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Introduzione

ra i fattori determinanti la situazione

di vita dell’anziano, la famiglia gio-

ca tuttora un ruolo cruciale, anche
se da tempo i sociologi hanno denunciato
la scomparsa della famiglia estesa e multi-
generazionale nei suoi membri, parlando al
contrario di “famiglia nucleare” per gli effetti
della industrializzazione e della modernizza-
zione. Pur nell’attuale clima di post-moderni-
ta e di frammentazione, la famiglia dimostra
anche oggi la sua validita, capace di resistere
agli attacchi sempre piu massicci di chi ne
preannuncia il declino o lirrilevanza. Ad essa
infatti va riconosciuto di essere lo specifico
“luogo sociale”, che promuove una partico-
lare circolazione di beni e di relazioni inter-
personali che sono costruttrici di alleanze tra
i sessi e di solidarieta tra le generazioni'. In
questa prospettiva la famiglia continua ad es-
sere una preziosa risorsa della societd?; e si
conferma tale anche in quanto relazione che
puo produrre valori, processi di sviluppo, al-
largamento di reti sociali, ricchezza per 1 sin-
goli membri, per il gruppo familiare nel suo
insieme e per la societa, in termini materiali,
psicologici, sociali e culturali.
Draltra parte, va considerato che il progres-
sivo invecchiamento della popolazione com-
porta un aumento dei bisogni di cura da par-
te dei grandi anziani e per periodi della vita
sempre piu dilatati mentre, allo stesso tem-
po, diminuiscono le persone fisiche capaci di
fornire aiuti adeguati, proprio per il “rinsec-
chimento” dell’albero familiare.

Da un punto di vista sociologico la rete di
parentela cosi modificata in seguito alle tra-
sformazioni demografiche e sociali, lascia
prevedere che essa sara sempre meno in gra-
do di fornire aiuti ai suoi membri piu fragili,
proprio per la dilatazione dei tempi di forma-
zione delle famiglie e il prolungamento del-
la speranza di vita, ma anche per emergere
di nuove “forme pseudo familiari” come le
unioni civili o le “famiglie” ricostituite’.

Nel passaggio da “famiglia moderna” a “fa-
miglia postmoderna”, l'unione coniugale
acquista maggiore fragilita, probabilmente
anche per il venir meno del vincolo matrimo-
niale come condizione imprescindibile per la
nascita di una famiglia. Nasce di conseguenza
anche la necessita di elaborare una serie di in-
terventi volti al sostegno dei coniugi separati
che sempre piu spesso si trovano ad affron-
tare situazioni di disagio socio-economico. Si
pensi agli interventi economici, ma anche a
quelli per il sostegno abitativo o a quelli di
assistenza e mediazione familiare®.

Lo scenario demografico italiano si ¢ carat-
terizzato per un basso tasso di natalita, I'au-
mento delle migrazioni, 'innalzamento della
vita media e il tendenziale invecchiamento
della popolazione. La ricchezza si ¢ negli anni
trasferita verso le fasce piu anziane della po-
polazione, che perd oggi iniziano a soffrire 1
contraccolpi della crisi economica. Attraver-
so 1 trasferimenti di risorse tra le famiglie si
cerca, quindi, di compensare le disparita eco-
nomiche tra generazioni. Si tratta, tuttavia, di
un sistema di aiuto che mostra tutta la sua
fragilita quando gli anziani cessano di essere
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autosufficienti e necessitano di assistenza e
cure a loro volta. Inoltre la pressione fiscale
che grava sulle pensioni incide inevitabilmen-
te non soltanto sul tenore divita degli anziani
stessi, ma anche sulla loro capacita di fornire
contributi economici ai propti figli e nipoti®.
Sono comunque in aumento le famiglie che
si fanno carico di familiari bisognosi di assi-
stenza. In base agli ultimi dati Inps, relativi
alle richieste di congedo per l'accudimen-
to di familiari sulla base della Legge 104, si
evidenzia che in Italia si ¢ passati dagli oltre
218.700 permessi concessi
del 2010 agli oltre 319.800
del 2014 (+46,2%).

