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“Quando curi una persona puoi vincere o puoi perdere, ma quando 
ti prendi cura di te stesso e di qualcun altro puoi solo vincere”

Patch Adams

Introduzione

Il perdurante – e di per sé certamente benvenuto – allungamento della vita che si
riscontra ormai da tempo nei paesi più sviluppati porta tuttavia inevitabilmente
con sé alcune criticità, tra cui la maggiore incidenza di patologie croniche legate
all’invecchiamento. In Italia, la presenza di almeno una malattia cronica grave col-
pisce infatti quasi un terzo (31,3%) dei soggetti in età tra i 65 e i 69 anni, ma oltre
la metà (51,5%) degli ultraottantenni 1. Similmente, nelle stesse fasce di età il nu-
mero di coloro che presentano difficoltà nell’espletare almeno una attività di vita
quotidiana (ADL) si decuplica, passando dal 3,5% al 35,1%. In tale contesto, un
ruolo particolare rivestono, sia per la loro diffusione sia per l’onere sociale ed in-
dividuale che normalmente comportano, le varie forme di demenza, di cui la ma-
lattia di Alzheimer (o AD, da “Alzheimer’s Disease”) ne rappresenta la forma più
frequente 2: da sola raggiunge infatti circa il 40-60% dei casi, per una stima di cir-
ca 800.000 soggetti in totale e 97.000 nuovi casi ogni anno solo in Italia 3 4, mani-
festando una generale tendenza al raddoppio della prevalenza ogni 5 anni di età
tra gli ultrasessantacinquenni europei 5.
Alla luce del carico assistenziale che questa crescente presenza di persone non au-
tosufficienti comporta per la società, ma soprattutto per i familiari principalmen-
te coinvolti nel loro quotidiano sostegno, diviene pertanto cruciale assumere una
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visione olistica e ampia che, senza perdere di vista
i vissuti di chi in prima persona è coinvolto nella
malattia, consenta una progettazione di interventi
mirati non solo alla cura in senso stretto, bensì an-
che al sostegno delle reti informali di supporto. In
questa ottica, l’auto mutuo aiuto rivolto a “chi si
prende cura” (caregiver) dell’anziano favorisce un
duplice riconoscimento del lavoro di cura e dei
problemi che si possono attivare attorno ad esso,
assicurando un forte segnale di attenzione che
contrasta con il tradizionale processo di “oscura-
mento” ed “invisibilizzazione” – più o meno con-
sapevole – oggi operato nei suoi confronti 6. Nei
seguenti paragrafi si delineeranno pertanto le prin-
cipali caratteristiche del lavoro di cura prestato ad
anziani non autosufficienti in Italia, individuando il
ruolo di supporto che nei suoi rispetti è o potreb-
be essere esercitato dai gruppi di auto mutuo aiu-
to, anche alla luce di recenti evidenze empiriche
emerse nell’ambito del progetto di ricerca euro-
peo “EUROFAMCARE – Servizi di supporto per fa-
miliari caregivers di anziani in Europa: caratteristi-
che, copertura e uso” *.

L’assistenza familiare all’anziano non
autosufficiente: principali caratteristiche,
problemi del caregiver e bisogni
d’intervento

Nello scenario italiano dell’assistenza all’anziano
non autosufficiente, la famiglia ha rappresentato in
passato e rappresenta tuttora il cardine principale:
il caregiver condivide quotidianamente la vita con
la persona malata, diventa risorsa e interlocutore
imprescindibile 7, e costituisce quello che è stato
definito da Lavanchy come il “vero aiuto”, la per-
sona più competente a fornire supporto 8. I care-
giver familiari non costituiscono una categoria
omogenea, ma al suo interno sono pur tuttavia ri-
levabili alcune comuni caratteristiche, come chia-
ramente emerge da una recente ricerca del CEN-
SIS, la quale si è concentrata su una delle categorie
con maggior carico assistenziale, quella dei carers
di familiari dementi 3: tra questi si nota una netta
prevalenza femminile (mogli, figlie e nuore) e di
persone in età attiva (lo sono due carers su tre); un
terzo è pensionato, un terzo è lavoratore e un ter-
zo è costituito da casalinghe; nella gran parte dei

