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Introduzione

Chi sono i caregiver degli anziani non autosufficienti in Lombardia? Che tipo di assistenza forniscono?
Qual & l'intensita del loro impegno? Che bisogni e fatiche esprimono? In un contesto in cui, a causa
della denatalita, le strutture familiari sono sempre pil “corte” e i legami intergenerazionali sempre piu
sottili, la famiglia rimane la prima e piu rilevante risposta di aiuto che viene data a un anziano non
autosufficiente. Istat calcola che in Italia vi siano 7,3 milioni di caregiver familiari, ossia persone che si
prendono cura di un familiare fragile, e che di questi 2,1 prestino sostegno per 20 o piu ore alla
settimana. In Lombardia si rileva una presenza di 2,2 milioni di anziani ultra 65enni, circa 510.000 dei
quali versano in condizioni di non autosufficienza®. A fronte di questa presenza, si stima che i caregiver
siano almeno 360.0002.

Queste pagine fondono due ricerche sui caregiver familiari in Lombardia, condotte a cinque anni di
distanza. Una nel 2014, pubblicata I'anno successivo, e una nel 2019, nell’ambito del progetto “Time
to care” sostenuto da Fondazione Cariplo. E stato usato un questionario semi-strutturato analogo nelle
due indagini CATI su un campione complessivo di 1032 caregiver residenti in Lombardia, intervistati
nella prima ricerca (514) e nella seconda (520). Il campione & stato selezionato casualmente a partire
dalle liste di richiedenti prestazioni sociali (indennita di accompagnamento e legge 104 ) fornite dai
patronati di Acli Lombardia e CGIL Lombardia, rispettando la numerosita degli anziani residenti in
ciascuna provincia. Il campionamento per quote garantisce un discreto livello di rappresentativita dei
risultati. La sostanziale coerenza delle risposte nelle due indagini rafforza ulteriormente le evidenze
raggiunte.

Una nuova figura: il caregiver nonno

Primo obiettivo e stato quello di delineare il profilo dei caregiver. Il dato che maggiormente salta
all’occhio e che quella della cura si rivela una realta prettamente femminile: nel campione indagato, in
ben sette casi su dieci il caregiver & donna. Che il carico di lavoro familiare sia fortemente sbilanciato
a favore della donna non sorprende, ma € anzi tipico di una certa cultura diffusa nel Sud Europa e in
Italia in particolare, come confermato anche recentemente da Istat e OECD.

Nella grande maggioranza dei casi (62%) I'attivita di cura & svolta dal figlio/a dell’anziano, mentre nel
24% dei casi si tratta del coniuge o del partner; solo nell’11% dei casi si tratta di altre figure familiari
(nuore o generi, nipoti o fratelli/sorelle) e nel 2% di persone esterne alla famiglia. Per quanto riguarda
la condizione lavorativa del caregiver, il 44% del campione & occupato (e ben tre lavoratori su quattro
hanno un impiego a tempo pieno), un terzo € in pensione (33%) e la restante quota si divide fra
casalinghe (17%) e disoccupati (6%). L'eta media dei caregiver, infine, & piuttosto elevata: solo nel 18%
dei casi il caregiver ha meno di 50 anni, nel 40% dei casi ha un’eta compresa tra i 50 e i 60 anni e nel
25% dei casitrai 60 e i 70 anni; ben il 17% degli intervistati ha piu di 70 anni. Cio che & piu interessante
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notare e che, confrontando i dati raccolti nel 2014 con quelli rilevati nel 2019 si evidenzia che, nell’arco
di soli cinque anni, I'eta media si € alzata di quasi due anni, arrivando a raggiungere quota 60.

Fig. 1 Profilo sociodemografico dei caregiver
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Emerge con chiarezza come si ponga, specie per i figli che si prendono cura dei propri genitori anziani,
un grosso problema di conciliazione tra tempo dedicato alla cura e vita lavorativa e privata: basti
pensare che, tra i caregiver non occupati, ben il 25% dichiara di aver dovuto lasciare il lavoro per
fronteggiare le necessita legate all’attivita di assistenza, mentre tra i lavoratori si registra nel 66% dei
casi la necessita di sacrificare il proprio tempo libero o il tempo dedicato ad altri familiari in favore
dell’attivita di cura. Quello della conciliazione dei tempi & un nodo aperto da affrontare, soprattutto in
termini normativi, in particolare andando a riformare il sistema dei congedi parentali definito dalla
legge 104/92, ampiamente obsoleto.