17 ruolo attuale della famiglia
nella cura dell’anziano

Numerose ricerche hanno
indagato gli effetti dell’as-
sistenza a lungo termine di
un anziano sul benessere
personale e sulla vita quo-
tidiana dei congiunti. Sono
stati considerati elemen-
ti quali lo stress fisico ed emotivo; la sfida,
soprattutto nei caregiver femminili, di conci-
liare attivita professionale, assistenza, ruolo
usuale in famiglia; le ricadute dell’assistenza
sul rapporto con il coniuge, 'armonia della
famiglia; il benessere economico. E’ difficile
stabilire quali tra questi fattori costituiscano
1 rischi maggiori per i caregiver. Risulta co-
mungque evidente che per i membri familiari
coinvolti nella cura di anziani si richiede una
ridistribuzione del loro tempo, maggiori spe-
se, notevoli energie emotive e fisiche.

Spesso 1 familiari si trovano a sopportare un
carico assistenziale “improprio” e molto pe-
sante. B’ necessario che la societa preveda
aiuti per la famiglia, non solo in termini mo-
netari, ma anche con consulenze professio-
nali su come assistere, quali ausili utilizzare,
quali supporti sono disponibili. L.a famiglia
dovrebbe essere il centro di ogni sistema
equilibrato di cure. Il tipo di relazioni che si
attuano possono pero diventare anche causa
di malattia per i suoi componenti piu fragili®.

Lo scenario demografico
italiano si e caratterizzato
per un basso tasso di
natalita, 'aumento
delle migrazioni,
I'innalzamento della vita
media e il tendenziale
invecchiamento della
popolazione

Di qui importanza di figure professionali
che si occupino dei problemi della famiglia
in quanto tale e dei suoi singoli componenti
sul piano psicologico e su quello dei rapporti,
delle iniziative e della salute.

“Avere scelto” di assistere il congiunto anzia-
no non ¢ sufficiente a garantire un evolversi
positivo dell’assistenza, soprattutto quando
questa dura lunghi anni. Diventa allora im-
portante I'accompagnamento della famiglia
da parte di figure professionali che, a secon-
da delle situazioni, possono esercitare una
vera e propria funzione di
counseling, o possono mo-
nitorare il processo dall'in-
terno del loro intervento
professionale: pensiamo a
tutte le funzioni degli ope-
ratori di contatto, quelle
di intervento domiciliatre,
quelle infermieristiche, ri-
abilitative, mediche, psico-

sociali.
L’importanza delle cure
domiciliari  risiede  pro-

prio nell’offerta di queste
possibilita, che hanno di-
rettamente a che fare con il miglioramento
qualitativo della vita. Ma ¢ evidente che la
condizione fondamentale perché la cura do-
miciliare si eserciti correttamente ¢ anzitutto
rappresentata dalla libera scelta della famiglia.
Il che significa non solo che essa non puo
essere imposta, ma che deve essere frutto di
una vera disponibilita dei familiari, 1 quali de-
vono verificare al loro interno la capacita di
sostenere un onere, in alcuni casi, particolar-
mente gravoso. La permanenza del malato in
casa impone una serie di limitazioni e costrin-
ge all’assunzione di responsabilita che vanno
serlamente ponderate anche con l'aiuto di
persone esperte. La generosita, per quanto
importante, non basta; la continuita delle pre-
stazioni da fornire impone una verifica delle
possibilita reali della famiglia. Lle condizioni
in cui la famiglia oggi vive non sono, al ri-
guardo, sempre idonee. La restrizione degli
spazi abitativi, le esigenze di lavoro che ten-
gono per molto tempo 1 congiunti fuori dalla
propria casa, 'impreparazione a far fronte a



situazioni complesse sono fattori che creano
gravi difficolta. Ancora, a cio si deve aggiun-
gere lo stato di fragilita dei rapporti, che ri-
schia di essere ulteriormente accentuato dalla
presenza del malato, che accolla ai membri
della famiglia un peso psichico non irrile-
vante. La famiglia ¢ in tal modo sottoposta
a situazioni di conflitto e di lacerazione che
esigono, per essere contenute o superate,
il supporto di persone capaci di aiutarla ad
elaborare il carico di ansia e di angoscia, al-
trimenti fortemente negativo non solo per le
persone che la compongono ma anche per lo
stesso anziano.