casi i carers convivono con il familiare malato; e,
infine, dedicano in media sette ore al giorno alla
cura diretta del paziente e quasi undici alla sua sor-
veglianza.
Al di là delle statistiche, l’assistenza ad anziani non
autosufficienti si configura in ogni caso come
un’attività che interferisce in maniera consistente
con lo svolgimento di altri ruoli professionali, fa-
miliari e genitoriali, con tutte le conseguenze che
ciò può comportare, evidenziando così il carattere
multidimensionale del lavoro di cura in termini
pratici/organizzativi, emozionali, relazionali ed eti-
ci. Risulta infatti evidente un massiccio coinvolgi-
mento della famiglia nella cura, assistenza, tutela e
sostegno psicologico del congiunto, a fonte di una
generale carenza dei servizi socio-assistenziali di
supporto, configurandosi così spesso una delega
praticamente totale alla famiglia di tali funzioni.
L’assiduità e la continuità della cura nel tempo arri-
vano non di rado gradualmente a logorare le capa-
cità fisiche e psicologiche di far fronte alla situazio-
ne, con un impatto negativo sugli equilibri persona-
li e relazionali dei caregiver maggiormente impe-
gnati 3. Di fatto, la famiglia da un lato svolge una fun-
zione protettiva dell’anziano malato, dall’altro è pre-
sumibilmente portatrice di una forte domanda di tu-
tela e aiuto: si trova infatti di fronte alla necessità di
dover rimettere in discussione il modello di vita
condotto fino al sopraggiungere della malattia. Il ca-
rer, nella stragrande maggioranza dei casi inesperto,
si trova catapultato a svolgere all’improvviso un ruo-
lo che sente inadeguato a sostenere, come testimo-
nia la distanza incolmabile spesso percepita tra
quantità delle richieste e bisogni del malato, da un
lato, e bisogni personali e risorse disponibili da par-
te del caregiver, dall’altro 9. È così possibile che si
sviluppino patologie connesse al caregiving quali
stress, ansia e forme depressive 10; forme di solitudi-
ne per la perdita della frequentazione sociale e man-
canza di tempo da dedicare a sé 11, a seguito del
blocco della dimensione progettuale 12; sentimenti
contraddittori di collera, colpa ed eccessivo coin-
volgimento 13 (in particolare come reazione ai di-
sturbi comportamentali del malato); vissuti di rinun-
cia e svuotamento emotivo, dolore e impotenza, da
cui discende in generale un basso livello di soddisfa-
zione della vita 3. Inoltre, è molto probabile che il ca-
rer debba fare i conti con antichi legami (con i ge-
nitori, fratelli/sorelle, coniuge, figli) di cui emergo-

* Per maggiori approfondimenti sul disegno sperimentale, sulla partnership coinvolta e sui contenuti di questo progetto (finanziato dall’Unione Europea per
il triennio 2003-2005 nell’ambito del V Programma Quadro per la ricerca e lo sviluppo tecnologico, contratto n. QLK6-2002-02647), si rinvia al relativo sito
internet: http://www.uke.uni-hamburg.de/institute/medizinsoziologie/ims2/gerontologie/eurofamcare/. Per una sintesi in lingua italiana, si veda il sito:
http://www.inrca.it/CES/EuroFamCare.htm.
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no sia il valore e la forza, ma anche la fragilità e la
sofferenza da cui gli stessi possono essere accompa-
gnati: in particolare la condizione di non autosuffi-
cienza del familiare, soprattutto se affetto da AD, ir-
rompe nello specifico ambito delle relazioni in mo-
do imprevedibile e al di fuori delle aspettative sog-
gettive, creando una situazione di vulnerabilità 6.
Questo è accentuato dal fatto che, essendo soprat-
tutto le reti familiari a fronteggiare la crescente do-
manda assistenziale, ci si trova di fronte ad un ele-
vato lavoro sociale sommerso, non “contabilizza-
to” e “internalizzato” dalle famiglie e dalle reti rela-
zionali 14. Ciò significa che le politiche di sostegno
rivolte alle persone anziane non possono ignorare
il lavoro di cura svolto dai familiari, ma al contrario
devono da questi partire, garantendo loro un so-
stegno affinché possano continuare a farlo, se desi-
derato 15; per questo, la rilevazione dei bisogni del
caregiver deve diventare un punto di partenza per
la definizione dei suoi diritti e degli interventi di
sostegno in suo favore 16. In caso contrario, come
osservato da numerosi studi, se non adeguatamen-
te sostenuta, l’attività di sostegno e cura a familiari
anziani fragili, per quanto spesso desiderata, può
provocare un peggioramento significativo della
qualità della vita del caregiver principalmente
coinvolto, che rischia di sperimentare elevati livel-
li di tensione emotiva e psicologica, fino a diventa-
re a sua volta una “seconda vittima” delle patologie
invalidanti che colpiscono l’anziano, ed in quanto
tale, a sua volta bisognoso di assistenza 17 18.
Supportare la famiglia nella cura significa pertanto
capirne le difficoltà fisiche e psicologiche ad accet-
tare e sopportare le situazioni di aggravamento im-
provviso, le difficoltà economiche e finanziarie,
l’assistenza di patologie gravi che necessitano l’in-
tervento da parte di personale preparato, i proble-
mi dovuti alle barriere architettoniche nelle abita-
zioni 11-18, nonché la difficile conciliazione tra atti-
vità di cura e i tempi dedicati al lavoro remunera-
to 19. Da considerare inoltre che i caregiver più im-
pegnati spesso si sentono giudicati da altri parenti
o amici rispetto all’assistenza fornita al anziano, cui
si associa un sentimento di incomprensione e di ri-
fiuto e, benché sottoposti a carichi pesanti che non
riescono a gestire, spesso non accettano aiuto per-
ché si sentono indispensabili, anche perché la co-
municazione da parte del carer di certi vissuti, co-
me la rabbia, l’aggressività e i sensi di colpa, è in
questi casi non di rado difficoltosa. In queste circo-
stanze, a volte si allontanano anche gli amici, e ciò
aggrava lo sfaldamento delle relazioni sociali 11, con
problemi che aumentano in particolare per i carers
di dementi, la cui percezione su stato di salute, re-