Il progressivo invecchiamento dei caregiver, inoltre, suggerisce che non stiamo piu assistendo
semplicemente ad una dinamica in cui i caregiver sono gravati sia dal carico di cura dei genitori anziani
che da quello dei figli, la cosiddetta generazione sandwich, ma che si stia andando sempre piu nella
direzione di caregiver che, simultaneamente, accudiscono i genitori, i figli e i nipoti. Insomma, i
caregiver nonni.

Un’attivita totalizzante e poco sostenuta dai servizi

Gli anziani assistiti dai caregiver intervistati hanno in media 82 anni (con una quota importante, pari al
39%, di “grandi anziani” ultra 85enni) e presentano spesso profili di comorbilita, con la disabilita
motoria (57%) e la demenza senile/alzheimer (37%) che svettano tra le patologie piu diffuse. Non
stupisce quindi che il carico assistenziale sia particolarmente gravoso e che la cura si configuri come
un’attivita ad alta intensita, che permea in maniera totalizzante la quotidianita dei caregiver. Basti
considerare che un caregiver su due vive con I'anziano cui presta assistenza, che il 94% dei caregiver
presta aiuto all’anziano quasi tutti i giorni e che 8 intervistati su 10 dichiarano di svolgere attivita di
assistenza per pit di 20 ore alla settimana. Nella maggioranza dei casi (75%) si tratta, inoltre, di



un’assistenza di lungo corso, prestata da piu di due anni, il cui carico € condiviso spesso con altri
familiari (88%), ma solo in tre casi su dieci con una figura professionale (badante). Cio che ¢ pil
interessante notare a questo proposito € che una siffatta organizzazione del lavoro di cura si rivela
trasversale alle diverse figure che svolgono questa attivita e sembra in larghissima misura prescindere
dagli altri impegni familiari, lavorativi, personali che i soggetti intervistati dichiarano di avere.

Fig. 2 Organizzazione del lavoro di cura
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L'attivita di assistenza e inoltre complessa, dal momento che implica lo svolgimento di diverse attivita:
dal semplice fare compagnia (96%), al disbrigo di pratiche burocratiche (92%), all’aiuto con la spesa
(88%) e con i lavori domestici (74%), alla cura e igiene personale (66%).

A fronte di un’attivita di cura cosi organizzata, va sottolineato che le famiglie usano poco i servizi
pubblici, li conoscono poco, e soprattutto sono poco interessate a usarli, a riprova di una evidente e
rilevante distanza dal mondo dei servizi formali.

Tab. 1 Uso e interesse verso i servizi (valori %)

i . Mai usato/non
Mai usato ma e .
Usa/ha usato . interessa/non
interessato
conosce

Assistenza infermieristica a domicilio (ADI) 28,1 13,8 58,2
Attivita riabilitative ambulatoriali presso I'Asl 16,1 12,8 71,1
Assistenza domiciliare del Comune (SAD) 12,1 19,0 68,9
Servizio trasporti e accompagnamento 12,0 16,7 71,3
Assistenza sociale del Comune/Segretariato 9,9 12,7 47,5
Centro diurno 5,7 9,5 84,8
Pasti caldi a domicilio 4,8 5,5 89,7
Ricovero in residenza (RSA/RSD) 3,3 10,8 85,9
Ricovero di sollievo 2,4 8,8 88,9

Il disinteresse & pil contenuto (anche se comunque pari al 50-60%) per I’ADI e il SAD, servizi che
rispondono pil di altri a situazioni emergenziali di bisogno, con funzioni fortemente assistenziali e poco
preventive. Vi & invece un forte disinteresse in particolare per i ricoveri, siano essi permanenti o di
sollievo. L'uso, presente o passato, si concentra soprattutto sui servizi a contenuto socio-sanitario
offerti a domicilio dalle Asl (ADI): il 28% degli anziani ne usufruisce o ne ha usufruito. Seguono le attivita
riabilitative offerte presso gli ambulatori Asl e il SAD comunale (rispettivamente il 16 e il 12%) e il
trasporto e il segretariato sociale (fra il 10 e il 12%). Tutti gli altri servizi vedono quote di utenza
decisamente marginali, e in particolare ricoveri di sollievo e vacanze o gite sono utilizzati pochissimo.