La sfida della demenza

Lonere assistenziale piu gravoso ¢ sicura-
mente quello richiesto per le persone con
demenza; considerando I'impegno richiesto,
costante nell’arco della giornata e senza pau-
se, si ¢ voluto definire come “un giorno di
36 ore” quello di chi si prende cura di un fa-
miliare con questa patologia’. In riferimento
ai dati dell’ultima ricerca del Censis®, si sti-
ma che siano 600.000 i malati di Alzheimer
in Italia e a causa dell'invecchiamento della
popolazione sono destinati ad aumentare. Va
ricordato che I'Italia ¢ il Paese piu longevo
d’Europa: 13,4 milioni gli ultrasessantenni,
pari al 22% della popolazione.l costi diretti
dell’assistenza in Italia ammontano a oltre 11
miliardi di euro, di cui il 73% a carico delle
famiglie.

I’eta media dei malati di Alzheimer ¢ di 78,8
anni. Il 72% dei malati ¢ costituito da pen-
sionati. Sono invecchiati anche i caregiver
impegnati nella loro assistenza: ’eta media ¢
di 59,2 anni. Il caregiver dedica al malato di
Alzheimer mediamente 4,4 ore al giorno di
assistenza diretta e 10,8 ore di sorveglianza.
11 40% dei caregiver, pur essendo in eta la-
vorativa, non lavora e rispetto a dieci anni fa
tra loro ¢ triplicata la percentuale dei disoc-
cupati. Il 59% dei caregiver occupati segna-
la invece cambiamenti nella vita lavorativa,
soprattutto le assenze ripetute (37,2%). Le
donne occupate indicano piu frequentemen-
te di aver richiesto il part-time (26,9%).

Per quanto riguarda I'assistenza pubblica, ri-
spetto al 2006 diminuisce del 10% il numero
dei pazienti seguiti da una Unita di Valuta-
zione Alzheimer o da altri servizi (56,6%).
Percentuale che vede un ulteriore calo con il
progredire della malattia (46%)°. Ed ¢ dimi-
nuito il ricorso a tutti i servizi esistenti rivolti
all’assistenza di queste persone: centri diur-
ni (dal 24,9% al 12,5% dei malati), ricoveri
in ospedale o in strutture riabilitative e assi-
stenziali (dal 20,9% al 16,6%), assistenza do-
miciliare integrata e socio-assistenziale (dal
18,5% all’attuale 11,2%). Ampio ¢ invece il
ricorso all’assistenza informale privata: 1 ma-
lati che possono contare su caregiver formali
(badante) sono il 38%.

In conclusione, la famiglia rimane tuttora il
fulcro dell’assistenza, ma puo contare su una
disponibilita di servizi che nel tempo si ¢ ul-
teriormente ristretta.

I molteplici costi dell assistenza

I costi familiari sono stati identificati e classi-
ficati in quattro aree di competenza'’:

- costi occupazionali e
riscaldamento extra, lavanderia, diete
speciali, trasporti, diminuzione dello
stipendio (part-time, pensionamento
anticipato, ecc..);

- costi sociali: isolamento, limitazioni
della
abitudini per 'impossibilita di lasciare
solo il congiunto, perdita degli amici e
delle opportunita e attivita del tempo
libero;