lazioni sociali e situazione finanziaria risulta peg-
giore rispetto ai carers di anziani non dementi 20.
Di norma, i caregiver sono persone adulte o già an-
ziane che devono far fronte anche ad altri bisogni
personali, familiari e sociali 15. I peculiari contesti
familiari in cui il carer si muove aprono al proble-
ma dell’estrema differenziazione delle risposte or-
ganizzative e relazionali che i sistemi familiari si
danno, a fronte dei bisogni determinati dalla fragi-
lità e dalla decrescente autonomia dell’anziano. Di-
venta quindi cruciale riuscire ad identificare strate-
gie di cura o creare un’organizzazione in grado di
dare un sostegno al sistema familiare nel difficile e
delicato compito di cura, rivolgendo sufficiente at-
tenzione al processo comunicativo con la famiglia
ed al funzionamento dell’intero sistema familiare 21,
e fornendo a questo non solo aiuto strumentale in
relazione alla disabilità dell’anziano assistito, ma an-
che supporto economico ed emotivo 22.
In tale contesto, se in particolare la demenza si in-
sinua in modo inaspettato e imprevedibile nella
quotidianità del carer e per questo può dare origi-
ne alla ricerca di risorse diverse e nuove, dall’altro
il fronteggiamento della non autosufficienza del-
l’anziano malato in generale sembra inquadrarsi in
modo quasi scontato tra i compiti tradizionali di
cura della famiglia italiana 6. A questo aspetto si ag-
giunge la percezione, propria di molti carers ri-
spetto a possibili proposte di aiuto, come di un
modo per mettere in discussione la capacità di te-
nuta e le competenze assistenziali dei sistemi fami-
liari curanti 12: il carer si sente indispensabile per il
familiare malato e tende ad auto-occultare la per-
cezione dei propri bisogni fino a negarne l’esisten-
za, non riconoscendo il potenziale che un approc-
cio basato sull’aiuto esterno potrebbe produrre 23.

