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1. Introduzione (*)

Scopo del presente volume e fotografare lo status quo delle politiche regio-
nali adottate in Italia a supporto dell’assistenza agli anziani non autosufficienti
prestata a titolo gratuito dai familiari degli stessi o da altri soggetti (anche defi-
niti caregiver, dal termine anglosassone invalso a livello internazionale).

Questo obiettivo si inserisce nel contesto delle attivita avviate nell’am-
bito del secondo triennio della collaborazione instauratasi a partire dal 2019
tra il “Dipartimento per le politiche della famiglia” (DIPOFAM) presso la Pre-
sidenza del Consiglio dei ministri e I'IRCCS INRCA di Ancona, con il sup-
porto scientifico dell'Istituto nazionale per 1’analisi delle politiche pubbliche
(INAPP). Tale cooperazione, finalizzata a creare un coordinamento nazionale
partecipato multilivello delle politiche in materia di invecchiamento, ha mi-
rato e mira a consolidare il raccordo fra i diversi attori istituzionali impegna-
ti sulla materia, nel quadro della strategia d’implementazione nazionale del
“Piano di azione internazionale di Madrid sull’invecchiamento” (anche noto
con l"acronimo inglese MIPAA).

Nel corso del primo triennio (2019-2022) I'oggetto dell’accordo si € in-
centrato esclusivamente sull’invecchiamento attivo, in quanto argomento ra-
ramente contemplato, tranne poche eccezioni, dalle tradizionali politiche a
favore della fascia piti anziana della popolazione del nostro Paese, e quindi
richiedente un pit1 urgente impulso promotore (per una panoramica dei ri-
sultati raggiunti in tale ambito cfr. il link https://famiglia.governo.it/it/po-
litiche-e-attivita/invecchiamento-attivo). Nella seconda fase, in via di com-
pletamento (2022-2025), a tale argomento si e aggiunta la tematica del care-
giving familiare degli anziani non autosufficienti, anche in tal caso affrontata
attraverso una promozione partecipata multilivello delle politiche di suppor-
to in questo ambito (*). Tale integrazione si & resa opportuna alla luce dell’in-

(*) Capitolo a cura di Giovanni Lamura.
() Oltre alla ricostruzione dello status quo delle politiche regionali a supporto dei care-
giver di anziani non autosufficienti, I’accordo tra DIPOFAM e INRCA ha previsto la costruzio-


https://famiglia.governo.it/it/politiche-e-attivita/invecchiamento-attivo
https://famiglia.governo.it/it/politiche-e-attivita/invecchiamento-attivo
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serimento, tra gli obiettivi previsti dal Piano nazionale di ripresa e resilienza
(PNRR) adottato dall’Italia nella primavera del 2021, della riforma dell’assi-
stenza agli anziani non autosufficienti, individuata all’interno della Missio-
ne 5, Componente 2 (Infrastrutture sociali, famiglie, comunita e terzo settore)
del PNRR stesso (https://www.lavoro.gov.it/strumenti-e-servizi/ Attuazio-
ne-Interventi-PNRR/Pagine/M5C2.aspx). Se questo elemento avrebbe potu-
to, di per sé, giustificare un approfondimento tout court della pit1 vasta te-
matica della Long-Term Care (termine con cui si definisce internazionalmente
l'assistenza continuativa alle persone non autosufficienti), il focus del DIPO-
FAM sulle politiche della famiglia ha ristretto il campo d’analisi alla peculia-
re prospettiva del caregiving familiare, sempre rispetto alla popolazione an-
ziana, oggetto della collaborazione DIPOFAM-INRCA-INAPP.

A rendere opportuno un approfondimento della tematica hanno con-
tribuito inoltre alcuni sviluppi successivi all’istituzione del Fondo naziona-
le per il sostegno ai caregiver, disposta dal comma 254 dell’art. 1 della legge
205 del 2017, e regolata dalla definizione che di questi viene data al comma
successivo (Pesaresi, 2021). Tra questi rientra 1’adozione del Piano naziona-
le della famiglia (PNF), avvenuta nell’agosto 2022 (https:/ /famiglia.governo.
it/media/2848/idi_volume-piano-famiglia_web-4.pdf), che impegna il Mi-
nistero della famiglia ad adottare una serie di azioni che, nell’ambito della
macro-area “Componente anziana della famiglia”, mira a promuovere una
visione positiva della fase finale dell’esistenza, attraverso interventi che sti-
molino I'invecchiamento attivo e una interazione solidale tra le generazioni.

Altri e ancor pit decisivi impulsi sono pervenuti dall’approvazione del-
la legge n. 33 del marzo 2023, che ha delegato il governo ad adottare politi-
che in favore delle persone anziane, fornendo alcune indicazioni prelimina-
ri rispetto ai futuri decreti attuativi, compresa 1’adozione di misure a soste-
gno del “processo di progressivo ed equilibrato miglioramento delle condi-
zioni di vita individuali dei caregiver familiari” (https://www.gazzettauf-
ficiale.it/eli/id /2023/03/30/23G00041/SG). II primo — e finora unico — di
questi atti e costituito dal decreto legislativo n. 29 del marzo 2024 (https://
www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:decreto.legislativo:2024;029),
che all’art. 39 approfondisce il ruolo svolto dal caregiver nel nostro sistema

ne di una rete di stakeholder (istituzionali e della societa civile) impegnati sul tema delle cure in-
formali, i quali, come meglio descritto nel paragrafo dedicato ai metodi dello studio, sono stati
coinvolti attivamente nel processo di ricostruzione delle policiy.


https://www.lavoro.gov.it/strumenti-e-servizi/Attuazione-Interventi-PNRR/Pagine/M5C2
https://www.lavoro.gov.it/strumenti-e-servizi/Attuazione-Interventi-PNRR/Pagine/M5C2
https://famiglia.governo.it/media/2848/idi_volume-piano-famiglia_web-4.pdf
https://famiglia.governo.it/media/2848/idi_volume-piano-famiglia_web-4.pdf
https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2023/03/30/23G00041/SG
https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2023/03/30/23G00041/SG
https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2023/03/30/23G00041/SG
https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2023/03/30/23G00041/SG
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assistenziale, compresa la sua interazione con i servizi del territorio per iden-
tificarne i bisogni e co-disegnare il piano assistenziale della persona destina-
taria delle cure. Tale normativa chiaramente fornisce indicazioni quadro a li-
vello nazionale, mentre il focus di questo volume é rappresentato dalle poli-
tiche adottate a livello regionale, che nel nostro Paese hanno avuto un “ruolo
anticipatorio” (Ligabue, 2024), giustificando 1’attenzione qui dedicata a tale
livello di governance. Inoltre, questo focus sulle cure gratuite e non professio-
nali, prestate nella maggior parte dei casi da familiari, ¢ legato anche al ruo-
lo preminente che le famiglie rivestono nel sistema di welfare italiano, carat-
terizzato dal cosiddetto regime familista in cui i governi supportano il lavoro
di cura delle famiglie, in primis attraverso schemi di cash for care (Da Roit, Le
Bihan, 2019) e, in seconda battuta, con policy e servizi a sostegno del lavoro di
cura gratuito non professionale, mettendo in campo cio che Saraceno e Keck
(2011) chiamano “regime di familismo sostenuto”.

Al fine di meglio comprendere il rapporto tra caregiving informale e le
altre dimensioni della Long-Term Care, la figura 1.1 fornisce una visualizza-
zione del quadro concettuale su cui si fonda 1’approccio qui adottato. In ba-
se a tale impostazione, il caregiving familiare e informale in genere costitui-
sce, assieme all’assistenza formale, una delle colonne portanti dell’offerta di
assistenza che va a rispondere alla domanda di cure proveniente dalla popo-
lazione anziana non autosufficiente.

La capacita di risposta a tale fabbisogno dipende certamente dalla quan-
tita ma anche dalla qualita dell’assistenza erogata da tali due componenti,
e da come le stesse sono integrate tra loro. In aggiunta, e cio soprattutto nel
contesto italiano, & necessario considerare il ruolo svolto dalle assistenti pri-
vate di cura (nel linguaggio comune spesso denominate “badanti”), che fini-
scono con l'assolvere una funzione di supplenza rispetto alle altre due com-
ponenti, senza poter essere propriamente assimilabili né all’'una (non trattan-
dosi di prestazioni gratuite) né all’altra (dato 'elevato grado di irregolarita
che caratterizza la loro posizione contrattuale).

Da ultimo, va tenuto conto che il sostegno al caregiving informale puo
provenire anche da altri ambiti esterni al settore della Long-Term Care inte-
sa in senso stretto, come ad esempio quello delle politiche del mercato del la-
voro, che possono intervenire per agevolare la conciliazione tra attivita di cu-
ra informale e quelle professionali retribuite. Per tal motivo, al fine di aver
un quadro il pit possibile esaustivo, nell’analisi di seguito condotta saranno
considerate anche queste ulteriori dimensioni di policy.
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Figura 1.1 - Ruolo del caregiving informale nel contesto della Long-Term Care
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Fonte: elaborazione degli autori.

Al fine di perseguire gli scopi sopra descritti, il secondo capitolo del vo-
lume fornisce una definizione dei principali concetti e ambiti di riferimento
delle politiche in materia di caregiving informale. Cio avviene descrivendo la
situazione che caratterizza il panorama internazionale in materia, anche sul-
la base di alcuni dati di sintesi del fenomeno, integrati da informazioni sulle
modalita con cui lo stesso viene regolato nei principali sistemi di LTC euro-
pei. Successivamente, a partire da una disamina dei principali framework in-
ternazionali di riferimento, vengono individuate le raccomandazioni emer-
genti rispetto alla formulazione e applicazione delle politiche a supporto del
caregiving familiare nelle sue diverse sfaccettature. Il capitolo si conclude con
un paragrafo dedicato al percorso della ricerca e alle scelte metodologiche
che hanno guidato il lavoro.

Il terzo capitolo riporta i risultati dell’analisi condotta, fotografando
lo status quo delle politiche finora adottate dalle amministrazioni centrali e
regionali con riguardo alle dimensioni investigate: caratteristiche generali
dell’impianto complessivo (approccio, finalita, governance e finanziamento);
valutazione dei bisogni dei caregiver familiari e accesso ai servizi; rapporto
tra caregiver familiari e servizi in natura (domiciliari, semi-residenziali e re-
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sidenziali); prestazioni monetarie a supporto dei caregiver familiari; altri ser-
vizi di supporto (in particolare per favorire la conciliazione tra attivita di cu-
ra e lavoro retribuito, e agevolare un corretto impiego delle assistenti priva-
te di cura).

Nel quarto e ultimo capitolo sono infine riassunte le principali conclu-
sioni che emergono dall’analisi, individuando le sfide che le politiche regio-
nali in materia possono attendersi per il futuro, come emerse dal raffronto
tra le raccomandazioni avanzate a livello internazionale e lo status quo finora
raggiunto in termini di politiche dalle amministrazioni regionali e delle Pro-
vincie autonome italiane.

Ringraziamenti

Al di la del finanziamento accordato dal Dipartimento per le politiche della famiglia
(DIPOFAM) presso la Presidenza del Consiglio dei ministri, che ha reso possibile la ri-
levazione e I’analisi dei dati presentati in questo volume, la sua realizzazione é stata in
parte supportata anche dal Ministero della salute attraverso il finanziamento concesso
all'IRCCS INRCA per l'attivita di ricerca corrente. Gli autori e le autrici ringraziano i re-
ferenti e le referenti delle Regioni e delle Province autonome per la fattiva collaborazio-
ne in sede di raccolta e revisione del materiale giuridico, gli stakeholder della societa
civile che hanno partecipato al progetto e Loredana Ligabue per i preziosi suggerimen-
ti forniti a partire dall’avvio dell’iniziativa.



2. 1l caregiving informale nei sistemi europei
di Long-Term Care e nelle raccomandazioni
internazionali (*)

2.1. Le definizioni di caregiving informale in ambito europeo

Questo paragrafo si concentra sulle proposte di definizione e concet-
tualizzazione del “prestatore di cure informali” avanzate dai principali fra-
mework internazionali. Tale focus non & scontato, in quanto la tematica del
caregiving informale rappresenta uno degli ambiti di pit1 recente, ma allo
stesso tempo anche di piti ampio, sviluppo delle politiche a sostegno degli
anziani non autosufficienti. Il presupposto dal quale parte 1’analisi & che le
definizioni delle principali fonti istituzionali (e non) possano fornire elemen-
ti utili a meglio contestualizzare il profilo del caregiver ed i suoi elementi ca-
ratterizzanti.

Non vi e infatti una definizione univoca del termine “caregiver”, non es-
sendovi nella letteratura grigia e scientifica accordo in tal senso (Tur-Sinai et
al., 2020), per cui un’analisi di come venga inquadrato e definito il ruolo del
caregiver da una molteplicita di enti internazionali puo gettare luce in modo
pit1 completo sulle sue necessita, nonché dare conto delle varie sfumature che
lo caratterizzano. Al fine di assicurare la copertura della pit1 vasta gamma di
prospettive in materia, si € scelto di prendere in considerazione fonti eteroge-
nee e rappresentative dei principali attori del settore: la Commissione euro-
pea; la Commissione economica per I’Europa delle Nazioni unite (UNECE);
I’Organizzazione per la cooperazione e lo sviluppo economico (OCSE); 1'Or-
ganizzazione mondiale della sanita (OMS). A questi enti istituzionali si e ag-
giunta la European Association of Carers Organizations (Eurocarers), quale
rappresentante della societa civile internazionale.

Partendo dal MIPAA (Madrid International Plan of Action on Ageing),
adottato nel 2002 dalle Nazioni unite (UNECE), si osserva che il termine ca-

(*) Gli autori di questo capitolo sono Federico Sofritti per i paragrafi 2.1 e 2.3, Georgia Ca-
sanova per il 2.2, Cristina Calvi per i 2.4. e 2.5.
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regiver veniva all’epoca usato in relazione alla necessita dei caregiver infor-
mali (termine pitt ampio di “familiare”, in quanto include qualsiasi persona
— anche senza legami di parentela — che assiste altri a titolo gratuito, senza
far parte di organizzazioni di volontariato) di poter accedere a informazioni
e opportunita formative sull’assistenza a persone anziane non autosufficienti
(ed in particolare rispetto a loro possibili problemi di salute mentale, esigen-
ze nutritive e di cure per I'epidemia di AIDS da HIV, che all’epoca era in fase
di rapida diffusione, esigenze abitative), ed al rischio di poter diventare pos-
sibili soggetti perpetratori di abuso o negligenza a danno delle stesse (e quin-
di meritevoli di essere oggetto di valutazione da parte dei professionisti del-
la cura rispetto all’insorgenza di tale rischio). Rispetto a tali esigenze, la for-
nitura di livelli adeguati di “cura e supporto ai caregiver”, soprattutto se in
eta anziana e di sesso femminile, veniva riconosciuta come un pilastro essen-
ziale per garantire continuita ed efficacia alle politiche rivolte alla popolazio-
ne anziana non autosufficiente.