Se il dato sulle seconde non stupisce piu di tanto (le difficili condizioni di salute degli anziani limitano
spesso le loro possibilita di partecipare a iniziative fuori casa), quello sui ricoveri di sollievo da evidenza
della scarsa diffusione della cosiddetta “respite care”.

Da ultimo, si sottolinea come, non considerando I'uso passato ma solo quello presente, le percentuali
si riducano di molto; ad esempio, solo I'8% ¢ utente attuale del SAD e solo il 17% dell’ADI. Rispetto
all'interesse verso i servizi, sono il SAD e il trasporto sociale a prevalere rispetto agli altri (19-17%),
seguiti dall’ADI e dalle attivita ambulatoriali presso I'Asl (intorno all’11%): sembrerebbe dunque che
una maggiore domanda potenziale si collochi fra i servizi a contenuto sociale piuttosto che fra i servizi
socio-sanitari. Registrano un interesse decisamente pil basso, invece, i servizi residenziali e
semiresidenziali: un dato che fa pensare a un bisogno non ancora scaturito o, piu probabilmente, a una
soluzione che si preferisce evitare finché possibile. Il risultato stupisce in ogni caso, viste le condizioni
di bassa autonomia degli anziani assistiti, che farebbero pensare a un ricovero prossimo, cosi come la
presenza di malattie potenzialmente logoranti (anche) per i caregiver, come I’Alzheimer, cui
potrebbero offrire risposta servizi di semi-residenzialita, come il centro diurno, o di residenzialita
temporanea, come il ricovero di sollievo.

Abbiamo quindi chiesto di esplicitare le motivazioni di tale scarso utilizzo dei servizi pubblici. La parte
pil consistente non sa rispondere e/o non li conosce. Piu della meta dei caregiver non ha esperienza
alcuna dei servizi offerti o comunque non tale da essersi formato un’opinione né positiva né negativa.
Le ragioni della mancata fruizione dei servizi sembrano per lo piu insite ai servizi stessi che non legate
a una volonta aprioristica di non accedervi. Si incontrano infatti spesso difficolta burocratiche di
accesso (28%), prezzi alti (24%) o una impossibilita di accesso (9%), riferita probabilmente alla
mancanza dei requisiti richiesti. Solo il 2,3%, infine, esprime un giudizio negativo sulla qualita offerta,
mentre il 2,1% indica un rifiuto da parte dell’anziano.

Fig. 3 Ragioni del mancato uso dei servizi
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Soli e spaesati

Fin qui il lavoro di cura é stato delineato come un’attivita ad alta intensita che fa parte in maniera
strutturale della quotidianita, che impatta in maniera sostanziale sulla vita privata e familiare dei
caregiver e che non e agevolato, se non in minima misura, dal ricorso ai servizi pubblici. Abbiamo
dunque chiesto agli intervistati quale sia il loro stato d’animo rispetto all’attivita di cura svolta. | dati



raccolti sono piuttosto desolanti: oltre la meta dei caregiver si sente poco o per nulla affiancata dalle
istituzioni e in un caso su due dichiara che vorrebbe essere liberato di almeno una parte del carico di
cura. D’altra parte, I'aumento della speranza di vita, l'allungamento della vita lavorativa,
I'assottigliamento dei nuclei familiari sono tutti elementi che rendono il lavoro di cura una componente
comune alla grande maggioranza delle famiglie ma, allo stesso tempo, ne rendono piu pesante
I"assolvimento.

Abbiamo quindi cercato di comprendere i bisogni dei caregiver chiedendo loro di cosa sentano
maggiormente la necessita nello svolgimento dell’attivita di cura. Il dato piu sorprendente € che
quattro intervistati su dieci non sono consapevoli o non sanno esprimere i propri bisogni. Molti
indicano il bisogno di un contributo economico; un altro bisogno frequentemente citato € quello di
condivisione del lavoro di cura: con dei volontari che tengano compagnia (15%), con un'altra persona
che si dedichi all’attivita di assistenza (12%) o con una badante (10%). Solo il 12% degli intervistati
indica un potenziamento dei servizi domiciliari; & infine minoritaria la quota di quanti esprimono
I’esigenza di un ricovero, di sollievo (5%) o definitivo (4%). Decisamente marginale & anche la quota di
caregiver che sarebbe interessata a partecipare ad attivita mirate a gestire meglio il lavoro di cura e le
conseguenze che questo pud avere sul proprio benessere emotivo, come un supporto psicologico (7%),
una formazione specifica (5%) o gruppi di mutuo aiuto (2%).