Il sostegno fornito dai gruppi di auto
mutuo aiuto nel settore dell’assistenza
familiare all’anziano non autosufficiente:
recenti evidenze empiriche

Diverse ricerche hanno messo in luce la necessità
di identificare nuovi modelli d’intervento per la fa-
miglia dell’anziano non autosufficiente, sviluppan-
done le capacità e le potenzialità, e sostenendo il
nucleo familiare nella soluzione dei problemi e nel
reperimento delle risorse a ciò necessarie 24. In Ita-
lia, diversi sono i servizi di sostegno messi a dispo-
sizione dei caregiver, anche se spesso limitati nel-
la loro diffusione territoriale: il training educativo e
informativo incentrato sulla malattia, ma anche il
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potenziamento delle capacità di “problem
solving” (intervento mirato ad implementare le ca-
pacità del carer di modificare le modalità stereoti-
pate, ripetitive e improduttive di affrontare i pro-
blemi e la loro risoluzione, che favorisce un più
agevole raggiungimento degli obiettivi) e delle
strategie di “coping” (potenziando cioè la capacità
di affrontare e fronteggiare lo stress); il “counsel-
ling”, che offre supporto emotivo immediato attra-
verso il dialogo e l’interazione duale con un consu-
lente; i servizi di supporto telefonico e servizi
informativi in rete; ed infine i gruppi di auto mutuo

aiuto, in cui è possibile confrontarsi con altri ca-
rer, prendendo conoscenza delle proprie difficoltà
e potenzialità (e sui quali ci si concentrerà nel se-
guito dell’articolo) 15.
In proposito il recente studio europeo “EURO-
FAMCARE – Servizi di supporto per familiari care-
givers di anziani in Europa: caratteristiche, coper-
tura ed uso”, condotto in sei paesi, tra cui l’Italia,
dove ha raggiunto quasi mille nuclei coinvolti nel-
l’assistenza almeno settimanale ad un familiare non
autosufficiente, mette chiaramente in evidenza co-
me siano molto rari (2,1%, cfr. riga 1 della Tab. I) i

Tab. I. Servizi di supporto usati dai familiari carers di anziani non autosufficienti in Italia (dati riferiti ai 6 mesi precedenti l’in-
tervista) 25.

Valore percentuale Valore assoluto

Totale carers 100,0 990
Caregiver familiari che usano almeno un servizio: 21,4 212
- di cui, per tipo di servizio usato:

1 Servizi di supporto specifici per caregivers:  2,1 21
- di cui:  - Gruppi di auto mutuo aiuto  0,9 9 

- Corsi di training per caregivers 0,5 5 
- Sostegno da organismi di volontariato  0,4 4 
- Counselling 0,3 3 
- Sostegno telefonico o via internet  0,2 2 
- Servizio di sollievo a domicilio  0,1 1 
- Valutazione delle condizioni del carer 0,1 1

2 Servizi generici di assistenza: 17,1 169
- di cui:  - Medico di Medicina Generale 16,4 162

- Specialista (medico o psicologico)  5,1 51 
- Assistente sociale  0,6 6 
- Altro tipo di servizio “generico”  3,9 39

Tab. II. Servizi di supporto usati dai familiari carers di anziani non autosufficienti in Europa (valori % sul totale dei carers in-
tervistati per Paese) 26.

Grecia Italia UK Svezia Polonia Germania Totale
(N = 1014) (N = 990) (N = 995) (N = 921) (N = 1000) (N = 1003) (N = 5923)

Carers che usano almeno un servizio 34,6 21,4 41,6 22,3 38,2 22,2 30,2
• di cui, per tipo di servizio specifico per carers usato:

- supporto socio-psicologico (counselling, assistenza
sociale, auto-mutuo aiuto, ecc.) 0,2 1,2 7,9 10,7 0,9 8,1 4,8

• di cui gruppi di auto mutuo aiuto: 0,1 0,9 5,1 5,2 0,2 6,5 ...
- informazione (su malattia, assistenza, disponibilità