Nel corso degli anni la necessita di assicurare un adeguato supporto ai
caregiver familiari ha acquisito un crescente riconoscimento, come ben riflet-
tono anche i contenuti della Dichiarazione ministeriale (UNECE, 2022a) adot-
tata dalla Conferenza UNECE sull’invecchiamento tenutasi a Roma il 15-17
giugno 2022. L'attenzione ai caregiver viene infatti posta da questo documen-
to al livello del titolo della seconda delle tre sezioni in cui si suddivide la di-
chiarazione stessa (“Assicurare 1'accesso alle cure per la non autosufficienza
e il supporto a caregiver e famiglie”), e declinata in una serie di raccomanda-
zioni culminanti nell'impegno, assunto nel paragrafo 34, a “riconoscere e so-
stenere il ruolo dell’assistenza informale e familiare come componente im-
portante dell’assistenza prestata, attraverso la fornitura di consulenza, sol-
lievo e protezione sociale, I’adozione di misure a sostegno della conciliazio-
ne tra lavoro retribuito, assistenza e vita privata, il rafforzamento della soli-
darieta intergenerazionale e di una piu equa distribuzione del lavoro di cu-
ra tra donne e uomini”.

In prospettiva generale, l’assistenza informale & stata definita dall’'UNE-
CE come “l'insieme delle cure non professionali fornite — per scelta 0 meno
— da familiari (parenti stretti), amici, vicini o altre persone che si occupano di
persone con esigenze di assistenza a lungo termine di tutte le eta, di solito in
famiglie private” (UNECE, 2019: 3). I caregiver informali sono definiti come
“co-produttori” di assistenza, e dunque come figure fondamentali nell’ambi-
to della Long-Term Care. A tal proposito, viene messa in rilievo la necessita di
essere riconosciuti come assistenti informali e di ricevere sostegno materia-
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le e immateriale. Un ulteriore elemento di rilievo & individuabile nel contesto

dell’assistenza, che viene prestata perlopiut nel domicilio privato delle perso-

ne che ne necessitano. Pit1 in dettaglio, le Nazioni unite distinguono differen-

ti tipologie di relazioni di cura informale (UNECE, 2019):

* persone adulte in eta lavorativa che prestano cura a parenti anziani, fami-
liari, vicini o parenti;

* persone in eta pensionabile o superiore che assistono partner, familiari, vi-
cini 0 amici;

¢ giovani che assistono genitori, nonni o altri familiari;

* assistenti non professionali retribuiti che sostituiscono o integrano 1’assi-
stenza fornita dalla famiglia.

La molteplicita delle tipologie di relazione di cura informale rende con-
to della complessita del concetto, mettendo in evidenza anche la necessita di
includervi il lavoro retribuito di cura svolto in modo crescente da figure non
professioniste (perlopitt donne migranti con o senza formazione ad hoc).

Oltre alle Nazioni unite, anche la Commissione europea ha recentemen-
te attribuito crescente importanza al ruolo del caregiving informale, contri-
buendo a definire ’ambito di riferimento delle relative politiche. Il suo ul-
timo report in materia di Long-Term Care (European Commission, 2021a)
dedica infatti due sezioni specifiche all’argomento. La prima si sofferma sul
ruolo dei caregiver informali nell’'Unione europea, mentre la seconda e fina-
lizzata a stimare le conseguenze dei costi “invisibili” del caregiving informa-
le. 'importanza attribuita alla tematica da questa entita politica e stata riba-
dita recentemente dalla “strategia assistenziale” (Care Strategy) che la stessa
ha lanciato nel 2022 (European Commission, 2022), nell’ambito della quale il
ruolo dei caregiver informali e stato associato ad una serie di priorita politi-
che. Tra queste spiccano la necessita di potenziare 1'offerta di servizi per la
popolazione anziana non autosufficiente, la cui carenza si traduce in un cari-
co assistenziale prevalentemente sostenuto dalla componente femminile del-
la popolazione, con conseguenze negative dal punto di vista economico e di
salute. Tale potenziamento non potra non avvenire, conclude la comunicazio-
ne, senza un’adeguata dotazione di risorse economiche.

La prospettiva della Commissione europea in proposito appare piutto-
sto ampia, anche perché puo poggiare sul riconoscimento che tale istituzione
gia da tempo attribuisce al ruolo cruciale che i caregiver informali svolgono
nell’ambito della Long-Term Care dei sistemi di welfare nazionali (Europe-
an Commission, 2021). L’assistenza informale rappresenta infatti un pilastro
fondamentale dell’assistenza a lungo termine nella maggior parte degli Stati

13
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membri. Essa produce conseguenze di rilievo dal punto di vista del mercato
del lavoro, del benessere dei soggetti coinvolti (prestatori e destinatari di cu-
ra) e della salute della popolazione in senso pitt ampio. Tale prospettiva in-
clude ogni prestazione di cura o aiuto fornita a persone anziane, adulti, gio-
vani e bambini con disabilita, cosi come a persone affette da disturbi menta-
li (European Commission, 2018). Il concetto di cura informale non e tuttavia
univoco e muta a seconda dei contesti socio-culturali di riferimento: differen-
ti contesti nazionali possono dunque adottare differenti definizioni di presta-
tore di cura informale. Cio ha due conseguenze fondamentali: in primo luo-
go dal punto di vista delle misure politiche, in quanto differenti definizioni
di caregiver informale costituiscono la base di differenti interventi e servizi
a loro sostegno; in secondo luogo, sollevano problematiche in relazione alla
misurazione del fenomeno dei caregiver informali nei vari contesti nazionali
(European Commission, 2018).

Anche I'OECD presta attenzione all’argomento, concentrandosi sul ti-
po di attivita nelle quali é solitamente impegnato un caregiver informale: es-
se comprendono le attivita strumentali della vita quotidiana (cucinare, fare la
spesa, il bucato, ecc.), quelle di tipo amministrativo (pagare le bollette, gesti-
re pratiche burocratiche) e quelle di carattere psicologico e di supporto emo-
tivo. Sono invece meno diffusi, anche se in costante crescita, i casi in cui i ca-
regiver prestano attivita di assistenza di carattere medico e sanitario (OECD,
2020). Cio solleva uno dei punti fondamentali in questo ambito, rappresenta-
to dal fatto che caregiver formali e informali lavorano in parallelo, svolgen-
do attivita in parte di tipo differente. Una delle questioni piu rilevanti solle-
vate dall’'OECD e quello della mancanza di auto-identificazione dei caregiver
informali: i prestatori di cura informale spesso non si identificano come ta-
li (Recard e Llena-Nozal, 2022). Cio € dovuto soprattutto alle questioni relati-
ve al contesto socio-culturale sopra menzionate, le quali fanno si che, in alcu-
ne realta, certe attivita a supporto dei propri familiari siano date per scontate
e considerate dunque parte integrante del proprio ruolo all’interno della re-
lazione di parentela. L’auto-riconoscimento e cruciale alla luce del riconosci-
mento esterno (istituzionale) e nella prospettiva dell'introduzione di misure
a sostegno dei prestatori di cura poiché, se i caregiver informali non si rico-
noscono come tali, ¢ molto meno probabile che cerchino supporto dalle istitu-
zioni per svolgere il loro ruolo (Recard e Llena-Nozal, 2022: 24).

L'Organizzazione mondiale della sanita non ha una definizione unica
di caregiver informale (Tur-Sinai et al., 2020). Cio che maggiormente preme
all’OMS é la distinzione tra la dimensione della formalita e quella dell’infor-
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malita della prestazione di cura, la cui discriminante e la presenza o assenza
di retribuzione (OMS, 2021). In uno dei report piti recenti, 'OMS fornisce una
definizione piu specifica di caregiver informali, identificandoli nei membri
della famiglia o della comunita che forniscono supporto nel contesto di una
relazione personale/sociale o di un accordo formale o informale con la fami-
glia o lo Stato. Essi non hanno una formazione professionale specifica oppure
hanno ricevuto solo una formazione sporadica in ambito di assistenza.

Dal punto di vista della societa civile, una delle definizioni di caregiver
maggiormente utilizzata nel contesto europeo e quella proposta da Euroca-
rers, la federazione europea delle organizzazioni di caregiver e degli istituti
di ricerca in questo settore. In base a quanto proposto da tale organismo (%),
si definisce caregiver “la persona che fornisce assistenza a titolo — di solito —
gratuito a qualcuno con una malattia o disabilita cronica o altra esigenza di
cure durature, al di fuori di un rapporto professionale (e.g. lavorativo) o for-
male (e.g. nell’ambito di un’organizzazione di volontariato)”. Anche in que-
sto caso, la definizione fa riferimento ad un concetto di caregiving pit1 ampio
di quello strettamente familiare, comprendente chiunque, anche al di fuori
della cerchia di parenti e soggetti con vincoli di sangue — e quindi anche vi-
cini, amici o conoscenti — presti assistenza in modo gratuito e a titolo indivi-
duale (non cioe nell’ambito di un’organizzazione) ad una persona anziana
non autosufficiente. In questa prospettiva, un caregiver ¢ dunque una perso-
na che presta abitualmente assistenza, di solito non retribuita, a persone af-
fette da malattie croniche, disabilita o altri bisogni di salute o di assistenza di
lunga durata, al di fuori di un contesto professionale o formale (Eurocarers,
2020). Si tratta di una definizione ampia, finalizzata a guidare 'implementa-
zione di approcci volti al riconoscimento e al consolidamento dei diritti lega-
li dei caregiver e di misure a loro supporto.

Le differenti modalita di concettualizzazione sopra esposte evidenzia-
no la complessita di definire la figura del caregiver. L'analisi evidenzia alcu-
ni elementi comuni, che sottolineano le principali peculiarita di questo ruolo:
la cura informale e uno dei pilastri dei sistemi di LTC, seppure essa comporti
oneri e compiti pit1 0 meno gravosi a seconda del modello di LTC (Pavolini,
2021) e delle caratteristiche socio-culturali nazionali. Ulteriori elementi rile-
vanti sono il carattere non professionale e non retribuito del ruolo, unitamen-
te alla dimensione dell’auto-percezione del prestatore di cura in quanto care-

() https://eurocarers.org/about-carers/.
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giver, che ha una valenza notevole nell’ambito del processo di riconoscimen-
to istituzionale e delle misure a supporto di queste figure.

2.2. Il ruolo e la regolazione del caregiving informale nei principali sistemi di
LTC europei

I vari modelli europei di cura continuativa si distinguono per il diver-
so peso che assumono al loro interno le due componenti dell’assistenza for-
male e informale. Nonostante negli ultimi decenni la letteratura abbia rimar-
cato come un sistema di assistenza per la non autosufficienza basato sull’as-
sistenza informale non sia né equo né sostenibile, di fatto la cura informale
ha un ruolo di rilievo in molti Paesi europei (Kroger et al., 2013; Le Bihan et
al., 2019).

Gia nel 2010 Kraus e colleghi insistevano sulla cura informale quale ele-
mento distintivo dei diversi modelli di cura in Europa, etichettando tre dei
quattro cluster dei sistemi di cura continuativa esistenti in Europa da loro
identificati come a matrice “informale”.

In pratica, secondo questa modellizzazione, fatta parziale eccezione per
i Paesi del Nord Europa, caratterizzati da un modello universalistico di wel-
fare, in tutti i Paesi europei 1’assistenza informale & il perno che definisce il
modello di cura. Se in alcuni Paesi (es. Italia e Ungheria) tale componente e
un elemento necessario del sistema di cura, insieme all’elevato investimen-
to privato, la maggioranza dei Paesi europei, racchiusi in due diversi grup-
pi da Kraus, segue una strategia “informal care oriented”, caratterizzata cioe da
un uso elevato di cura informale e dalla presenza di servizi dedicati ai care-
giver, differenziandosi per i diversi livelli di spesa pubblica e privata soste-
nuta, e per il grado di impiego dei contributi economici (Kraus et. al., 2010).

La centralita del ruolo della cura informale quale elemento distintivo
dei diversi modelli di cura continuativa & confermata anche quando i model-
li di cura vengono definiti e valutati in base al livello di bisogno assistenzia-
le, da un lato, e al livello di cura formale e informale erogata, dall’altro, co-
me proposto da Nies e colleghi (2013). Nei Paesi del Sud Europa (Italia, Spa-
gna, Grecia e Portogallo in primis), gli alti livelli di bisogno di cura vengono
soddisfatti soprattutto all’interno della famiglia, a fronte di una cura forma-
le erogata di dimensioni relativamente ridotte. Anche nei Paesi dell’Est Euro-
pa (es. Polonia, Romania, Ungheria e Repubblica Ceca) il ruolo della famiglia
quale soggetto erogatore di cura informale & considerato elemento fondante
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del modello, seppur in tali Paesi I'erogazione della cura formale trovi un li-
vello medio di attuazione. Secondo i modelli proposti da Nies, in alcuni Pae-
si dell’Europa centrale, quali Austria, Francia e Germania, il sistema di cu-
ra promosso prevede un maggiore bilanciamento tra bisogni di cura espres-
si, erogazione di cura formale e informale. Cid non nega di fatto I'apporto dei
caregiver nel percorso di cura, ma ne evidenzia l'inserimento e il relativo ri-
conoscimento al suo interno. Infine, anche per Nies e colleghi, come gia evi-
denziato da altri autori, la strategia universalistica di cura dei Paesi del Nord
Europa copre in ampia misura la domanda espressa di cura, riducendo al mi-
nimo il ricorso alle cure informali.

Recentemente, tuttavia, si osservano alcune tendenze in diversi Paesi
europei che rivelano un crescente orientamento a valorizzare 'apporto del-
la cura informale, anche in Paesi storicamente orientati ad una forte copertu-
ra da parte dei servizi dei bisogni di cura. Nei Paesi del Nord Europa, come
Svezia, Danimarca e Finlandia, € infatti in corso un processo di de-universa-
lizzazione parziale del modello di cura, volto ad una razionalizzazione delle
risorse e dei flussi economici, a favore dei soggetti pit1 fragili. Tale modifica di
strategia prevede una graduale valorizzazione dell’apporto di caregiver in-
formale nel percorso di cura (Rostgaard et al., 2022). Un simile trend, seppur
meno accentuato, si osserva nei Paesi ad approccio bismarkiano, quali Ger-
mania ed Austria. Nel primo, la gestione della pandemia di Covid-19 ha acce-
lerato I'introduzione di una riforma del sistema di cura continuativa, che pre-
vede I'introduzione di misure dedicate all’attivita svolta dai caregiver (Geyer
et al., 2023). In Austria, ma non solo, gli interventi economici sono graduati
sul bisogno e definiti in base alla quotazione al salario minimo orario, ricono-
scendo in maniera concreta le cure prestate dal caregiver (Salido et al., 2022).