Fig. 4 | bisogni dei caregiver

Contributo economico 31%
Volontari per compagnia 15%
Persona con cui condividere lavoro di cura 12%
Potenziamento servizi SAD/ADI 12%
Badante 10%
Supporto psicologico 7%
Formazione specifica 5%
Ricovero di sollievo 5%
Ricovero in RSA 4%

Gruppi di mutuo aiuto 2%

Nulla/nonso . 39%

Tutto in famiglia: fino a quando?

Sembra dunque confermata la struttura familistica tipicamente italiana, secondo la quale il lavoro di
cura é svolto all'interno delle mura domestiche, gestito in modo privato e chiuso, tutt’al piu con un
contributo economico. L'esternalizzazione dell’attivita assistenziale e I'allontanamento dell’anziano
dalle mura domestiche rimangono una extrema ratio scarsamente presa in considerazione. Non a caso,
chiedendo agli intervistati in che misura ritengano che stato e famiglia debbano farsi carico
dell’assistenza agli anziani, abbiamo riscontrato che ben quattro rispondenti su dieci ritengono che di
questo compito debba occuparsi esclusivamente o in misura maggioritaria la famiglia; a questi si
aggiunge un ulteriore 55% che ritiene che I'onere dell’assistenza vada equamente diviso tra stato e



famiglia. Virtualmente inesistenti sono coloro che dichiarano che I’assistenza agli anziani debba essere
una prerogativa dello stato.

Questo dato culturale & il risultato di una storica insufficienza e inadeguatezza dei servizi pubblici
rispetto alla domanda, situazione che ha ridotto la fiducia nella capacita di supporto delle istituzioni
pubbliche. E’ oggi urgente domandarsi su quale leva agire perché il lavoro di cura sia sostenuto dalla
societa e non solo dalla famiglia, a scapito della partecipazione principalmente delle donne al mercato
del lavoro e del loro benessere psicologico.

Conclusioni: aiutare chi aiuta

L'immagine complessiva che restituiscono, compatte, le due indagini che questo articolo ha
sintetizzato e quella di famiglie sole, spaesate perché povere di riferimenti — e infatti autoreferenziali
nelle poche aspettative che esprimono. E 'immagine di un lavoro muto perché poco abituato a viversi
come tale e ad esternare i propri sentimenti e le proprie esigenze. Una realta piuttosto lontana dal
sistema dei servizi pubblici e di welfare, pil rassegnata che rivendicativa.

”Aiutare gli aiutanti”, per riprendere uno slogano fortunato?®, deve seguire un percorso di intervento
non improvvisato.

| prossimi anni vedranno sempre piu donne (caregiver potenziali) partecipare al mondo del lavoro,
famiglie di dimensioni ridotte, anziani con redditi da pensione via via decrescenti, piu anziani soli. Serve
un potenziamento delle risposte, in una regione che vede aumentare il numero di ultra 65enni a un
ritmo di oltre 60.000 all’anno. Occorre un welfare che si faccia “prossimo” alle famiglie, che lo diventi
nei fatti, che superi la richiesta fredda e distante di avere pil soldi. Migliorando la capacita di spiegare
alle famiglie di cosa hanno diritto, di cosa possono disporre, e di quali aiuti il territorio offre loro.

Il progetto di legge regionale di iniziativa popolare sui caregiver in Lombardia, depositato alla fine del
2020 presso la Regione e giudicato ammissibile4, allinea questa regione ad altre in termini normativi.
Esso propone primi interventi di sostegno e risorse da mettere in campo (non tanto economiche, ma
di cura, di tempo, di spazio, di competenza, di attenzione), di cui queste pagine hanno reso evidente
l'urgenza.

3 G. Dalla Zuanna, C. Gargiulo, Gli anziani italiani e i loro figli, oggi e domani, in Neodemos.it, 21 aprile 2020.
4 Si veda il sito: https://www.iosonocaregiver.it/