di servizi e sostegni ecc.) 0,1 0,2 5,9 0,1 2,5 16,2 4,1
- servizi di sollievo a domicilio 0,3 0,1 2,3 6,1 0,7 1,0 1,7
- corsi di training per carers - 0,5 1,8 0,5 0,4 2,1 0,9
- valutazione delle condizioni del carer - 0,1 2,0 0,4 - - 0,4
- altri servizi specifici per carers 0,1 0,4 1,1 2,5 2,6 - 1,1
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caregivers che dichiarano di ricevere sostegno da
un servizio specificamente rivolto a fornire sup-
porto alla propria condizione, prevalendo nella
maggior parte dei casi il ricorso a servizi assisten-
ziali destinati alla generalità della popolazione (cfr.
riga 9), ed in particolare al Medico di Medicina Ge-
nerale (cfr. riga 10), che sembra assolvere ad un ve-
ro e proprio ruolo di supplenza – nei limiti con-
cessi dalle proprie disponibilità – rispetto agli an-
cora carenti servizi di supporto per caregivers 25.
Tra i pochi servizi di questo tipo, tuttavia, quello
rappresentato dai gruppi di auto mutuo aiuto (cfr.
riga 2) sembra il più diffuso, raggiungendo quasi
l’1% del campione citato. La partecipazione alle at-
tività di questi gruppi è inoltre associata al grado di
non autosufficienza dell’anziano assistito (dati non
riportati), in quanto ne fanno parte solo carers di
anziani moderatamente o gravemente disabili, pre-
valentemente (ma non esclusivamente) affetti da
un elevato deterioramento cognitivo associato a di-
sturbi del comportamento.
Uno sguardo oltre confine (Tab. II) rivela inoltre che
la realtà italiana si colloca, rispetto all’esperienza di
Paesi appartenenti a diverse tipologie di welfare, tra
quelli caratterizzati da un basso tasso di sviluppo ed
utilizzo di servizi di supporto specifici per caregi-
vers. L’uso di questi servizi rimane infatti in Italia li-
mitato ad una percentuale ridottissima, e di poco su-
periore a quella di Grecia e Polonia (e per i servizi
informativi e di sollievo a domicilio inferiore anche
a quest’ultima), ma molto al di sotto dei valori ri-
scontrati in Paesi a welfare avanzato come la Svezia,
il Regno Unito e la Germania 26.
Con riferimento al sostegno proveniente da servizi
di supporto socio-psicologico – tra i quali vanno an-
noverati i gruppi di auto mutuo – si può affermare
che tale aiuto appare, nella media, superiore per
diffusione a quello di altri tipi di servizi specifici per
carers, compresi quelli informativi (arrivando a rag-
giungere, sul totale del campione di 6.000 carers
contattati dal progetto EUROFAMCARE, quasi il 5%
del complesso, cfr. ultima colonna della Tab. II).
Tuttavia, come chiaramente si evince anche dal da-
to relativo ai soli gruppi di auto aiuto, tale risultato
rappresenta in realtà il frutto di una netta distinzio-
ne tra Paesi a più elevata diffusione del Nord-Ovest
europeo – qui rappresentato come detto, da Ger-
mania, Svezia e Regno Unito – e Paesi Mediterranei
e dell’Est Europeo (Italia, Grecia e Polonia).
Il dato sopra illustrato rivela comunque in maniera
inequivocabile che, anche in Paesi notoriamente
caratterizzati da un’offerta di servizi assistenziali
relativamente variegata e capillare, il ruolo svolto
dai gruppi di auto mutuo aiuto appare anche quan-