2.3. Il fenomeno del caregiving informale in alcuni dati di sintesi

Nel contesto italiano, gran parte dell’assistenza ¢ basata sul caregiving
informale: quasi il 70% di coloro che ricevono assistenza riporta di ricevere
solo cure di tipo informale (Recard e Llena-Nozal, 2022). Cio trova conferma
anche nell'intensita dell’attivita di assistenza prestata informalmente: qua-
si la meta dei caregiver presta almeno 10 ore di assistenza a settimana, men-
tre uno su quattro almeno 20 ore a settimana (European Commission, 2019).

Secondo il gia menzionato rapporto della Commissione europea sul ca-
regiving informale (European Commission, 2018), 1'Italia si colloca in una fa-
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scia intermedia per quanto attiene alla quota di caregiver informali: i soggetti
che si autodichiarano prestatori di cure informali sono il 17% della popolazio-
ne (il 19% donne e il 16% uomini della popolazione totale). Il divario di gene-
re emerge in modo significativo se si prende in esame la fascia d’eta tra 45 e 64
anni (European Commission, 2021: 79), dove la quota di donne (circa 26%) su-
pera significativamente quella degli uomini (circa il 17%). Considerando sem-
pre la popolazione totale per fasce d’eta, gli assistenti informali rappresenta-
no un quinto della popolazione tra 35 e 64 anni e il 18% degli ultrasessanta-
cinquenni. Pit1 contenuta e invece la quota nella fascia tra 18 e 34 anni (12%).

Considerando invece la popolazione attiva (18-64 anni), i caregiver si at-
testano al 10,5% (European Commission, 2018): dal punto di vista della con-
dizione occupazionale, la quota di coloro che lavorano (5,8%) € leggermen-
te superiore a quella di coloro che non hanno un’occupazione (4,7%). Questi
dati rendono il caso italiano prossimo alla media europea: in Europa, infatti,
la quota di assistenti informali tra la popolazione attiva totale e leggermente
superiore (12,2%) rispetto a quella italiana. Molto simile & invece la quota di
caregiver che non lavorano (4,8%), mentre & pit elevato il dato medio euro-
peo relativo ai prestatori di cura che lavorano (7,5%).

In generale, il caso italiano riflette il trend generale, per cui nella mag-
gior parte dei Paesi il tasso di assistenti informali € minore tra la popolazione
in eta lavorativa (10,5%) rispetto alla popolazione totale (17%). Cio e dovuto
anche alla rilevante quota di caregiver over 65, la maggior parte dei quali si
e ritirata dal lavoro. La sola eccezione e la Francia, dove la quota di assistenti
informali della popolazione totale (16%) e significativamente minore rispet-
to a quella della popolazione in eta attiva (26%). Lo Stato europeo che fa rav-
visare il maggiore peso dell’assistenza informale e proprio la Francia, con ol-
tre 9 miliardi di ore di assistenza informale all’anno; seguono Italia e Spagna,
con rispettivamente 5,6 e 5,4 miliardi di ore di assistenza informale annua
(European Commission, 2021).

2.4. Le raccomandazioni internazionali sul caregiving

Questo paragrafo raccoglie le raccomandazioni internazionali in ambi-
to di caregiving proposte da alcune tra le principali organizzazioni europee
(istituzioni e rappresentanti della societa civile) impegnate sul tema dell’assi-
stenza agli anziani non autosufficienti. Come verra meglio specificato nel pa-
ragrafo metodologico, le raccomandazioni sono state raccolte attraverso un’a-
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nalisi del materiale grigio prodotto dai principali stakeholder che si occupa-
no di caregiving nel contesto europeo, ovvero: 'UNECE, 1'Unione europea,
I’'OMS, 'OECD - in qualita di rappresentanti degli stakeholder istituzionali —
ed Eurocarers (associazione europea che rappresenta il punto di vista delle as-
sociazioni di prestatori di cure informali, nonché quello di studiosi ed esperti
che lavorano sul tema dell’assistenza gratuita e non professionale). Le stesse
sono di seguito illustrate ed analizzate, distinte per fonte di riferimento.

a. Commissione economica per I’Europa delle Nazioni unite (UNECE)

I documenti realizzati sotto 1’egida della Commissione economica per
I’Europa delle Nazioni unite (UNECE: United Nation Economic Commission for
Europe), e analizzati per la redazione di questo paragrafo sono i seguenti: il
Policy Brief on Ageing numero 22 intitolato The challenging roles of informal ca-
rers (ovvero, “I ruoli impegnativi dei prestatori di cure informali”), la Dichia-
razione ministeriale (DM) 2022, “Un mondo sostenibile per tutte le eta: uni-
re le forze per la solidarieta e le pari opportunita nel corso della vita”, stilata
nell’ambito della Conferenza ministeriale tenutasi a Roma dal 16 al 18 giugno
del 2022 e la Dichiarazione del Joint Forum della Societa Civile e della Ricer-
ca Scientifica (DJF), “Una vita soddisfacente a tutte le eta: lo sforzo congiunto
della societa civile e del mondo della ricerca nella definizione delle politiche”,
redatta da ricercatori e stakeholder della societa civile (ONG europee impe-
gnate sul fronte dell’invecchiamento) riuniti a Roma il 15 giugno 2022. Que-
sti documenti sottolineano in primis 1'urgenza dell’attuazione di un riconosci-
mento formale del ruolo del caregiver all'interno dei sistemi di LTC naziona-
li. In particolare, il Policy Brief, oltre a puntualizzare la necessita che ogni Sta-
to si impegni a definire con chiarezza “i contenuti” dell’assistenza gratuita e
non professionale, mette in risalto la necessita che questo tipo di cura debba
— e possa realmente — essere una scelta volontaria dei familiari e/o di chi gra-
tuitamente assiste 1’anziano (ad esempio amici, vicini di casa, ecc.). In que-
sta direzione va la DJF (art. 16), evidenziando come gli Stati deleghino ec-
cessivamente 1’assistenza ai prestatori di cure informali alimentando in que-
sto modo le diseguaglianze sociali che le responsabilita di cura portano con
sé. Si tratta, infatti, di diseguaglianze soprattutto di genere, a discapito del-
le donne, che ancora oggi rappresentano la maggioranza dei carer. Tali dise-
guaglianze interessano sia I’ambito lavorativo (dalle differenze nelle retribu-
zioni, a quelle nell’accesso stesso al mercato del lavoro), sia quello dei tratta-
menti pensionistici, dovute a periodi di assenza obbligata dal posto di lavo-
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ro a causa dell'impegno nella cura. La sfera lavorativa e quella della protezio-
ne sociale sono riconosciute da tutti i documenti UNECE come ambiti stretta-
mente connessi e che devono essere oggetto di interventi dei governi nazio-
nali affinché sia garantita ai caregiver la possibilita di accedere a congedi per
motivi di cura, a modalita di lavoro flessibili, a misure di supporto al reddito
e a diritti pensionistici che coprano anche i periodi di allontanamento forza-
to dal mercato del lavoro e rappresentino anche misure preventive contro la
poverta. Si raccomanda, inoltre, che tali misure di conciliazione tra lavoro re-
tribuito, cura e vita privata siano adeguatamente supportate da aiuti concreti
nella gestione della cura. In questa direzione va l'invito a tutti i governi a la-
vorare per semplificare I’accesso ai servizi e per incrementare la disponibilita
di servizi di prossimita sempre piu flessibili e capaci di rispondere ai bisogni
delle famiglie (tra questi, I’assistenza domiciliare, I’assistenza diurna, i cosid-
detti servizi di sollievo) e le tutele verso le/gli assistenti private/i di cura. In
particolare, la DM (art. 28) sottolinea I'importanza della creazione di un Pun-
to unico di accesso ai servizi (sanitari, sociali e di LTC) per garantire equita e
velocita nell’attivazione di piani di cura integrati. Tali servizi, oltre a prevede-
re 'istituzione di centri multifunzionali e di interventi ad hoc contro il rischio
di esclusione sociale delle famiglie “che si prendono cura”, dovrebbero esse-
re dislocati in luoghi facilmente raggiungibili anche da chi vive in zone rurali
(art. 18 DJF). Il Policy Brief raccomanda, inoltre, un miglioramento nell’acces-
so alle informazioni che riguardano i servizi e le misure di sostegno disponi-
bili per il supporto ai prestatori di cure informali e la DJF (art. 19) sottolinea
anche I'importanza di una formazione mirata che tenga conto dell'impegno
psicologico e fisico che la cura comporta. I documenti UNECE raccomanda-
no, inoltre, una maggiore partecipazione dei caregiver, cosi come dei care re-
cipient quando possibile, nella progettazione delle politiche assistenziali, an-
che nell’ottica di un innalzamento della qualita dei servizi. Oltre all’auspica-
ta collaborazione nella costruzione di piani di assistenza integrata che tenga-
no conto dei bisogni di cura degli anziani e delle esigenze dei familiari e/o
delle persone ad essi pit vicini, il Policy Brief mette in luce anche I'importan-
za di una collaborazione sempre piu stretta tra care worker e carer utile anche
per il miglioramento delle competenze di questi ultimi. Lo stesso documento
auspica lo sviluppo di una rappresentanza organizzata dei caregiver in grado
di esprimere al meglio i bisogni e gli interessi di questa categoria nella sfera
pubblica e politica. La DM (art. 37), infine, fa un riferimento specifico alla ne-
cessita di sostenere chi assiste informalmente i malati di demenza.
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b. Unione europea

Uno dei punti che costituisce la “Strategia europea per la cura” (Europe-
an Care Strategy, 2022) e il sostegno che si raccomanda di fornire ai caregiver,
spesso familiari (e nella maggior parte dei casi donne), attraverso program-
mi di formazione, attivita di consulenza e di supporto psicologico, nonché in-
crementando l’assistenza semi-residenziale e il sostegno finanziario. In gene-
rale, inoltre, si auspica una maggiore considerazione dei bisogni degli anzia-
ni nonché delle esigenze delle loro reti primarie (ovvero i familiari) e secon-
darie (gli amici, i vicini di casa, ecc.) che partecipano direttamente alle attivi-
ta di cura, preferibilmente a partire dal momento della progettazione dell’as-
sistenza di lungo periodo (LTC).

I1 “report sulla Long-Term Care” (2021) a cura del Comitato per la Pro-
tezione Sociale e della Commissione europea mette in evidenza come nella
maggioranza degli Stati membri le politiche e gli interventi a supporto dei
prestatori di cure informali non siano sufficientemente sviluppati e/o man-
chino di un approccio sistemico. Nel dettaglio, si raccomanda di potenziare
il riconoscimento legale del ruolo del carer, oltre che per aumentare i dirit-
ti ad esso collegati, anche per raccogliere dati sul fenomeno utili per inter-
pretare al meglio i bisogni di questo target di popolazione. Si consiglia, inol-
tre, di incrementare le misure che favoriscono la conciliazione tra le respon-
sabilita di cura e quelle derivanti dalla partecipazione al mondo del lavoro,
puntando, ad esempio, al raggiungimento di migliori accordi riguardo alla
possibilita di avere orari di lavoro flessibili e/o congedi piti lunghi. In que-
sta stessa direzione, si colloca 1’auspicato incremento della forza lavoro pro-
fessionale impegnata nell’erogazione di servizi di cura e in generale di tutti
quegli interventi di policy che vanno a rinforzare la formal care, in modo ta-
le che la cura informale possa diventare una delle opzioni di scelta possibi-
li. Per quanto riguarda l’alleggerimento dei compiti di cura non professio-
nale in ambito domestico, si consiglia ai carer di utilizzare tecnologie ad hoc
(ad esempio, tecnologie di ambient assisted living o dispositivi di tecnologia
assistita come i dispensatori elettronici di medicinali o i rilevatori di movi-
mento) e di collaborare stabilmente con il personale che presta cure forma-
li. Il documento sottolinea anche I'importanza di prevedere per i prestatori
di cure informali il riconoscimento delle skill sviluppate durante le attivita
di assistenza in modo tale che queste possano essere riconosciute anche sul
mercato del lavoro nel caso in cui il caregiver scelga in un secondo tempo
di intraprendere una carriera nell’ambito della cura formale. Si raccoman-

21



22

2. IL CAREGIVING INFORMALE IN EUROPA

da, inoltre, di potenziare l'attivita di formazione e di counselling, cosi come
il supporto psicologico e le misure volte a tutelare la salute e la sicurezza
dei caregiver. Infine, emerge l'utilita di una condivisione tra gli Stati mem-
bri delle misure a sostegno di chi presta assistenza (professionisti remune-
rati e prestatori di cure informali non remunerati) in modo tale che possa
innescarsi un processo di apprendimento reciproco che potrebbe culminare
nell’adozione di soluzioni condivise volte alla creazione di una forza lavo-
ro sempre piu tutelata ed adeguata ai bisogni di LTC.

Il rapporto “Cura informale in Europa. Esplorare la formalizzazione, la
disponibilita e la qualita” (2018) a cura della Commissione europea — Direzio-
ne generale per I'occupazione, gli affari sociali e 'inclusione — sottolinea co-
me in molti Stati membri la figura del prestatore di cure non professionali sia
stata riconosciuta attraverso l'attribuzione di determinati diritti legati al ruo-
lo specifico e l'attuazione di politiche e interventi diretti (ad esempio attra-
verso supporti economici contro il rischio poverta e adeguamento della pre-
videnza sociale) o indiretti (ad esempio in Italia “l'indennita di accompagna-
mento” e il recente “assegno di assistenza” elargiti all’assistito). Il documento
raccomanda il raggiungimento di uno standard minimo di diritti riconosciuti
ai carer (dalla necessaria valutazione dei bisogni, all’elargizione di contributi
in denaro, alla formazione e alla convalida di competenze specifiche, al pieno
riconoscimento legale del ruolo). Il riconoscimento legale di questa specifica
figura, sebbene a livello europeo porti con sé un’ampia variabilita nella rego-
lazione, nella progettazione di policy e di interventi dedicati, non tocca mai il
tema della qualita dell’assistenza prestata nonostante si tenda in generale a
considerare i caregiver come co-lavoratori (insieme ai lavoratori professiona-
li) nel campo della cura. A questo proposito viene sottolineata I'importanza
di combattere i possibili abusi che potrebbero nascere nell’ambito di relazioni
di cura non sempre semplici anche attraverso percorsi di formazione specifi-
ci e garantendo la disponibilita di servizi di sollievo e/o di assistenza comu-
nitaria o formale. Sul tema della qualita della cura informale, inoltre, si espli-
cita la diretta responsabilita dei governi proprio in ragione del riconoscimen-
to legale dello status di caregiver operato, come gia accennato, da molti Sta-
ti membri. Infine, il rapporto mette in luce 1'esigenza di raccogliere dati lon-
gitudinali nazionali che siano in grado di collegare il care recipient e il care-
giver, anche quando non siano conviventi. La disponibilita di questo tipo di
dati permetterebbe di cogliere I'evoluzione del fenomeno della cura gratuita
e non professionale nel tempo, cosi come di rilevare gli effetti delle politiche
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nazionali in questo ambito, facendo emergere le differenze tra i vari Paesi in
un’ottica di scambio di reciproco know how.

c. Organizzazione mondiale della sanita (OMS)

Il Policy brief (2022) sul “Rafforzamento della fornitura di servizi integra-

ti di LTC nella regione europea”, a partire da una mappatura delle azioni di

assistenza a lungo termine previste dalle politiche sanitarie e sociali, mette

in luce la necessita stringente di colmare alcune lacune esistenti nel rappor-
to tra i sistemi sanitari, sociali e quelli di LTC, dando priorita all'integrazione
dei servizi e al rafforzamento dell’assistenza primaria al fine di fornire un’as-
sistenza centrata sui bisogni del care recipient. La questione del potenziamen-
to dei servizi attraverso la messa in atto di una integrazione tra questi ultimi
¢ stata considerata come prioritaria. In particolare, a vantaggio della resilien-
za dei sistemi di care si auspica lo sviluppo di un’offerta di assistenza inte-
grata basata sui servizi di comunita in ambito sia di cure primarie sia di LTC.