- costi emotivi e psicologici: stress e
preoccupazioni causate dalla necessita
di dover fornire un’assistenza continua,

finanziati:

vita sociale, limitazioni di

spesso senza pause, ad un congiunto di
cui si vede modificare la personalita ed
il comportamento senza speranza di
guarigione; inoltre i caregiver spesso
sono costretti a svolgere ruoli per 1
quali non hanno competenza o ad
assumere ruoli “invertiti” nello stesso
ambito famigliare, come quando si
“sostituisce” una figura paterna o
materna. Ma ancora, esiste la necessita
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di prestare cure che toccano lintimita
e il pudore delle persone; possono
emergere pol sia
demente che in chi assiste sentimenti

nel congiunto
conflittuali di frustrazione, imbarazzo,
colpa, angoscia, rabbia, paura, amore e
odio;

- costi fisic: assistenza ¢ spesso fornita
da coniuge o figli anch’essi anziani e,
quindi, con possibili problemi fisici o
mentali. Questa situazione puo creare
difficolta nelle operazioni quotidiane
di igiene personale, di spostamenti, di
abbigliamento. I’impegno del caregiver
determina conseguenze anche sul suo
stato di salute, in particolare tra le
donne: 1’'80,3% accusa stanchezza, il
63,2% non dormeasufficienza, 145,3%
afferma di soffrire di depressione, il
26,1% si ammala spesso.

Queste responsabilita possono essere sover-
chianti. Lo stress del caregiving'!, come gia
ricordato associato ad esiti fisiologici e psi-
cologici negativi, sia per 1 caregivers sia per i
pazienti, ¢ stato addirittura identificato come
fattore di rischio di mortalita per il caregi-
1213 ¢ la famiglia ¢ stata definita come la
“seconda vittima” della demenza.

ver

E’ dunque necessario ed urgente che la socie-
ta preveda aiuti per la famiglia e non solo in
termini monetari. Diversamente, si puo an-
che prevedere un aumento del rischio della
violenza sull’anziano.

Nel 2011 I'Ufficio Regionale per I'Europa
del’OMS aveva pubblicato un report sulla
prevenzione del maltrattamento degli an-
ziani", evidenziando una situazione preoc-
cupante: circa il 30% degli 8500 omicidi di
persone ultrasessantenni che avvengono
annualmente in Europa, sarebbero da porre
in relazione a maltrattamenti. Si stima inol-
tre che ogni anno almeno 4 milioni (2,7%)
di persone anziane subiscano maltrattamen-
ti fisici, 29 milioni (19,4%) maltrattamenti
psicologici, 1 milione (0,7%) abusi di natura
sessuale, 6 milioni (3,8%) abusi di tipo eco-
nomico.

11 30% degli 8500 omicidi di persone ultra-

sessantenni che avvengono annualmente in

Europa, sarebbero da porre in relazione a
maltrattamenti.

Ma, per quanto riguarda piu specificamente
Pambito della famiglia, si stima che la mag-
gior parte degli abusi avvenga in famiglia.
Anche una ricerca recente conferma questi
dati: un terzo dei familiari stessi dichiarava
di aver messo in atto comportamenti abusivi
sull’anziano nei 3 mesi precedenti I'intervi-
sta.

Si ritiene che il maltrattamento sugli anziani
sia il risultato di una interazione complessa
tra variabili di natura individuale, relaziona-
le, sociale, culturale e ambientale e, sulla base
delle ricerche disponibili, pur ancora insuf-
ficienti, si identifica una serie di fattori di
rischio, relativi alla vittima e al responsabile
dell’abuso.

Tra 1 primi si evidenzia il sesso (le donne sa-
rebbero piu a rischio), I'eta (il rischio sem-
bra aumentare con l'eta), I'elevato grado di
dipendenza (particolarmente a rischio sono
le persone con deterioramento cognitivo)'S.
Anche 1 fattori relazionali quali un elevato
grado di dipendenza dall’anziano, sia di na-
tura economica che emotiva, la coabitazio-
ne e la qualita della relazione passata, sono
associati al rischio di abusi, cosi come 'iso-
lamento sociale e la mancanza di risorse di
supporto sociale.