titativamente cruciale e strategico, sottolineando
con valenza internazionale, e quindi indipendente-
mente dai contesti socio-culturali locali, la loro ca-
pacità intrinseca di riuscire a fornire ai caregiver di
anziani non autosufficienti, ed in particolare de-
menti, quel sostegno emotivo e psicologico – ma
spesso anche organizzativo e logistico – che altre
misure e interventi disponibili non riescono a pro-
porre in misura altrettanto efficace.
Ciò sembra trovare spiegazione nel fatto che il sup-
porto fornito dai gruppi di auto mutuo aiuto è ba-
sato su una dimensione – non altrettanto facilmen-
te rinvenibile presso altri servizi – di condivisione,
confronto e sostegno reciproco: si apprende, si so-
cializza e si insegna. Il gruppo di auto mutuo aiuto
si può infatti definire come “un momento d’incon-
tro tra persone, singole, in coppia o famiglie, unite
da uno stesso problema (in questo caso lo stato di
bisogno della famiglia dell’anziano non autosuffi-
ciente e, per riflesso, del caregiver stesso) per
rompere l’isolamento, raccontarsi le proprie espe-
rienze di vita (gioiose o dolorose), scambiarsi infor-
mazioni e soluzioni, condividere sofferenze e con-
quiste con l’obiettivo di riscoprirsi risorsa, non so-
lo per sé, ma per l’intera collettività” 27. L’auto mu-
tuo aiuto va inteso come una metodologia pratica-
bile ed efficace, oltre che preventiva, che integra
ed estende l’attuale sistema di cure socio-sanitarie,
soprattutto nell’ambito della salute mentale e quin-
di dell’anziano non autosufficiente, al punto da es-
sere definita come un “movimento sociale emer-
gente” 28, concordando con la necessità “di una
nuova filosofia per cui ‘salute’ non è solo un qual-
cosa di garantito dal Sistema Nazionale, ma qualco-
sa di cui ogni individuo ha una responsabilità, per
il proprio benessere” 29. Per tal motivo, i gruppi di
auto aiuto sono stati accolti molto favorevolmente
per il contributo che essi offrono all’assistenza so-
ciale e sanitaria: rappresentano infatti l’opportu-
nità di mettere in pratica principi generalmente ac-
cettati come l’auto-realizzazione e la capacità di af-
frontare i problemi in autonomia, indipendente-
mente dalle forme di aiuto stigmatizzanti che spes-
so sono offerte dal “social welfare” tradizionale 30.
Rappresentano inoltre un tentativo di trarre dalla
propria esperienza, assieme agli altri, un insegna-
mento nel percorrere nuove vie e nell’affrontare
nuovi problemi 31.
Durante gli incontri dei gruppi di auto mutuo aiu-
to ogni membro è infatti protagonista nella sco-
perta delle proprie esigenze e dei propri progetti
e desideri attraverso un processo di dialogo cir-
colare continuo 32: la grande solitudine, il profon-
do silenzio in cui restano relegate le emozioni e i
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sentimenti del carer trovano espressione, mentre
vengono portate alla coscienza risorse adeguate a
far fronte al problema, attraverso lo scambio di
informazioni, strategie e soluzioni. La condizione
“alla pari” dei partecipanti favorisce l’abbassa-
mento delle difese psicologiche, la comunicazio-
ne diretta sulla base di esperienze comuni e l’i-
dentificazione in un cammino evolutivo di cresci-
ta e di cambiamento 33. Obiettivo centrale è quin-
di accrescere la capacità di auto-tutela emotiva e
di difesa dallo stress, diminuire le conflittualità in-
terne, far arrivare le persone che ne hanno biso-
gno a chiedere aiuto agli altri 34; inoltre, attraver-
so il ruolo pro-attivo dei partecipanti, si promuo-
vono attitudini e competenze degli individui e
delle famiglie, favorendo il riconoscimento dei
propri bisogni e il farvi fronte, evitando l’atteg-
giamento di delega passivizzante 35.
Specificatamente nei gruppi di familiari il caregi-
ver di anziani non autosufficienti, attraverso il so-
stegno reciproco dei membri, ha l’opportunità di
scoprire gli strumenti che ha dentro di sé, che
possono aiutarlo a migliorare la qualità di vita e ad
uscire dall’isolamento, confrontandosi con perso-
ne che vivono lo stesso disagio: se il gruppo fun-
ziona bene, si riappropria di se stesso e delle pro-
prie esigenze, sentendosi meno isolato ed infeli-
ce, oltre che più aperto e disponibile ai contatti
con il mondo 32. Nel gruppo il carer ha la possibi-
lità concreta di scambiare sapere ed esperienze,
comunicare emozioni ed esprimere sentimenti:
un patrimonio individuale, della cui consistenza
spesso il singolo non è consapevole, ma che nel
momento in cui è messo a disposizione del grup-
po diventa visibile anche agli occhi di chi lo pos-
siede 36. Da alcuni studi osservazionali emerge in
particolare la necessità da parte dei carers di an-
ziani colpiti da AD di confrontarsi con altri fami-
liari nelle stesse condizioni, per uno scambio al-
l’interno del quale poter esprimere i propri senti-
menti e difficoltà 37, in quanto i loro bisogni sem-
brano differire sostanzialmente dai bisogni degli
altri carer 38. Gli esiti sono diversi tra i parteci-
panti quanto a modalità e misura, ma ciò che sem-
bra essere in comune è la qualità della svolta indi-
viduale 6.