Per quanto riguarda l'assistenza di lungo periodo, I'Organizzazione mondia-

le della sanita (OMS) ha identificato tre specifici assi su cui sviluppare strate-

gie utili per raggiungere tale integrazione:

1. integrazione tra settori: si auspica il riorientamento dei modelli di assi-
stenza in un’ottica di cura centrata sulla persona, rafforzando i meccani-
smi di coordinamento tra settori, le pratiche di lavoro congiunto e 'inte-
grazione nelle funzioni di supporto chiave (ad esempio il finanziamento,
il monitoraggio, 'assicurazione di standard di qualita, la pianificazione
strategica, le risorse umane, la gestione delle informazioni, ecc.);

2. integrazione tra cura formale e informale: si prevede di promuovere e so-
stenere l'integrazione tra i carer e i team di lavoratori impegnati nell’assi-
stenza formale al fine di erogare servizi di cura che rispondano sempre di
piu alle esigenze degli anziani e delle loro famiglie. Anche la formazione e
I'aggiornamento dei professionisti della cura e dei caregiver informali vie-
ne individuato come ambito sul quale sarebbe necessario investire, anche
attraverso una serie di servizi ad hoc (ad esempio servizi di sollievo, sup-
porto psicologico, ecc.) destinati ai prestatori di cure informali;

3. integrazione trailivelli di governance: segna la necessita di una chiara de-
limitazione delle responsabilita tra i diversi livelli di governance e la cre-
azione di organismi di coordinamento a livello nazionale e locale. Se, da
una parte, il controllo locale sull’erogazione dell’assistenza permette di
avere reazioni piti immediate in caso di bisogno e di coinvolgere maggior-
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mente gli anziani e le loro famiglie nella progettazione di percorsi di cura,
dall’altra non si puo fare a meno di una gestione nazionale utile per gover-
nare in maniera equa ed efficace la distribuzione delle risorse, gli investi-
menti nelle infrastrutture necessarie per la rilevazione dei dati e nel per-
sonale professionale deputato all’assistenza, cosi come nella implementa-
zione e nella gestione del sistema della qualita.

Il documento sottolinea inoltre la necessita sia di investire nella forma-
lizzazione dell’offerta di servizi LTC a livello di comunita sia di sviluppare
standard e procedure condivisi, nonché percorsi di cura armonizzati per i for-
nitori di assistenza primaria e per quelli che erogano servizi di assistenza di
lungo periodo. Di eguale importanza risulta essere I’adeguamento degli stru-
menti di valutazione dei bisogni, degli standard e dei diritti alla fruizione dei
servizi nel settore sanitario e in quello di LTC. Alla luce di quanto e emerso,
a livello macro appare evidente come gli Stati membri siano chiamati, da una
parte, ad investire nella progettazione di meccanismi di coordinamento inter-
settoriale che permettano 1'erogazione di servizi di assistenza (sanitaria, so-
ciale e di LTC) in modo coordinato rispettando i bisogni di cura dell’anziano
e le esigenze dei loro caregiver; dall’altra, ad ampliare i programmi di coper-
tura sanitaria attraverso 'inclusione di pacchetti di servizi di LTC, a poten-
ziare le infrastrutture di dati e la condivisione delle informazioni tra i diversi
fornitori di servizi (sanitari e di LTC), garantendo sempre 1'equita di accesso
alle cure. A livello micro, invece, si sottolinea I'importanza sia di sviluppare
programmi di gestione “dei casi” che permettano la creazione di percorsi di
cura person centred, sia di investire nella formazione di coordinatori dell’assi-
stenza a livello di comunita e nella costruzione di team multidisciplinari spe-
cializzati nell’erogazione di assistenza primaria e di lungo periodo. L'investi-
mento nel personale professionale di assistenza ¢ fondamentale per il man-
tenimento dei sistemi di LTC, ma anche per promuovere l'integrazione tra i
tre assi precedentemente individuati. E infatti necessario tenere presente che
l'assistenza integrata richiede che i professionisti della cura siano in grado di
lavorare in settori diversi, sapendo gestire livelli e tipi di assistenza differenti.

Per quanto riguarda invece i caregiver, lo sviluppo di un pacchetto di
misure bilanciate e adatte a sostenerli nel lungo periodo rappresenterebbe un
passo cruciale per lo sviluppo di sistemi di LTC sostenibili, cosi come 1"alli-
neamento degli interventi a loro favore in tutti i settori potrebbe essere consi-
derato il primo passo per la promozione dell’equita di genere nella gestione
dei carichi di cura a livello familiare, comunitario e tra diverse generazioni. I
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policy brief dell' OMS, infine, sottolinea I'opportunita di creare una rappresen-
tanza formale di carer con I'obiettivo di tutelare al meglio gli interessi di que-
sta specifica categoria nella sfera pubblica.

Nel 2024 1'Organizzazione mondiale della sanita ha pubblicato il Brief
10 “Supportare i caregiver di lungo periodo”, all’interno della piti ampia rac-
colta “Il finanziamento dell’'LTC: lezioni per i contesti a medio e basso reddi-
to”. Tale scelta conferma come la cura non professionale e gratuita sia ormai
a tutti gli effetti uno dei pilastri dell’assistenza di lungo periodo, soprattutto
nei Paesi a basso e medio reddito in cui i servizi di tipo formale non sono in
grado di rispondere alla domanda di cura della popolazione. In questo con-
testo, il caregiving & considerato come una delle aree strategiche su cui i go-
verni sono chiamati ad investire risorse per fornire servizi e policy dedicate
al supporto di chi si prende cura. Il documento dell’OMS propone una bre-
ve panoramica sulle principali politiche e misure messe in atto dagli Stati per
il sostegno dei carer: dal riconoscimento legale della figura del caregiver, al-
le politiche a sostegno della conciliazione cura-lavoro; dai cosiddetti cash be-
nefit a favore dei carer o degli assistiti, ai corsi di formazione sulla cura infor-
male; dai supporti psicologici di tipo peer to peer e di tipo professionale, uti-
li per tutelare la salute ed il benessere dei caregiver, all'utilizzo di tecnologie
assistive. L'OMS sottolinea come il riconoscimento legale della figura del ca-
regiver debba accompagnarsi al riconoscimento del costo sociale ed economi-
co dell’assunzione dei compiti di cura, considerando il valore del tempo in-
vestito in questo tipo di attivita, che per i caregiver lavoratori implica di soli-
to una riduzione delle ore di lavoro retribuito o, in alcuni casi, anche 1’uscita
dal mercato del lavoro con un impatto negativo sul reddito personale e fami-
liare, oltre che sulle pensioni e pit1 in generale sulle entrate fiscali dei governi.
A sostegno della conciliazione tra le responsabilita di cura e quelle che affe-
riscono alla sfera del lavoro remunerato, 1’'OMS sottolinea la necessita di raf-
forzare per i caregiver la possibilita di accesso a modalita di lavoro flessibile,
I'inserimento di tutele per gli avanzamenti di carriera e il mantenimento del-
la misura del congedo retribuito. Tali tutele hanno anche il beneficio di limi-
tare la perdita di reddito e gli svantaggi a livello pensionistico che il ruolo di
caregiver spesso porta con sé.

L'OMS, infine, evidenzia I'importanza della formazione in ambito di
cure informali, soprattutto sul tema dell’assistenza nella fase del fine vita;
cosi come l"utilita delle tecnologie assistive a supporto dell’autocura in am-
bito domestico (ad esempio, nell’ambito dell'incremento o del mantenimen-
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to dell’aderenza terapeutica) che hanno il vantaggio di alleggerire il carico di
lavoro dei caregiver, ma anche spesso di posticipare (o diminuire) la richiesta
di cura formale, con 'unico limite rappresentato dai costi di tali tecnologie
che potrebbero essere insostenibili per i Paesi a basso reddito.

d. Organizzazione per la cooperazione e lo sviluppo economico (OCSE)

L'Organizzazione per la cooperazione e lo sviluppo economico (OCSE)
nel 2020 ha pubblicato uno studio sui care worker e i caregiver intitolato “Chi
si prende cura? Attirare e trattenere i lavoratori che si occupano di assisten-
za agli anziani”. In questo articolo si sottolinea I'importanza di rispondere al
problema della carenza di lavoratori impiegati nella cura con I’obiettivo di fa-
cilitare il lavoro dei carer e di favorire la collaborazione tra i primi e i secondi.
Per quanto riguarda l’aspetto del numero esiguo di professionisti impegna-
ti nel campo della care si raccomanda di potenziare la formazione di chi € im-
piegato in questo settore: per i professionisti si tratterebbe, oltre che di stilare
Linee guida ad hoc che comprendano anche il tema specifico della collabora-
zione con i caregiver, anche di formare case manager dedicati alla gestione del
piano di cure del paziente in stretto contatto con i familiari.

Inoltre, sarebbe utile prevedere una specifica formazione anche per i ca-
regiver con l’obiettivo primario di sviluppare competenze utili al manteni-
mento in buona salute dell’anziano come, ad esempio, la capacita di cogliere
e gestire sintomi o situazioni di emergenza. Tali skill, se certificate, potrebbero
anche essere utili nel caso in cui il carer scegliesse di far diventare “il prender-
si cura” un lavoro professionale e remunerato. I familiari e le persone che gra-
tuitamente si occupano dell’assistenza agli anziani andrebbero inoltre sup-
portati, da una parte, attraverso il potenziamento di quei servizi che mirano
a tutelare il loro benessere fornendo aiuto psicologico e servizi di sollievo (di
emergenza, notturni, di breve periodo e anche a domicilio) e, dall’altra, incre-
mentando le misure che permettono di conciliare il lavoro remunerato e le re-
sponsabilita di cura (ad esempio: la flessibilita dell’orario di lavoro, I'esten-
sione temporale dei congedi retribuiti, ecc.) e i sussidi in denaro. Questi ulti-
mi possono alleviare situazioni di deprivazione in cui versano molti caregi-
ver che, a causa dello svolgimento dei compiti di cura, hanno dovuto abban-
donare forzatamente il mercato del lavoro retribuito. Gli interessi dei presta-
tori di cure informali andrebbero anche tutelati a partire dal basso, grazie alla
creazione di una rappresentanza formale capace di dare voce nella sfera pub-
blica e politica ai bisogni di questa fascia specifica di popolazione. Infine, per
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favorire la collaborazione tra professionisti della cura e carer si raccomanda
che i piani di assistenza per gli anziani siano frutto di un lavoro condiviso e
di una loro stretta collaborazione. In questo senso, la co-costruzione dei per-
corsi di cura puo essere considerato il “campo” su cui i caregiver potrebbero
a tutti gli effetti diventare partner dell’assistenza.

e. Eurocarers

Eurocarers & un’associazione europea che rappresenta il punto di vista
della societa civile, dando voce ad associazioni di caregiver, cosi come a stu-
diosi impegnati sul tema della cura informale. All'interno del rapporto 2021,
Eurocarers propone alcuni elementi di riflessione e proposte operative utili
per il miglioramento della Strategia europea sulla cura, come l'introduzione
di indicatori europei e di obiettivi condivisi che regolino I'accesso ai servizi di
LTC, la definizione di standard qualitativi che puntino a rafforzare il rispetto
dei diritti umani, la dignita e il diritto ad avere una buona qualita di vita an-
che in condizioni di non autosufficienza. Si sottolinea anche 1’esigenza di in-
crementare lo sviluppo e I'implementazione di un’assistenza integrata basata
sulla comunita con 1’obiettivo di rispondere in maniera efficace ai bisogni di
cura e di garantire la qualita e la sostenibilita dei servizi di LTC. Infine, si rac-
comanda che gli Stati membri si impegnino a riconoscere legalmente lo status
di caregiver, attribuendo in tal modo alle persone che rivestono questo ruolo
una serie di diritti (ad esempio il diritto al sostegno finanziario, alla formazio-
ne, all'informazione, alla protezione sociale, ecc.) ma anche alcuni obblighi,
come ad esempio quelli legati al rispetto di criteri specifici relativi alla quali-
ta dell’assistenza prestata. Il riconoscimento legale e sociale dei carer potreb-
be essere favorito dalla presenza di rappresentanze formali di caregiver capa-
ci di esprimere nella sfera pubblica un punto di vista privilegiato sui temi dei
bisogni di cura e degli effetti delle politiche in questo ambito.

f. Un modello di sistematizzazione

Le raccomandazioni provenienti dal framework internazionale posso-
no rappresentare un utile stimolo anche per il sistema italiano di LTC che, ad
oggi, e caratterizzato da una elevata frammentazione dei servizi e degli in-
terventi, oltre che delle istituzioni che li erogano (Regioni, Comuni, distret-
ti sanitari e INPS) e, pit in generale, da una propensione ai trasferimenti mo-
netari (nel caso specifico erogati direttamente all’anziano) a discapito di una
adeguata fornitura di servizi di cura formale. Al fine di fornire indicazioni e
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spunti di riflessione facilmente fruibili da policy maker e stakeholder, di segui-
to delineeremo un modello di sistematizzazione delle raccomandazioni pre-
cedentemente analizzate.