La diffusione di atteggiamenti culturali e
sociali quali la discriminazione degli anziani
(ageism), la tolleranza della violenza, la man-
cata coesione intergenerazionale, le disugua-
glianze di genere, in qualche misura creano i
presupposti per maltrattamenti sugli anziani.
In una prospettiva etica, il principio fonda-
mentale ¢ il riconoscimento dell’autonomia
della persona anziana, sempre “possibile”
anche in presenza di una dipendenza che ri-
mane. Da cio ne deriva una serie di corollari:
il paziente anziano e disabile deve rimanere
partner di una relazione di aiuto e di cura in
cui le scelte assistenziali, terapeutiche ed or-
ganizzative tengono conto della sua parola
che bisogna saper ascoltare o decifrare. Scel-
te non definite una volta per sempre, ma che
dovrebbero poter cambiare al variare dello
stato di salute e delle esigenze terapeutiche
e relazionali.



17 supporto alla famiglia

Nello stesso tempo occorre prevedere at-
torno alla famiglia una rete di supporti che
permetta il mantenimento del massimo livel-
lo di capacita da parte della famiglia stessa e
di conseguenza il massimo livello di efficacia
degli interventi nei riguardi delle persone an-
ziane'’.

LLa famiglia, nonostante le difficolta espresse,
rimane in ogni circostanza una potenzialita
per fornire cure adeguate.
E’ quindi importante offrir-
le strumenti per supportar-
la nell’assistenza, anche in
condizioni apparentemente
precarie.

I servizi specializzati per
I’Alzheimer, oltre alla dia-
gnosi e alla terapia, do-
vrebbero riuscire a dare
attenzione anche al conte-
sto familiare del paziente,
prima di tutto valutandone
le capacita:

- Il partner di cura ha salute, forza fisica
e resistenza sufficienti per fornire
I'assistenza che il congiunto richiede?

- Ha una conoscenza adeguata delle
condizioni cliniche ed ha acquisito la
competenza necessaria per attuare il
piano terapeutico prescritto?

- La famiglia riesce a convivere in modo
costruttivo con le situazioni stressanti
e 1 cambiamenti di vita?

- 1 membri della famiglia riescono a
continuare a svolgere i ruoli che ci si
aspetta da loro nella famiglia e nella
societa?

- Leaspettative del paziente nei confronti
di chi lo cura sono ragionevoli?

- Sono state identificate risorse esterne
che possono essere richieste nel caso si
renda necessario un ulteriore aiuto?

- Esisteun buonlivello di comunicazione
tra paziente e familiari e si prendono
insieme le decisioni?

Di fronte ad una condizione di stress puo
essere di aiuto un intervento mirato, anche
se limitato. La solitudine del caregiver ¢ fre-

la famiglia rimane tuttora
il fulcro dell’assistenza,
ma puo contare su una
disponibilita di servizi
che nel tempo si e
ulteriormente ristretta

quente: spesso I'ascolto, la vicinanza, la con-
divisione, la rassicurazione sull’assistenza
fornita possono costituire una prima rispo-
sta. Cercare un aiuto esterno per Iigiene per-
sonale, eventuali medicazioni necessarie ed
altro, da la possibilita di dedicare un po’ di
tempo a se stessi ed essere piu distesi.

Vi ¢ la necessita di incentivare quegli inter-
venti che possano ridurre il tempo che quo-
tidianamente il caregiver dedica all’assistenza
del paziente, aumentando cosi il tempo che
questi puo destinare a se
stesso, agli altri familiari
ed al lavoro. Questo im-
plicherebbe rendere ac-
cessibili ad un maggior
numero di persone affet-
te da demenza una serie
di servizi gia presenti sul
territorio, ma che sono
accessibili ad un numero
limitato di persone, o non
sono  specificatamente
attrezzati per accogliere
questo tipo di utenza'®.

Un supporto importante deriva dall’infor-
mazione e formazionesulla malattia e il suo
decorso: per questo sono disponibili nume-
rosi manuali rivolti specificamente ai fami-
liari che, oltre a presentare notizie utili sulla
gestione dei sintomi, informano sui servizi
esistenti a livello locale. Forse di maggior aiu-
to si rivelano incontri periodici per gruppi di
familiari con uno psicologo esperto su questi
aspetti, quando possibile. Tutto questo puo
contribuire a migliorare le strategie di coping
per gestire in modo efficace 1 deficit funzio-
nali, cognitivi e soprattutto comportamenta-
li, che rappresentano l'aspetto pit oneroso
nell’assistenza.

