emergente, via sia la forte e concreta assenza sessa istituzione nei confronti dei
familiari a cui viene affidato I'impegno di cura. donferma di tale dimostrazione vi
I'esperienza dell’Associazione Alzheimer, la quaésce ad offrire aiuto e sostegno ai
caregiver di anziani affetti da demenza senza paetare sull’importanza di un valido
supporto a livello istituzionale ma per lo piu suliensibilita di alcuni cittadini che
hanno compreso I'importanza del carer per la peopomunita.

Dall’analisi di tali realta € emerso come sianounlcsoggetti, professionali e
non, ad interessarsi concretamente alla situaziehearegiver familiare. Una possibile
soluzione alla mancanza di sostegno di quest'ultpatrebbe essere costituita da un
lavoro integrato tra figure professionali e soggigtle comunita locali.

Attraverso ilfocussulle due realta territoriali € emersa in modatipalare la
figura dell'assistente sociale quale possibile pwice di interventi per il carer. Il
lavoro di tale professione rivolto ai familiari clse occupano del caregiving potrebbe
diventare molto importante se coadiuvato a quellalttie realta che si interessano al
“mondo” del caregiver. Il loro incontro potrebbevdaire l'avvio di una nuova

prospettiva di aiuto per il familiare che si preriea.
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