Tale modello, come verra meglio specificato nel paragrafo metodologi-
co, e stato realizzato a partire da un’analisi tematica (Braun, Clarke, 2006) del
materiale grigio in ambito di assistenza non professionale di lungo periodo
prodotto dai principali stakeholder europei, che ha permesso di individua-
re tre macro-categorie. La prima, quella “del riconoscimento, della parteci-
pazione e delle basi informative” ¢ composta da nove sotto-dimensioni (%); la
seconda si riferisce “alle misure e ai servizi di supporto” a favore dei caregi-
ver e, a sua volta, si compone di sedici sotto-dimensioni; e la terza riguarda i
cosiddetti “aspetti trasversali”, ovvero quegli elementi che sono strettamen-
te connessi sia alla prima, sia alla seconda categoria (in questo caso si posso-
no individuare tre sotto-dimensioni).

Nella cornice “riconoscimento, partecipazione e basi informative” ri-
entrano tutte le quelle raccomandazioni che hanno a che fare con il ricono-
scimento legale, formale e sociale del ruolo di caregiver; con il riconosci-
mento del rischio di esclusione sociale del carer e la promozione della sua
partecipazione sociale; con il riconoscimento del rischio di poverta legato
all’assunzione dei compiti di cura, nonché con il riconoscimento del dirit-
to di scegliere liberamente di non farsi carico della cura in prima persona.
Fanno parte di questa categoria anche le raccomandazioni che sostengono
la necessita di considerare i caregiver come soggetti che a pieno titolo do-
vrebbero partecipare alla co-costruzione delle politiche e dei servizi dedi-
cati; cosi come quelle a sostegno delle rappresentanze organizzate dei ca-
regiver, utili anche per promuovere i bisogni e le necessita di questo speci-
fico gruppo di persone nella sfera pubblica. Infine, chiudono il novero del-
la prima categoria le raccomandazioni che sostengono I'importanza di un
mainstreaming delle policy a favore di chi presta cure informali in tutte le po-
litiche; quelle a supporto di una raccolta sistematica di dati (anche longitu-
dinali) sul fenomeno della cura non professionale e, pi1 in generale, sui si-
stemi di LTC allo scopo di meglio orientare le politiche future e allo stesso
tempo di far emergere criticita e punti di forza degli interventi di policy gia

(®) Di queste nove dimensioni una, quella relativa al “riconoscimento del rischio di vio-
lenza e maltrattamento, stigma o altra discriminazione (compreso 1'ageismo)”, non ¢ frutto
dell’analisi delle raccomandazioni internazionali ma é il risultato di un confronto con la rete
degli stakeholder della societa civile in fase di revisione dello strumento di rilevazione.
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in atto, anche in chiave comparativa (tra territori diversi di uno stesso Pae-
se ma anche tra Stati diversi); quelle sul riconoscimento del rischio di vio-
lenza e maltrattamento, stigma o altre forme di discriminazione (compre-
so l’ageismo).

La seconda macro-categoria raccoglie tutte le raccomandazioni che ri-
guardano le misure e i servizi a supporto dei prestatori di cure informali. Tra
queste possiamo annoverare le raccomandazioni che riguardano: la distribu-
zione territoriale dei servizi e la semplificazione dell’accesso a questi ultimi;
I'erogazione di formazione ad hoc sulla cura non professionale; la valutazio-
ne dei bisogni dei caregiver; la diffusione di informazioni specifiche sul te-
ma dell’assistenza gratuita e non professionale. Fanno ancora parte di que-
sta seconda macro-categoria tutte le raccomandazioni che riguardano servizi
specifici dedicati, da una parte, al care recipient, come i servizi domiciliari, se-
mi-residenziali, residenziali, di comunita e quelli che riguardano l’assistenza
di cura privata; e, dall’altra, ai carer, quali i servizi per la salute e il benessere
del caregiver (compresi i “servizi di sollievo”), i servizi dedicati alla sua salu-
te psico-fisica, quelli a supporto di gruppi specifici di caregiver, i servizi per il
miglioramento della qualita abitativa, le misure che facilitano la conciliazione
cura-lavoro, le misure a tutela della previdenza sociale e le misure compensa-
tive come le prestazioni monetarie.

La terza e ultima categoria € composta da quelle raccomandazioni che
abbiamo individuato come trasversali alle prime due categorie, ovvero le
raccomandazioni che suggeriscono l'utilizzo di sistemi ICT per una miglio-
re gestione della cura, quelle che sottolineano I'importanza di perseguire
I'equita di genere, considerando che i compiti di cura sono soprattutto svol-
ti da donne, e di rafforzare i rapporti intergenerazionali. La tabella 2.1 forni-
sce una panoramica sulla composizione delle tre macro-categorie sopra ci-
tate. Nel complesso, le raccomandazioni europee appena presentate segna-
lano come prioritario lo sviluppo di un’offerta di assistenza integrata basa-
ta sui servizi di comunita, in ambito sia di cure primarie sia di LTC, indivi-
duando per questo secondo ambito tre principali assi su cui sviluppare in-
tegrazione: tra i diversi settori, tra cura formale e cura informale e tra i di-
versi livelli di governance.

Dal punto di vista delle misure compensative, si auspica un incremento
degli interventi rivolti direttamente ai caregiver sotto forma di benefici eco-
nomici che comprendano anche specifiche agevolazioni contributive, nonché
sgravi fiscali per le spese sostenute per la cura dell’assistito.
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Tabella 2.1 - Modello di sistematizzazione delle raccomandazioni internazionali in ambito
di cura informale e fonti

Documenti analizzati per fonte

Categorie Aree tematiche EURO-
UNECE UE OMS | OECD CARERS
1. Riconoscimento sociale del PB; LTCr; B10 AR
Riconoscimento, | ruolo di caregiver MD; CR;
partecipazione e JFD ICEr
disponibilita  dei | Riconoscimento del rischio di| PB; JFD | ICEr
dati esclusione sociale e promo-
zione della sua partecipazione
sociale
Riconoscimento del rischio| JFD ICEr B10
poverta legato al ruolo di ca-
regiver
Riconoscimento del diritto di PB LTCr; AR
scelta di non prestare cure in- ECS
formali (in prima persona)
Partecipazione (co-design) alla| PB; ECS PB WCr
costruzione di politiche e ser-| MD;
vizi JED
Rappresentanza  organizzata PB PB WCr AR
dei caregiver
Importanza di raccogliere dati ICEr;
utili a valutare la dimensione LTCr
(reale e percepita) del fenome-
no
Mainstreaming delle cure in- PB WCr AR
formali
2. Distribuzione territoriale dei| MD; LTCr; PB AR
Misure e servizi di | servizi e accesso JFD CR
supporto Valutazione dei bisogni dei ca- ICEr WCr AR
regiver
Informazioni sulla cura infor- PB AR
male
Formazione specifica sulle atti-| JFD ECS; |PB;B10| WCr
vita di cura informale LTCr;
CR
Prestazioni monetarie ECS; WCr
ICEr;
LTCr
Conciliazione cura-lavoro PB; LTCr; B10
MD; ICEr
JED
Previdenza PB; B10
MD;
JFD
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Documenti analizzati per fonte
Categorie Aree tematiche EURO-
8 UNECE| UE | OMS | OECD | b
(segue) Servizi per la salute e il benes- ICEr PB WCr
2. sere del caregiver (compresi i
Misure e servizi di | “servizi di sollievo”)
supporto Salute psico-fisica del caregiver LTCr WCr
Servizi domiciliari JFD LTCr WCr
Servizi semi-residenziali LTCr
Servizi residenziali LTCr WCr
Servizi di comunita in genere JFD WCr AR
Assistenti private/i di cura LTCr
Servizi per specifici gruppi di | MD; PB AR
caregiver
3. Equita di genere MD; ICEr; PB
Aspetti trasversali JFD LTCr;
CR
Relazioni intergenerazionali MD
Soluzioni digitali (ICT, ecc.) JFD LTCr B10
Qualita della cura informale MD; LTCr; AR
JFD CR

* UNECE: PB = Policy Brief, MD = Dichiarazione ministeriale; JFD = Dichiarazione del Joint Forum;
Unione europea: ECS = Strategia europea per la cura; LTCr = Rapporto su LTC; ICEr = Rapporto sulla
cura informale in Europa; CR = Raccomandazione del Consiglio sull’accesso a cure di LTC di qualita
e a prezzi accessibili;

OMS: PB = Policy Brief; B10 = Brief 10; OECD: WCr = Rapporto - Chi cura? Attrarre lavoratori per la

cura agli anziani e farli rimanere; Eurocarers: AR = Rapporto annuale.

Fonte: elaborazione degli autori.

Per quanto riguarda, invece, le misure di supporto dedicate a chi si
assume la responsabilita dei task di cura, si raccomandano interventi che
sostengano i caregiver nelle loro attivita di assistenza: dalle disponibili-
ta di servizi di sollievo, all’adeguata informazione sugli aiuti a disposi-
zione; dalle attivita di formazione e consulenza, alla possibilita di riceve-
re una valutazione ad hoc per i bisogni di cura; dal riconoscimento legale
dello status di prestatore di cure informali, al riconoscimento, da una par-
te, di diritti specifici che aiutino a conciliare le responsabilita di cura con la
partecipazione al mondo del lavoro e, dall’altra, di doveri legati all’obbli-
go di assistere I’anziano garantendo una buona qualita della cura e la di-
gnita della persona.

Le istituzioni e le organizzazioni europee auspicano, inoltre, un poten-
ziamento della forza lavoro professionale impegnata nell’erogazione della
cura e un forte aumento della collaborazione tra professionisti e caregiver,
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cosi da poter rendere questi ultimi co-costruttori dei percorsi di cura dei lo-
ro cari. Infine, si sottolinea I'importanza di raccogliere dati longitudinali sui
sistemi di LTC e, in particolare, sui prestatori di cura informale (conviventi e
non). Questi dati permetterebbero, da una parte, di comprendere pienamen-
te le caratteristiche del fenomeno e la sua evoluzione nel tempo e, dall’altra,
di orientare al meglio le policy e gli interventi.

2.5. Scelte metodologiche e percorso della ricerca

Per la realizzazione degli obiettivi esplicitati nell’introduzione del vo-
lume, il lavoro e stato strutturato in tre fasi. In una prima fase & stata co-
struita una rete di portatori di interesse in tema di caregiving che riuni-
sce rappresentanti delle istituzioni regionali (Regioni e Province autono-
me) e rappresentanti della societa civile (associazioni del terzo settore, sin-
dacati, esperti sul tema, ecc.). Il lavoro per la creazione della rete nazionale
di stakeholder (https://www.famiglia.governo.it/it/politiche-e-attivita/
invecchiamento-attivo/accordo-con-lirccs-inrca-di-ancona/informal-ca-
regiving /rete-di-stakeholder/) ha previsto una duplice azione di engage-
ment da parte dei ricercatori e delle ricercatrici di INRCA, ovvero l'indi-
viduazione e il coinvolgimento, da una parte, dei referenti regionali e del-
le Province autonome (PA) e, dall’altra, dei principali interlocutori rappre-
sentanti della societa civile e di quella scientifica impegnati sul tema del
progetto. Questa duplice azione e stata posta in essere a partire dai con-
tatti creati per il precedente progetto sull'invecchiamento attivo (https://
www.famiglia.governo.it/it/politiche-e-attivita/invecchiamento-attivo/
accordo-con-lirccs-inrca-di-ancona/rete-di-stakeholder/) ed e proseguita
con il coinvolgimento fattivo di nuovi attori (ad esempio le 52 associazioni
che costituiscono il Patto Non Autosufficienza https:/ /www.pattononau-
tosufficienza.it/wp-content/uploads /2024 /12 /Organizzazioni-Patto-divi-
se-in-aree-04-12-24-4.pdf) attraverso la presa di contatto e la presentazione
del progetto da parte del team di ricerca. La rete di stakeholder non e stata
considerata, dunque, un mero “oggetto” di studio, bensi un insieme di sog-
getti portatori di conoscenze e di expertise in grado di partecipare e contri-
buire in modo attivo alla realizzazione degli obiettivi progettuali. In questa
direzione va, infatti, la scelta metodologica di condividere con i componen-
ti della rete sia lo strumento di rilevazione utilizzato nello studio (traccia di
intervista semi-strutturata), sia i primi risultati (report regionali sullo status
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quo delle politiche a supporto dei caregiver) del progetto in modo tale da
poter raccogliere i loro feedback e implementarli in corso d’opera.

Sempre durante questa prima fase di lavoro, si & proceduto con un’a-
nalisi della documentazione ufficiale prodotta dai principali stakeholder eu-
ropei (istituzionali — la Commissione economica per 1'Europa delle Nazioni
unite, 'Unione europea, 1'Organizzazione mondiale della sanita, 1'Organiz-
zazione per la cooperazione e lo sviluppo economico e della societa civile —
Eurocarers) che si occupano di cura informale, al fine di individuare le prin-
cipali raccomandazioni del framework internazionale in tema di caregiving. I
documenti presi in considerazione sono stati i piti recenti “Policy Briefs”, “Go-
vernment and Expert Statements” e “Scientific Reports” sul tema della cura — re-
datti tra il 2018 e il 2024 — con particolare riferimento alla cura informale del-
le persone anziane con bisogni di LTC. La tabella 2.2 riporta gli 11 documenti
analizzati, distinti in base agli stakeholder presi in considerazione.

Tabella 2.2 - Matrice dei documenti analizzati, per fonte considerata

DOCUMENTI ANALIZZATI
UNECE UE OMS OECD EUROCARES
* The policy

The European |= The policy brief on The report|= Eurocarers’

brief on Ageing Care Strategy “Strengthening the “Who Cares? annual report
“The challeng- (2022); provision of inte- Attracting (2021)
ing roles of in-|= the “Long-Term grated LTC services and retaining
formal carers” Care”  report in the European re- care workers
(2019, n. 22); (2021); gion” (2022); for the elder-
= MD (2022); * the “Infor-|= LongTerm Care fi- ly” (2020)
= JFD (2022) mal care in Eu- nancing: lessons
rope. Exploring for low- and mid-
formalisation, dle-income set-

availability and tings: brief 10: sup-
quality”  report porting  informal

(2018); Long-Term  Care-
= the Council giver (2024)
recommenda-

tion on access
to affordable

high-quality
Long-Term Care
(2022)

Fonte: elaborazione degli autori.

I documenti, raccolti dai siti web istituzionali, sono stati sottoposti
ad analisi tematica (Braun, Clarke, 2006) e sono state identificate delle ma-
cro-categorie volte a sistematizzare i principali temi affrontati. L’analisi, di
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tipo induttivo, é stata quindi realizzata in due step: durante il primo, sono
state identificate le categorie sulla base dei temi emersi dall’analisi dei do-
cumenti e successivamente, nel secondo, queste sono state raffinate a par-
tire dal raggruppamento di quelle tra loro similari (ad esempio, rappresen-
tanza e partecipazione politica sono state combinate in un’unica catego-
ria). L’analisi induttiva ha quindi permesso di individuare un modello di
sistematizzazione (una matrice) e di analisi delle raccomandazioni costitu-
ito da tre macro-categorie: “riconoscimento, partecipazione e basi informa-
tive”; “misure di sostegno e dei servizi” a favore dei caregiver; e “aspet-
ti trasversali”, cioe quegli elementi correlati sia alla prima che alla secon-
da categoria (Calvi et al., 2024). Ogni macro-categoria contiene inoltre al-
cune sotto-dimensioni: nove nella prima, sedici nella seconda e tre nella
terza (si veda la tabella 2.3) (°). Il lavoro sulle raccomandazioni internazio-
nali, da una parte, ha rappresentato un’utile base per la costruzione del-
lo strumento di rilevazione e, dall’altra, ha permesso di individuare gli in-
dicatori utili per la successiva analisi della normativa regionale a suppor-
to dei caregiver.