La situazione in Italia dei gruppi di auto
mutuo aiuto per caregivers familiari di
anziani non autosufficienti: il punto di
vista degli enti erogatori di servizi

Le prime esperienze di gruppi di caregiver familia-
ri sono nate fuori dall’Italia intorno agli anni ’80, ed
hanno interessato ambiti specifici come famiglie
colpite dalla malattia di Alzheimer o da altra forma
di demenza 39, o nuclei che avevano affrontato l’i-
stituzionalizzazione dell’anziano 40. È molto diffici-
le effettuare una mappatura dei gruppi di carer a li-
vello italiano, poiché buona parte di essi sono pro-
mossi da associazioni, e sporadicamente da enti
privati, enti di ricerca o fondazioni e strutture pub-
bliche. In proposito tornano utili i risultati del già
menzionato progetto di ricerca EUROFAMCARE,
che ha fotografato anche l’offerta di sostegno per i
caregiver da parte di enti erogatori di servizi di as-
sistenza per anziani e/o caregivers familiari, con-
sultandone oltre 50 in 8 regioni italiane apparte-
nenti a tutte le circoscrizioni territoriali (Nord,
Centro e Sud). Lo studio 41 evidenzia per la prima
volta nel nostro Paese aspetti quali obiettivi degli
interventi, principali benefici per i carers, even-
tuali problemi di accesso e utilizzo, costi, lacune,
esempi di buona pratica, metodi di monitoraggio
dei bisogni, strategie, prospettive e possibilità di
sviluppo in futuro *.
Delle 53 organizzazioni intervistate, 24 svolgono
un’attività che per il 100% (o quasi) è diretta a per-
sone anziane, e solo 31 erogano inoltre servizi ri-
volti in specifico ai familiari che assistono anziani.
A livello europeo, dei 201 providers intervistati, so-
lo 112 offrono servizi per carers, e di questi solo
59 gestiscono gruppi di self help 42. In dettaglio,
con riguardo a questi ultimi servizi, dei 6 paesi
coinvolti nella ricerca è la Svezia a presentare il
contesto più favorevole, con esperienze di mutuo
aiuto in ben 16 casi su 20, cui seguono il contesto
del Regno Unito, con realtà di self help in 13 casi
su 19 (sebbene si segnalino non di rado “problemi
di accesso”), quello italiano, con 16 casi su 31, e
quello tedesco (8 su 18). La situazione di tali sup-
porti peggiora invece in Polonia (4 su 13) e soprat-
tutto in Grecia (2 su 11), dove il training dei carers
familiari e degli operatori professionali, da un lato,

* Gli erogatori di servizi, intervistati in Italia nel periodo luglio-dicembre 2004, rappresentano le maggiori organizzazioni che offrono servizi di cura nelle re-
gioni e nei comuni italiani (12 rurali, 20 urbani e 21 metropolitani) dove si è svolta la rilevazione “Eurofamcare” sui famigliari caregivers. La distribuzione
degli enti raggiunti evidenzia 11 unità nel Nord Est, 12 nel Nord Ovest, 16 nel Centro e 14 nel Sud (isole comprese); quanto al tipo di organizzazione, si han-
no soprattutto unità di servizio pubblico (24 in complesso, di cui 12 sociale e 12 sanitario) e di volontariato (19). L’ambito territoriale di competenza è prin-
cipalmente locale (36 unità, delle quali 20 al Nord), di medie o larghe dimensioni (ossia con un numero di occupati da 11 a 50, ed oltre).
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ed il sostegno alla formazione di gruppi di auto mu-
tuo aiuto, anche tramite il volontariato, sono visti
come fortemente necessari.
In complesso quindi in Italia, dei 31 gestori inter-
vistati che forniscono servizi per familiari di anzia-
ni, oltre la metà (16 unità, delle quali 7 a carattere
volontario, e ben 10 in comuni metropolitani) or-
ganizza gruppi di supporto o auto-aiuto per fami-
liari 41. Nonostante ciò, appare ancora scoperta,
agli occhi di diversi erogatori di tali servizi, “la so-
cializzazione dei bisogni dei familiari” 43 tramite
self-help (in 4 casi su 10). Sussistono infatti diffi-
coltà di accesso a tali gruppi, menzionate dal 25%
dei 16 providers che offrono mutuo-aiuto, per osta-
coli che sembrano riconducibili alla scarsa cono-
scenza del servizio e alla ridotta pubblicizzazione
dello stesso, che ne limitano la piena utilizzazione
al 60% dei casi. Ciononostante, i gruppi di auto mu-
tuo aiuto sono citati come “esempi di buona pras-
si” nel supporto al caregiving in 9 casi su 10, in
quanto nel loro ambito i partecipanti trovano la
possibilità di recuperare “momenti di socializzazio-
ne e condivisione di problematiche comuni”. Tra
gli aspetti che potrebbero essere ulteriormente mi-
gliorati, emerge nella quasi totalità dei casi in pri-
mo luogo la necessità di una diffusione ed organiz-
zazione più capillare di tali servizi; da potenziare ri-
sulta anche la formazione degli operatori, “per po-
ter contare sulla disponibilità di personale specia-
lizzato, con sensibilizzazione degli stessi al coin-
volgimento dei caregivers nei servizi”. Non sem-
brano invece essere un problema il costo del servi-
zio e la soddisfazione dell’utenza, indicati come
nodi problematici dei gruppi di self-help solamen-
te in qualche rara eccezione. In definitiva, “con il
gruppo di auto mutuo aiuto si ha sostegno recipro-
co psicologico ed anche indirettamente materiale,
come scambio delle esperienze tecniche assisten-
ziali messe in atto”; ampliare i gruppi di auto aiuto
rappresenta quindi, nell’opinione dei providers in-
tervistati, una strategia di sviluppo per il futuro dei
servizi di supporto ai carers. È necessario però
“diffondere la cultura dell’attenzione, del supporto
al carer, evitando la categorizzazione dei bisogni a
favore di una valutazione più generale della situa-
zione”; a tale scopo l’auto-aiuto rappresenta una
buona soluzione, poiché offre “un supporto mirato
a rinforzare la relazione” tra carer e familiare an-
ziano da assistere.
Nell’ambito degli interventi di sostegno per le reti
informali che si prendono cura dell’anziano non
autosufficiente non va comunque tralasciata la ne-
cessità di identificare interventi che prendano in
considerazione anche l’aspetto informativo e di