Esistono inoltre servizi costituiti dai cosid-
detti ricoveri di sollievo (respite care) e centri
diurni, che possono dare al caregiver un’op-
portunita di risolvere i problemi organizza-
tivi legati al lavoro, di avere a disposizione
qualche ora per sé durante la settimana, di
dedicare piu tempo agli altri familiari durante
'arco della giornata, o di avere un periodo di
stacco durante I'estate.
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Conclusioni

I modelli biologici dell’invecchiamento ten-
dono ad oscurare la prospettive di un invec-
chiamento positivo, per evidenziare piuttosto
un concetto di invecchiamento visto come
declino della persona.

Dovremmo ricordare che I'invecchiamento
¢ 1l risultato di una somma di fattori geneti-
ci e ambientali”. D’altra parte la peculiatita
dell’essere umano ¢ che 'ambiente nel quale
agisce non costituisce solo un fatto fisico-
naturale, ma anche un fatto storico-sociale.
I’essere umano ¢ un complesso indivisibile
di natura e cultura: questo influenza profon-
damente I'invecchiamento in tutti 1 suoi ri-
svolti psico-fisici, anche per quanto riguarda
il modo come viene avvertito, vissuto, nei di-
versi periodi storici e nelle diverse culture. Ne
deriva che I'invecchiamento e I'anzianita sono
primariamente processi culturali e sociali.
Una prospettiva che rispetta questa visione
unitaria del processo di invecchiamento si
intravede nel titolo dato dal’lONU all’Anno
Internazionale delle Persone Anziane: “Una
societa per tutte le eta”. Prospettiva che evo-
ca una societa nella quale ogni componente
da un contributo, costituisce una risorsa, una
societa che attribuisce ad ogni fascia di eta un
ruolo indispensabile per il suo sviluppo ar-
monico. Ogni persona infatti, a prescindere
dall’eta, va considerata come una risorsa per
il suo apporto, personale e insostituibile, al
progresso stesso della comunita in cui vive.
Ma perché I'anziano sia davvero “protago-
nista sociale” occorre affrontare il signifi-
cato di questo aumento del tempo di vita,
aumento che non puo essere solo tempo di
sopravvivenza, ma deve avere significati e
obiettivi: significati e obiettivi che interpel-
lano la stessa persona anziana -poiché una
progettualita personale dipende certamente
dai valori soggettivi della persona- ma inter-
pellano anche la societa, in quanto una pro-
gettualita personale ¢ influenzata dai valori
dell’ambiente sociale. In questa prospettiva,
la intergenerational society emerge come un
ingrediente fondamentale e decisivo per rag-
giungere I'obiettivo dell’age friendly society.
Per comprendere in un quadro di insieme le

sfide culturali e sociali che I'invecchiamento
porta con sé sono preziose le ricerche che
considerano l'apporto dei giovani anziani,
I'intreccio delle loro relazioni familiari, gene-
razionali e sociali”’.

Del resto, anche le nuove strategie assisten-
ziali potranno esplicare pienamente tutto il
positivo contenuto in esse, se saranno soste-
nute dalla strategia del dialogo sincero tra ge-
nerazioni, di una valorizzazione di tutte le eta
della vita, che porta a scoprire e sperimentare
una stretta interdipendenza tra le varie com-
ponenti sociali, ad una reciprocita.

Questa prospettiva richiama le parole del
Santo Padre, quando ha affermato che: ...
nei sogni dei nostri anziani molte volte risie-
de la possibilita che i nostri giovani abbiano
nuove visioni, abbiano nuovamente un futu-
ro, un domani, una speranza...”?'.

LLa famiglia rimane ancora il punto di riferi-
mento fondamentale durante il corso della
vita perché questo dialogo, questo scambio
tra generazioni possa continuare a realizzar-
si.
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