Tabella 2.3 - Matrice con macro-categorie e sotto-dimensioni

1. Riconoscimento, partecipazione e basi informative

Riconoscimento formale e sociale del ruolo di caregiver

Riconoscimento del rischio di esclusione sociale e promozione della partecipazione sociale del ca-
regiver

Riconoscimento formale del rischio di poverta legato al ruolo di caregiver

Riconoscimento del diritto di scelta di non prestare cure informali (in prima persona)

Riconoscimento del rischio di violenza, maltrattamento, stigma o altra discriminazione (compreso
I’ageismo)*

Partecipazione del caregiver (co-design) alla costruzione di politiche e servizi

Rappresentanza organizzata dei caregiver

Importanza di raccogliere dati che aiutino a valutare la dimensione (reale e percepita) del fenomeno

Mainstreaming delle cure informali

>

(®) Per un’accurata descrizione delle sotto-dimensioni che compongono le tre macro ca-
tegorie, si veda il paragrafo 2.4 dedicato alle raccomandazioni internazionali in ambito di care-
giving. E necessario sottolineare che durante la fase di analisi, per ragioni analitiche, alcune sot-
to-dimensioni nella macro-categoria “Misure e servizi di supporto” sono state accorpate in nuo-
ve sotto-categorie. Questo processo € descritto, all'interno del terzo capitolo, nel paragrafo de-
dicato alle misure e ai servizi di supporto per caregiver.
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2. Misure e servizi di supporto

Distribuzione territoriale dei servizi e accesso

Valutazione dei bisogni dei caregiver

Informazioni sulla cura informale

Formazione specifica sulle attivita di cura informale (condizioni economiche e professionali)

Conciliazione cura-lavoro (condizioni economiche e professionali)

Previdenza (condizioni economiche e professionali)

Prestazioni monetarie

Servizi per la salute e il benessere del caregiver (compresi i “servizi di sollievo”)

Salute psico-fisica del caregiver

Servizi domiciliari

Servizi semi-residenziali

Servizi residenziali

Servizi di comunita in genere

Assistenti private di cura

Servizi per gruppi specifici

Miglioramento della qualita abitativa

3. Aspetti trasversali

Equita di genere

Rapporti intergenerazionali

Soluzioni digitali (ICT, ecc.)

* Questa dimensione € emersa grazie al confronto con la rete degli stakeholder della societa civile.

La seconda fase del lavoro ha reso esplicita la scelta metodologica di
adozione di una strategia di indagine qualitativa con l'utilizzo della tecni-
ca dellintervista semi-strutturata (Cardano, 2003; De Lillo, 2010) e il coin-
volgimento diretto degli stakeholder in alcuni momenti cruciali del percorso
di ricerca. In particolare, € stata costruita una prima traccia di intervista se-
mi-strutturata con l’obiettivo di raccogliere la normativa regionale e delle PA
a sostegno dei caregiver e informazioni specifiche su quest'ultima e in gene-
rale anche sul sistema di supporto finanziario delle misure e dei servizi pre-
visti dalle leggi. La prima versione della traccia e stata condivisa con la rete
di stakeholder della societa civile, la quale ha fornito utili feedback che sono
confluiti nella versione definitiva della traccia stessa.

La traccia di intervista ha quindi indagato le seguenti macro-aree con i
relativi sotto-temi:
¢ la definizione regionale di caregiver e 'ambito di applicazione di tale con-

cetto nelle policy della Regione o della PA;
* J’esistenza o meno di una legge dedicata al riconoscimento e al supporto

35



36

2. IL CAREGIVING INFORMALE IN EUROPA

della figura del caregiver. Rispetto a questo specifico tema sono state pre-

viste una serie di domande di approfondimento volte ad indagare alcuni

aspetti della norma, quali:

v’ liter legislativo;

v alcune caratteristiche specifiche come la trasversalita della norma tra
piti assessorati, la possibile connessione con altre leggi;

v' la presenza dei 28 indicatori tratti dalle raccomandazioni internaziona-
li e relativi contenuti specifici ad essi ascrivibili;

v la presenza di una interazione della legge con i livelli di governo locali
o con istituzioni regionali;

v la presenza di una interazione della legge con le nuove strutture socio-
sanitarie previste dal PNRR;

v" imeccanismi di attuazione della legge;

v" imeccanismi di finanziamento della legge, 'entita dei finanziamenti e
la percezione rispetto all’entita dei finanziamenti;

v itipi di azioni e/o di misure maggiormente finanziate;

v la percezione rispetto alla corretta (o scorretta) applicazione della leg-
&€

v la percezione riguardo all’efficacia della legge;

gli aspetti positivi e gli aspetti migliorabili della legge;

v possibili azioni da intraprendere nel medio termine per rafforzare 'at-
tuazione della legge e delle politiche a sostegno dei caregiver nel terri-
torio di riferimento;

I'esistenza di altre norme che trattano la tematica del caregiving sebbene

non esplicitamente dedicate al supporto e al riconoscimento della figura

del caregiver:

v la presenza dei 28 indicatori tratti dalle raccomandazioni internaziona-
li e relativi contenuti specifici ad essi ascrivibili;

I'organizzazione e il funzionamento del distretto socio-sanitario e il care-

giving;

la presenza di strumenti di concertazione/coordinamento:

v le categorie di stakeholder che utilizzano tali strumenti e il ruolo di
questi ultimi;

v l'esistenza di forme/strumenti di coinvolgimento o di ascolto diretto di
caregiver informali nella programmazione degli interventi;

v la percezione rispetto al funzionamento di tali strumenti;

v l'individuazione di aspetti migliorabili nell’ambito del funzionamento
del tavolo.
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Le interviste sono state realizzate on line con i referenti e le referen-
ti scelti/e da ogni amministrazione regionale e dalle PA di Trento e Bolza-
no (*). I ricercatori e le ricercatrici hanno trascritto le risposte dell’intervi-
stato/a condividendo lo schermo del proprio computer durante l'interazio-
ne on line in modo tale che si creasse un clima di fiducia legato anche al fat-
to che l'interlocutore o l'interlocutrice potesse validare in diretta il docu-
mento dell’intervista. In pochi casi sono stati necessari due incontri on line
perché l'intervistato/a ha chiesto un ulteriore appuntamento per aggiunge-
re ulteriori dettagli e/o informazioni; in un unico caso un referente ha pre-
ferito inviare le risposte via mail e continuare I'interazione con il ricercato-
re via posta elettronica. Nel caso della Regione Calabria, & stato fissato un
nuovo appuntamento durante la stesura del report perché I'amministrazio-
ne regionale aveva appena approvato ex novo la legge dedicata al riconosci-
mento e al supporto della figura del caregiver familiare (L.r. 6/2024). Al ter-
mine di ogni intervista i referenti regionali e delle PA hanno inviato alle ri-
cercatrici e ai ricercatori i testi delle norme di cui si era parlato durante l'in-
terazione on line.

La terza ed ultima fase del lavoro di ricerca ¢ stata quella dell’analisi del
materiale empirico raccolto prima con riferimento a ogni singolo ente (Regio-
ne e PA) e poi in prospettiva comparata. Le fonti normative regionali e del-
le PA sono state analizzate alla luce degli indicatori selezionati — distinti per
aree tematiche — per valutare, da un punto di vista quali-quantitativo, il gra-
do di perseguimento delle politiche nel settore da parte di ogni amministra-
zione. Tale analisi, unitamente a quella dell’intervista, ha portato alla predi-
sposizione dei singoli report regionali e delle PA. Ogni rapporto ha visto una
prima stesura poi condivisa con il referente regionale o provinciale che ha
fornito un feedback segnalando eventuali proposte di modifica. Nella mag-
gior parte dei casi, queste ultime sono state accolte dalle ricercatrici e dai ri-
cercatori senza bisogno di ulteriori interlocuzioni con i referenti, ma per alcu-
ne Regioni o PA sono stati necessari uno o piti confronti su temi specifici per
arrivare poi ad una versione condivisa dei report finali, pubblicata sul sito del
DIPOFAM (°). A partire dai singoli report e stata successivamente realizzata

(*) La Regione Campania ha preferito ricevere le domande via mail e rispondere per
iscritto.

(®) I report regionali e delle PA di Trento e Bolzano sono scaricabili al seguente link: ht-
tps:/ /famiglia.governo.it/it/politiche-e-attivita/invecchiamento-attivo/accordo-con-lirc-
cs-inrca-di-ancona/informal-caregiving / pubblicazioni-e-documenti/.
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un’analisi comparata (gap analysis) dello status quo delle politiche tra le Regio-
ni con legge dedicata e le Regione e le PA senza legge dedicata (°), i cui risul-
tati sono oggetto del terzo capitolo.

(°) E utile segnalare che al momento della rilevazione le Regioni con legge dedicata era-
no otto (Abruzzo, Calabria, Campania, Emilia-Romagna, Friuli-Venezia Giulia, Lombardia, Pu-
glia e Sardegna), mentre ad oggi anche la Regione Lazio (L.r. 11 aprile 2024, n. 5) e la Regione
Sicilia (L.r. 21 marzo 2024, n. 5) dispongono di un dispositivo normativo dedicato al riconosci-
mento e al supporto della figura del caregiver familiare. Per una breve descrizione dei conte-
nuti di questi nuovi atti, adottati successivamente alla stesura del presente volume, si rimanda
all’appendice del capitolo 3.



3. Le politiche regionali di supporto dei caregiver
informali degli anziani non autosufficienti in Italia (*)

In questo capitolo vengono esaminate le politiche regionali e delle PA
nel settore del caregiving informale. Cio avviene premettendo un’analisi del
sistema di governance e di finanziamento delle stesse (paragrafo 3.1), per
poi proseguire con la disamina dettagliata delle politiche adottate da Regio-
ni e PA, seguendo lo schema delle tre macro-categorie di tematiche in cui so-
no state suddivise le raccomandazioni internazionali di cui al capitolo prece-
dente: definizioni, riconoscimento, partecipazione sociale e fonti informative
(paragrafo 3.2); misure e servizi di supporto (paragrafo 3.3); aspetti trasver-
sali (paragrafo 3.4). Ad integrazione del capitolo e inserita un’appendice con
le sintesi dei contenuti delle leggi regionali dedicate al caregiving informale
delle Regioni Lazio e Sicilia, presentate successivamente alla chiusura della
rilevazione dati su cui si basa il presente lavoro, e quindi non prese in consi-
derazione nell’analisi di seguito illustrata.

3.1. La governance del caregiving e il suo finanziamento

Questa sezione analizza gli elementi generali di sistema delle politiche
regionali in materia di caregiving, evidenziando come scelte di governance e
di finanziamento sottendano e possano influenzare le scelte di strategia po-
litica. Come ha evidenziato Minogue (2002), ’analisi della governance & fon-
damentale per comprendere i punti di forza e di debolezza della pratica del-
le politiche pubbliche. Inoltre, in tempi di riforma e innovazione politica, la
definizione di modelli di governance adatti alle necessita reali contribuisce a
migliorare la competitivita economica dei singoli Paesi, oltre che la loro cre-
scita sociale sostenibile (Keping, 2018).

(*) Gli autori di questo capitolo sono Georgia Casanova per il paragrafo 3.1, Cristina Cal-
vi per il 3.2 e Appendice (legge Regione Sicilia), Federico Sofritti per il 3.3 e Appendice (legge
Regione Lazio), e Giovanni Lamura per il 3.4.



40

3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

In linea con la metodologia proposta, i singoli rapporti regionali costitu-
iscono il materiale prioritariamente impiegato per lo sviluppo dell’analisi te-
matica dei contenuti (Braun e Clarke, 2006), proposta in questa sezione a sup-
porto delle riflessioni contenute in quelle successive. Tale fonte & inoltre in-
tegrata dall’esame delle strutture regionali di riferimento, delle relative dire-
zioni e degli assessorati di appartenenza nonché delle aree tematiche di com-
petenza, cosi come dichiarate dai rispettivi siti istituzionali.

a. Governance e strategia politica: tra sociale e socio-sanitario

Come gia sottolineato, il caregiving & un tema multidimensionale, in cui
coabitano ed interagiscono bisogni di natura sociale cosi come sanitaria, per
menzionare solo i piul rilevanti. Pertanto, servizi e misure sono spesso di va-
ria natura, e coinvolgono attori competenti di aree differenti: dall’ambito so-
ciale, a quello sanitario, dalla formazione professionale alle politiche del la-
voro, dal supporto psicologico alla consulenza giuridico-legale. In questo
contesto, la scelta di collocazione della tematica e/o della struttura di riferi-
mento all’interno di un’area di competenza politica di orientamento sociale o
socio-sanitario diviene un elemento che caratterizza ed influenza la strategia
adottata nella specifica Regione. Questo paragrafo offre una fotografia delle
strutture regionali competenti in materia di caregiving, e che in quanto tali
hanno partecipato alla rilevazione messa in atto nel presente studio. Le tabel-
le poste qui di seguito indicano come le strutture regionali con legge specifi-
ca per il caregiving (Tab. 3.1) e quelle senza legge dedicata (Tab. 3.2, pil1 avan-
ti nel testo) appartengono ad un’area di competenza sociale o socio-sanitaria,
evidenziando quale delle due prevalga nella strategia adottata.