consulenza, permettendo di affrontare unitaria-
mente la gestione della malattia, nella sua dimen-
sione pratica assieme alla cura dell’aspetto relazio-
nale ed emotivo. Spesso gli operatori coinvolti ri-
feriscono infatti che la preoccupazione del caregi-
ver è proprio affrontare la cura all’anziano nell’a-
spetto più pratico, e quindi ricevere informazioni
su cosa sta succedendo, cosa fare, cosa aspettarsi
nel futuro. Sebbene non possa sottacersi la valenza
di questi elementi, spesso tuttavia iniziative mirate
solo in questo ambito rischiando di occultare i bi-
sogni emotivi del carer, per cui diviene strategico
adottare un focus multidimensionale degli inter-
venti, che con una risposta composita di carattere
pratico, relazionale ed emotivo siano così in grado
di coprire in toto i bisogni del caregiver.

Riflessioni conclusive

Già da tempo l’OMS promuove le politiche di so-
stegno all’auto muto aiuto, riconoscendole come
strumenti efficaci per la restituzione ai cittadini
della responsabilità e dell’iniziativa di mantenere il
benessere personale e comunitario 44 45. I gruppi
d’incontro volti a fornire sostegno psicologico
hanno inoltre dimostrato di possedere un autenti-
co valore terapeutico e protettivo, migliorando la
qualità della vita, riducendo la morbilità psicologi-
ca dei carers e persino ritardando l’istituzionalizza-
zione del malato 46.
L’evidenza empirica ha al contempo evidenziato
che, nella relazione d’aiuto con l’anziano non auto-
sufficiente, una variabile importante che rischia di
ostacolare l’utilizzo dei servizi da parte dei poten-
ziali utenti è la difficoltà generata dalla non sempre
manifesta correlazione fra presenza di un bisogno e
disponibilità a ricevere aiuto da parte del carer, in
particolare nelle famiglie che si prendono cura di un
malato di AD, poiché è difficile accettare proposte
d’intervento che comunque non possono “risolvere
il problema”, ma “solo” aiutare nella sua gestione.
Nell’ambito del sostegno diviene pertanto cruciale
tener presente che i familiari si avvicinano ai servizi
formali nella misura in cui viene loro riconosciuto
uno spazio di intervento e la possibilità di percepir-
si utili ed efficaci nel lavoro di cura 9. Inoltre, di fron-
te alla complessità di ciò che comporta essere ca-
rer, un elemento di fondamentale importanza è la
“possibilità di opzione”: poter scegliere gioca un
ruolo positivo rispetto sia alla funzionalità relaziona-
le tra i vari soggetti coinvolti, sia alla possibilità di
auto-valorizzazione del caregiver. Avere l’opportu-
nità di prendersi cura di sé, guardando e rispettando
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