Tabella 3.1 - Distribuzione per area (sociale o socio-sanitaria) della governance politica
delle strutture competenti nelle Regioni con legge dedicata

Area
. Area .
Regione Struttura competente . SOCIO-
sociale o
sanitaria
Dipartimento Lavoro — Sociale — Servizio Tutela Sociale Famiglia v
Abruzzo |- Ufficio Tutela Sociale
Dipartimento Salute e Welfare — “Coordinamento delle attivita in
ambito di invecchiamento attivo, disabilita, affidi, politiche per
Calabria famiglia, caregiver e consulenza legale” v
Dipartimento Lavoro — Attuazione Piano di potenziamento CPIl e
PAR GOL
Campania | Direzione Generale per le Politiche Sociali e Socio-Sanitarie v
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Area
. Area .
Regione Struttura competente . socio-
sociale .
sanitaria
Emilia-Ro Direzione generale cura della persona, Salute e Welfare. Area In-
tegrazione socio-sanitaria — Non autosufficienza — Settore Politi- v
magna o . . L
che sociali, di Inclusione e Pari Opportunita
Friuli-Vene- | Servizio programmazione e sviluppo dei servizi sociali e dell’in- v
zia Giulia | tegrazione e assistenza socio-sanitaria
Direzione Generale — Famiglia, Solidarieta Sociale, Disabilita e
Lombardia | Pari opportunita. UO Disabilita Volontariato Inclusione e Inno- v
vazione Sociale
Dipartimento Welfare — Sezione Benessere Sociale, Innovazione
e Sussidiarieta
Puglia Monitoraggio Interventi Connessi all’utilizzo del FNPS in mate- v
8 ria di Disabilita — Servizio Runts, Economia Sociale, terzo settore
e Investimenti per |'Innovazione Sociale, Disabilita e Invecchia-
mento Attivo
Sardegna Direzione generale delle Politiche sociali — Servizio interventi in- v
& tegrati alla persona

Tra le Regioni con legge dedicata (Tab. 3.1), ’Abruzzo, la Lombardia e la
Puglia hanno una struttura afferente all’area sociale. In Abruzzo e Lombar-
dia, inoltre, il settore competente ha un riferimento diretto alle politiche per
la famiglia, seppur con alcune differenze. La Regione Lombardia lega le po-
litiche della famiglia alle pari opportunita, all'innovazione sociale, e alla so-
lidarieta sociale intesa anche come volontariato, sottolineando la scelta di in-
terpretare gli interventi in materia di caregiving come ambito prioritario del-
le politiche sociali e socio-assistenziali. Differentemente, la Regione Abruzzo
inserisce la tutela sociale della famiglia all’interno del dipartimento lavoro,
richiamando una visione del caregiver che contempla la dimensione di “con-
ciliazione vita-lavoro”, tipica di chi considera il ruolo attivo del caregiver nel
mondo del lavoro.

Anche in Regione Puglia il caregiving risulta inserito in una direzione
di carattere prettamente sociale, la cui nomenclatura richiama le politiche di
welfare, il benessere sociale, la sussidiarieta e il terzo settore. Il riferimento
diretto all'invecchiamento attivo inserisce il caregiving all’interno del tema
“anziani” senza far riferimento ai servizi di cura dedicati a questo target di
popolazione. Questa visione della strategia pugliese, orientata al sociale, vie-
ne confermata dall’attribuzione alla stessa struttura dei soli compiti di moni-
toraggio degli interventi per la disabilita afferenti al Fondo Nazionale Politi-
che Sociali. Un ultimo aspetto che emerge in Lombardia e in Puglia e la pre-
senza del tema dell”“innovazione sociale” in entrambe le direzioni regiona-
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li competenti. Un elemento importante, questo, che potrebbe facilitare I’ado-
zione di politiche dedicate al caregiver intese come interventi innovativi ed
efficaci in termini di capacita di risposta ai bisogni sociali, cosi come suggeri-
to dalla Commissione europea sin dal 2013.

Le restanti cinque Regioni con legge dedicata al caregiver (Calabria,
Campania, Emilia-Romagna, Friuli-Venezia Giulia e Sardegna) inserisco-
no il tema del caregiving all’interno di strutture orientate all'integrazione
socio-sanitaria. La Calabria e I’'Emilia-Romagna assolvono questo compito
unendo nella nomenclatura il tema della “salute” con quelli del “welfare” e
della “cura della persona”. La Regione Campania ragiona in termini di te-
ma di intervento suggerendo un esplicito riferimento in tal senso nel tito-
lo che definisce la direzione delle politiche sociali e socio-sanitarie, mentre
nelle Regioni Friuli-Venezia Giulia e Sardegna si evidenzia la dimensione
dell’integrazione dei servizi. Infine, la Regione Calabria esplicita una colla-
borazione interna con il dipartimento lavoro, che sara discussa nel succes-
sivo paragrafo.

L'esame delle Regioni senza legge dedicata (Tab. 3.2) conferma che la
maggioranza di esse opta per un approccio strategico al tema del caregiving
orientato all’integrazione socio-sanitaria, rispetto ad un imprinting esclusi-
vamente sociale: otto contesti optano per il primo (Basilicata, Liguria, Mar-
che, Molise, Piemonte, Toscana, Umbria, e la Provincia autonoma di Trento),
contro i cinque del secondo (Lazio, Sicilia, Valle d’Aosta, Veneto e la PA Bol-
zano). Tre dei contesti ad orientamento sociale (Lazio, Sicilia e PA Bolzano),
come gia visto per alcune Regioni con legge dedicata, inseriscono il caregi-
ving all’interno delle politiche della famiglia. Nelle nomenclature delle Re-
gioni Lazio e Sicilia, inoltre, emerge il tema delle persone fragili, elemento
utile per la valorizzazione del rischio di fragilita sociale e/o0 economica, a cui
anche molti caregiver possono andare incontro. Per quanto riguarda i conte-
sti senza legge dedicata aventi un approccio socio-sanitario, nel complesso si
evince un legame diretto con i temi della cura degli anziani e della non auto-
sufficienza, soprattutto in termini di rete dei servizi.
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Tabella 3.2 - Distribuzione per area (sociale o socio-sanitaria) della governance politica
delle strutture competenti nelle Regioni senza legge dedicata

Area
. Area .
Regione/PA Struttura competente . socio-
sociale o
sanitaria
Dipartimento Coesione sociale, Famiglia, Anziani, Coope-
rative e Volontariato, Ripartizione Politiche Sociali, asses-
PA Bolzano : : L . . v
sorato a Coesione sociale, Famiglia, Anziani, Cooperative
e Volontariato, Ufficio Anziani e Distretti Sociali
Ufficio Sistemi di Welfare, Direzione Generale per la Po- v
Basilicata litiche della Persona
- Direzione Regionale Inclusione Sociale — Area Famiglia,
Lazio L s v
Minori e Persone Fragili
Liouria Politiche Sociali, terzo settore, Immigrazione e Pari Op- v
& portunita, Progettazione, integrazione servizi e risorse
Direzione Politiche Sociali presso I’assessorato alla sanita,
servizi sociali, sostegno alla famiglia, politiche dell’infan-
Marche : 1l SOSTeNo alia famigia, Poltt o v
zia e degli anziani, veterinaria, migrazioni, polizia locale
e politiche integrate per la sicurezza
Molise Direzione generale per la salute
Servizio Politiche Sanitarie per la non autosufficienza, Uf-
PA Trento . . L
ficio Politiche a favore delle persone non autosufficienti
. Programmazione Socio-Assistenziale e Socio-Sanitaria; di
Piemonte . S v
Servizio e Qualita
Sicilia* Dipartimento Regionale della Famiglia e delle Politiche v
Sociali, Servizio 7 — “Fragilita e Poverta”
Direzione Sanita, Welfare e Coesione Sociale. Settore In-
Toscana . . - v
tegrazione socio-sanitaria
Ufficio Integrazione Sociale, Dipartimento Politiche So-
Valle d’Aosta* e & P v
ciali
UO Non Autosufficienza della Direzione Regionale Ser-
Veneto e v
vizi Sociali
Servizio Programmazione della rete dei servizi sociali,
Umbria integrazione socio-sanitaria. Economia sociale e terzo v
settore
* Queste Regioni hanno adottato successivamente alla rilevazione territoriale qui condotta una leg-
ge dedicata al caregiver.

Questa panoramica delle strutture regionali competenti in materia di
caregiving, e della relativa influenza che 1’allocazione nell’una o nell’altra
area puo avere sulla natura della strategia adottata nelle politiche a suppor-
to del caregiver, mette in risalto due aspetti specifici. Innanzitutto, la con-
ferma della relazione esistente tra la governance e strategia adottata. L'esi-
stenza di tale relazione diretta mette in evidenza la rilevanza della attribu-
zione della competenza alla struttura di riferimento (unita operativa, dipar-
timento e direzione) per la promozione della collaborazione politica e tec-
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nica. Tale riflessione trova un maggiore riscontro anche nel fatto che la pre-
senza di legge dedicata al caregiving non sembra avere una specifica in-
fluenza sulla scelta di adottare una strategia di natura sociale o socio-sani-
taria.

b. La collaborazione politica

Il quadro generale della governance politica appena esposto viene so-
stenuto dalla riflessione sulla collaborazione esplicita che si svolge tra diver-
si assessorati in materia di caregiving.

Nelle Regioni con legge dedicata, la collaborazione politica tra diver-
si assessorati trova uno spazio di realizzazione all’interno della stessa leg-
ge.

La legge regionale 2/2014 in Emilia-Romagna, oltre ad essere la prima
legge dedicata al caregiver in Italia, ha messo subito in evidenza la necessi-
ta dell’azione congiunta di pit1 assessorati. Alla sua redazione hanno infatti
partecipato quattro assessorati: alle politiche per la salute; alle politiche so-
ciali; alle pari opportunita; e alla formazione. Questa trasversalita si e rivela-
ta un valore aggiunto per la costruzione di un sostegno ad ampio raggio per
il caregiver.

Due anni dopo, la Regione Abruzzo ha promosso la legge regionale
43/2016 come prodotto dell’azione congiunta di tre assessorati: sanita, for-
mazione e lavoro. A cio e dovuta I'ampia articolazione delle azioni inserite
nella legge stessa. Inoltre, la presenza di una precedente l.r. 57/2012 in ma-
teria di “Interventi regionali per la vita indipendente”, che ha introdotto la
figura dell’assistente personale, e quindi fatto un primo riferimento espli-
cito a quella del caregiver, puo aver contribuito al dialogo politico e tecni-
co, sostenendo ’azione congiunta di pit1 assessorati per la legge dedicata al
caregiver.

Anche la legge regionale pugliese 3 /2020, inerente alle “Norme per il so-
stegno del caregiver familiare”, nasce grazie alla collaborazione di pit1 asses-
sorati referenti per il welfare, la salute e le politiche sociali. Differentemen-
te da quanto messo in atto dalla Regione Abruzzo, tuttavia, la legge puglie-
se non prevede la realizzazione di azioni congiunte tra pit1 assessorati. In tal
senso, la collaborazione politica messa in atto dalla Regione Puglia si potreb-
be definire piti come una condivisione politica della validita di promulgare
una legge specificamente dedicata ai caregiver. Non a caso, tale legge e piu
definitoria che non operativa ed interventista.
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In Lombardia, la legge regionale 23/2022 e trasversale a tre assessorati:
Welfare; Famiglia, Solidarieta sociale, disabilita e pari opportunita; Istruzio-
ne, formazione e lavoro. Il dialogo tra diversi assessorati in questa Regione
arriva alla predisposizione dei provvedimenti attuativi, permettendo la defi-
nizione di un linguaggio comune tra tecnici delle diverse aree.

Per quanto riguarda la Sardegna, la L.r. 12/2023 ¢ il risultato di un ampio
dibattito e dialogo politico sul tema del caregiving, che ha prodotto nel tempo
quattro proposte di legge, I'ultima delle quali elaborata a maggio 2023 con am-
pio sostegno politico. Per tal motivo, la legge regionale sarda puo essere con-
siderata una legge di riferimento non solo di diversi assessorati, ma anche di
differenti schieramenti politici, sostenitori delle proposte di legge precedenti.

In Friuli-Venezia Giulia, la L.r. 8/2023, seppur ampiamente sostenuta da
un’azione di programmazione partecipata promossa dall’amministrazione
regionale, che ha coinvolto un’ampia rete di stakeholder locali (come eviden-
ziato anche piti avanti nel presente capitolo), non prevede una collaborazio-
ne politica strutturata tra pit assessorati. Tale trasversalita e collaborazione
tra assessorati al sociale e al lavoro € comunque auspicata dai referenti regio-
nali direttamente coinvolti, che ne sostengono la valenza di efficacia rispet-
to al tema trattato.

Infine, le leggi dedicate al caregiver promosse dalle Regioni Campa-
nia (Lr. 33/2017) e Calabria (L.r. 6/2024) non contengono nessun riferimento
esplicito ad aspetti di collaborazione politica.

Nelle Regioni senza legge dedicata la collaborazione politica sul tema
del caregiving e lasciata ad altri riferimenti e singole iniziative, senza pero
trovare grande riscontro concreto: nei documenti indicati come rilevanti du-
rante la raccolta dati non si trova infatti alcun riferimento esplicito ad azioni
congiunte di pit1 assessorati e/o dipartimenti. Considerato che la collabora-
zione di stampo politico tra diversi assessorati si concretizza nella produzio-
ne legislativa, in assenza di una legge dedicata al caregiver, le possibilita che
questa si concretizzi e che investa il tema del caregiving si riducono notevol-
mente. In questo contesto, si inserisce in maniera parallela la questione del-
le Regioni con Fondi regionali per la non autosufficienza attivi. I FRNA, so-
no stati avviati nel corso degli anni in molte Regioni, ma non in tutte anco-
ra, quale strumento specificamente rivolto al tema, attraverso un percorso le-
gislativo dedicato, e promuovendo una collaborazione politica trasversale in
materia sociale e sanitaria, che interessa seppur parzialmente anche il tema
trattato nel presente rapporto (Casanova, 2010).
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c. La collaborazione tecnica

La collaborazione tecnica si concretizza in un’azione congiunta di fun-
zionari, esperti e stakeholder di diverse aree, coinvolti anche parzialmente
nella discussione di un tema o gestione di un bisogno, rispetto ai quali per-
seguono il fine comune di disegnare, programmare e/o implementare inter-
venti, misure e politiche. Considerando la centralita dell’istituzione regiona-
le nel presente rapporto, si possono identificare tre possibili livelli di collabo-
razione tecnica: la collaborazione interna all’istituzione regionale; 1'interlocu-
zione tra Regione e gli altri livelli di governo territoriale; e il coinvolgimento
degli attori non istituzionali.

c.1. La collaborazione tecnica interna all'istituzione regionale

La collaborazione tecnica interna sottende la volonta politica di azio-
ne congiunta di cui al paragrafo precedente, rispetto alla quale trova uno sti-
molo aggiuntivo nella predisposizione della legge dedicata al caregiver, pro-
muovendo spazi di condivisione e collaborazione che assumono la forma del
dialogo e del confronto per costruire un linguaggio comune (Regione Lom-
bardia), di una co-progettazione degli interventi (Regione Emilia-Romagna),
fino ad arrivare all’avvallo congiunto del rispettivo report regionale inserito
nel presente lavoro di ricerca (Regione Calabria).

In assenza di legge dedicata, tale tipo di collaborazione trova meno spa-
zio di attuazione esplicita, pur mantenendo un ruolo fondamentale nella de-
finizione complessiva delle politiche dedicate al tema del caregiving. La de-
finizione di atti attuativi formalmente sostenuti da diversi dipartimenti e di
fatto una pratica amministrativamente molto complessa, che limita lo svilup-
po di azioni formalmente co-partecipate. In questi casi, i luoghi deputati alla
programmazione sociale e socio-sanitaria e alla concertazione degli interven-
ti diventano il teatro e lo strumento di applicazione della collaborazione tec-
nica interna (come meglio evidenziato anche pit1 avanti).

c.2. Interlocuzione tra Regione e gli altri livelli di governo territoriale

Tutte le Regioni, in linea con quanto definito dalla normativa naziona-
le (ex lege 833 /1978 e lege 328 /2000), prevedono un’interlocuzione con altri
livelli di governo territoriali competenti in materia di servizi sociali e sani-
tari. In particolare, gli Ambiti territoriali sociali (ATS) e i distretti socio-sa-
nitari (quali bracci operativi locali delle ASL o USL) sono gli organismi ter-
ritoriali di principale riferimento per la presa in carico del caregiver e 1'at-
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tuazione dei servizi di programmazione regionale e/o locale ad essi dedi-
cati. Tali organismi territoriali, di fatto, predispongono i piani di assisten-
za personalizzati sociali o socio-assistenziali (a seconda dell’organizzazio-
ne regionale dei servizi vigente), e attivano le risorse economiche e di ser-
vizio disponibili. Pertanto é loro competenza attuare il coinvolgimento del
caregiver nella predisposizione dei piani personalizzati suddetti. I servizi
sociali comunali, singoli o in forma associata (es. Comunita montane), sono
gli altri soggetti territoriali di riferimento delle istituzioni regionali in mate-
ria di caregiving, i quali interagendo con gli altri attori istituzionali di pro-
grammazione territoriale sopra citati svolgono la funzione di supporto par-
tecipando all’attuazione degli interventi, se previsti dalla programmazio-
ne territoriale. Infine, le Case di comunita e i Punti unici di accesso (PUA),
introduzione confermata dal PNRR, all’interno del sistema socio-sanitario
locale e nazionale divengono progressivamente, via via che si procede al-
la loro attivazione, il luogo fisico dove si realizzano l'integrazione socio-sa-
nitaria e la presa in carico del cittadino portatore di bisogno specifico, in-
cluso il caregiver. Questo quadro normativo ed operativo & attivo in tutte
le Regioni, e all’interno delle leggi regionali dedicate al caregiver tale orga-
nizzazione territoriale viene confermata e spesso rimarcata come strumen-
to operativo di riconoscimento. In questo senso, tale organizzazione divie-
ne uno degli elementi di continuita transregionale nella strategia comples-
siva nazionale.

c.3. 1l coinvolgimento degli attori non istituzionali

Il coinvolgimento di attori non istituzionali nel settore socio-assistenzia-
le e stato avviato formalmente in Italia dopo la legge 328 /2000 e ribadito, con
ulteriori specificazioni, attraverso la successiva legge di riforma del terzo set-
tore (legge delega 106/2016). Entrambi i riferimenti normativi promuovono
lo sviluppo di reti di attori territoriali a supporto della programmazione e at-
tuazione di interventi sociali e socio-assistenziali. In questo senso, il coinvol-
gimento esplicito di attori non istituzionali nell’affrontare lo specifico tema
del caregiving promuove una collaborazione tecnica che tiene conto dei di-
versi punti di vista, valorizzando i soggetti operanti sul territorio quali por-
tatori di interesse utili per lo sviluppo di politiche efficaci.

Ferma restando la veridicita degli assunti appena esposti, nella pratica
solo tre Regioni con legge dedicata (Friuli-Venezia Giulia, Lombardia ed Emi-
lia-Romagna) includono nella legge la definizione di una rete di attori non
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istituzionali a supporto delle politiche del caregiver. Le reti proposte sono, in
tutti i tre casi, miste, comprendendo soggetti in rappresentanza di istituzio-
nali locali (es. ANCI, distretti socio-sanitari e Regione) e soggetti non istitu-
zionali appartenenti al terzo settore, ad esempio organizzazioni di servizio
agli anziani e associazioni familiari locali. In aggiunta a tali tipologie di attori
coinvolti, il Friuli-Venezia Giulia prevede anche la partecipazione di sogget-
ti di cooperative ed erogatori di servizi, aprendo il dialogo con cooperative e
strutture di servizio privato, anche in forma associata.

Le tre reti regionali prese in esame presentano un’altra differenza. In
Emilia-Romagna e Friuli-Venezia Giulia le reti di attori sono create ad hoc ri-
spetto al tema del caregiving, svolgendo una funzione consultiva e operati-
va a piu livelli, in quanto sono state di fatto coinvolte nel percorso di disegno
della legge dedicata e poi mantenute con funzioni di supporto, stimolo e mo-
nitoraggio. Nel caso dell’Emilia-Romagna, inoltre, gli attori territoriali coin-
volti hanno istituito, dopo aver partecipato alla stesura della legge dedica-
ta, il “Gruppo regionale caregiver”, avviatosi nel 2016, e che dal 2018 include
anche i referenti territoriali caregiver di Comuni/Unioni di Comuni e AUSL
provinciali. In Lombardia, invece, la rete di attori partecipa in forma consul-
tiva ai tavoli di programmazione, anche attraverso rappresentanze di catego-
ria, quali il Forum del terzo settore, ma i suoi membri non vengono formal-
mente indicati come soggetti attuatori.

Nelle restanti Regioni con legge dedicata il richiamo al coinvolgimen-
to di associazioni ed enti del terzo settore, seppur indicato, viene rimanda-
to ai modi e ai luoghi di programmazione gia esistenti, quali i tavoli di Am-
bito per la realizzazione dei Piani di zona (Abruzzo, Basilicata, Molise e To-
scana), o alla partecipazione alle Consulte regionali in essere (Regione Lom-
bardia e Regione Lazio). Questa strategia e orientata a valorizzare quanto gia
operativo sul territorio, senza creare nuove strutture. Il rischio di tale approc-
cio é tuttavia quello di inserire il tema dei bisogni dei caregiver in un con-
testo pit ampio di dialogo tra attori portatori di bisogni differenti, riducen-
do tempo e risorse dedicate al dialogo su tale tema specifico. Tale strategia e
adottata anche nella quasi totalita delle Regioni senza legge dedicata, le qua-
li, in assenza di strumenti e riferimenti normativi specifici, rinviano ai tavo-
li di concertazione e co-programmazione in essere. In questo caso, l'ulteriore
ti ai suddetti tavoli, che potrebbero non avere una competenza piena in ma-
teria di caregiving.
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Tra i territori senza legge dedicata, spicca la scelta fatta nel 2019 dalla
Provincia autonoma di Trento di creare attraverso il progetto “Curalnsieme”
una rete di attori del territorio di tipo misto, a cui partecipano, oltre alle isti-
tuzioni locali competenti e al terzo settore, anche le Fondazioni locali interes-
sate al tema della cura (coinvolgendo, nello specifico, la PA di Trento, I’Azien-
da provinciale per i servizi sanitari, le Comunita di valle, I'Unione provincia-
le istituzioni per l'assistenza, la Fondazione Franco Demarchi e la Consulta
provinciale per la salute). La rete & attualmente attiva ed ha un focus specifi-
co di dialogo su tutto cio che riguarda il tema della cura di anziani e persone
portatrici di bisogni di cura socio-assistenziale.

Rilevante anche 1'esperienza della Regione Umbria, che nel Testo unico
in materia di Sanita e Servizi Sociali (l.r. 11/2015) riconosce il ruolo delle as-
sociazioni e del terzo settore nella formazione degli strumenti di program-
mazione regionale. Dal canto suo, la Regione Toscana ha promosso in due at-
ti (D.G.R. 140/2017 e D.G.R. 224/2018), aventi come oggetto il supporto dei
malati di demenza e dei loro familiari, la formazione di reti informali a sup-
porto del caregiver composte da associazioni, familiari, caregiver e volonta-
riato. In questo caso le reti di attori hanno un carattere legato allo specifico bi-
sogno di cura, assicurando la piena totalita del focus sugli aspetti legati al ca-
regiving di persone con demenza (mentre la documentazione analizzata non
offre spunti sull’utilizzo di tali reti in maniera consultiva su temi pitt ampi).

Da ultimo, si segnala la possibilita contemplata da alcune Regioni di for-
mare reti di solidarieta a supporto del caregiver. Tale opzione e contemplata
dalle Regioni Abruzzo e Lombardia, ed inserita all’interno del testo normati-
vo dedicato al caregiver, seppur poi approfondita o dettagliata nelle sue fun-
zioni in atti successivi. Le reti di solidarieta si realizzano a livello micro, coin-
volgendo tutti gli individui che formalmente (in quanto operatori di cura) o
informalmente (ad esempio amici e vicini di casa) possono essere di suppor-
to al caregiver.

d. Gli strumenti di coordinamento e concertazione

Questo paragrafo fornisce un quadro delle azioni messe in campo in ter-
mini di coordinamento e concertazione nelle diverse Regioni italiane in tema
di supporto al caregiving. A tal fine, in accordo con la normativa in materia
socio-sanitaria, si affrontera il ruolo del distretto sociale o socio-sanitario, e
degli altri strumenti messi in campo.
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d.1. Il ruolo del distretto sanitario

In Italia, I'organizzazione territoriale dei servizi sanitari e sociali sovra-
comunali esiste da molto tempo. Gia la legge di riforma sanitaria 833 del 1978
introduceva i distretti sanitari quali organismi del territorio per 1’organizza-
zione e l’erogazione dei servizi: un modello organizzativo territoriale che an-
dava incontro ad una morfologia nazionale frammentata in molti Comuni di
piccole dimensioni, da una parte, e alla parallela presenza di citta metropo-
litane ad alta densita abitativa, dall’altra, affrontata attraverso un’organizza-
zione dei servizi basata sul numero di abitanti per un’adeguata copertura dei
bisogni. Nel 2000, la legge 328 di riforma dei servizi sociali ha seguito la stes-
sa linea, prevedendo lo sviluppo degli Ambiti territoriali sociali (ATS). In li-
nea con l'autonomia regionale, 1’organizzazione dei distretti e sanitaria o so-
cio-sanitaria, a seconda del livello di integrazione tra sociale e sanitario adot-
tata dalla singola Regione. La rilevanza del distretto sanitario come organi-
smo intermedio é stata richiamata recentemente dal d.lgs. 77/2022, che gli af-
fida un ruolo centrale nella riforma dei servizi sanitari, perché diviene pun-
to di riferimento e centro d’accesso a tutti i servizi sanitari e/o socio-sanita-
ri del territorio, a cui afferiscono anche le nuove strutture introdotte dalla ri-
forma: la Casa di comunita e il PUA. Alla luce della rilevanza assunta da que-
sto snodo nella nuova organizzazione dei servizi, avere una fotografia di co-
me questo organismo venga esplicitamente coinvolto nel supporto dei care-
giver appare importante.

In tutte le Regioni, il ruolo centrale del distretto sanitario o socio-sanita-
rio e riconosciuto in conformita con la legge vigente, ma proprio per questo
spesso non trova riferimenti dettagliati nella normativa specifica per i caregi-
ver. In base alle competenze assegnate, i distretti sono il luogo fisico in cui si
attuano l’analisi dei bisogni, la programmazione e il coordinamento degli in-
terventi sul territorio di competenza, oltre che 1’erogazione di alcuni servizi
pianificati. La funzione di stesura dei piani degli interventi sui singoli aventi
diritto diviene un elemento cardine nella gestione del supporto ai caregiver,
perché questa azione assegna formalmente a tale figura il ruolo di attore atti-
vo all’interno del percorso di cura.

Alcune Regioni hanno comunque esplicitato in maniera pit dettagliata
il ruolo del distretto in materia di caregiving. In Abruzzo il ruolo operativo
del distretto viene dichiarato nella legge dedicata, indicandolo come il pro-
motore di interventi specifici per il caregiver e delle relative azioni di suppor-
to ad hoc, in raccordo con I'operato degli Ambiti territoriali sociali (ATS), a cui
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¢ assegnato il compito di monitoraggio degli interventi finanziati con il Fon-
do nazionale caregiver. In Campania, I’art. 3 della L.r. 33/2017 dedicata al ca-
regiver dettaglia il ruolo specifico dei distretti sanitari, assegnando loro, in-
sieme ad altri soggetti istituzionali (ASL, Comuni e Regione), la promozione
di azioni di comunicazione e sensibilizzazione.

Tra le Regioni senza legge dedicata, I'importanza del ruolo di monito-
raggio e di coordinamento dei singoli interventi da parte del distretto so-
cio-sanitario viene sottolineata negli atti delle Regioni Lazio e Umbria. La sua
funzione centrale nella definizione del PAI viene invece dichiarata da diversi
atti adottati dalle Regioni Puglia, Liguria e Basilicata, mentre la Regione To-
scana interpreta il ruolo operativo dei distretti precisando che a loro spetta
'erogazione del contributo economico previsto a favore del caregiver. Infine,
in Piemonte il ruolo operativo dei distretti viene evidenziato dalla loro indi-
viduazione come organismi territoriali competenti anche per I’attuazione de-
gli interventi di formazione in ambito di cura informale.

d.2. Altri strumenti di coordinamento e concertazione

Al di la di quanto previsto in materia a carico del distretto quale princi-
pale organismo di coordinamento territoriale, descritto nel paragrafo prece-
dente, il modello organizzativo dei servizi esistente in Italia promuove gia da
tempo 'utilizzo di strumenti di supporto alla programmazione e organizza-
zione dei servizi in materia di politiche sociali e socio-assistenziali.

Per tal motivo, molte Regioni, anche con legge dedicata, decidono di af-
fidarsi agli strumenti gia in essere anche per la concertazione in materia di
caregiving. Tra queste, la Regione Abruzzo, tramite 'art. 3 della sua legge sul
caregiver, richiama gli esistenti tavoli regionali finalizzati al coinvolgimento
delle ATS e delle associazioni di caregiver, a supporto della programmazione
degli interventi. La Regione Puglia, invece, pur disponendo di un tavolo del-
la disabilita per le misure del Fondo per la non autosufficienza e di un tavolo
per le misure di sostegno ai caregiver, non ha previsto un richiamo specifico
a tali strumenti all’interno della legge regionale dedicata.

In Regione Lombardia la funzione di coordinamento e concertazione
assegnata al “comitato regionale paritetico di controllo e valutazione” e al-
la commissione consiliare competente per materia. Questi organi, dopo aver
ascoltato i comitati e le associazioni rappresentative dei caregiver familiari,
possano segnalare priorita conoscitive o nuovi approfondimenti da conside-
rare, nell’ottica di valutare il livello di integrazione del caregiver familiare nel
sistema regionale di assistenza alla persona.
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Strumenti specifici per il target di caregiver sono stati invece disegnati
dalla Regione Emilia-Romagna, la quale nella sua legge dedicata promuove
due strumenti di concertazione specifici in materia di caregiving: il tavolo re-
gionale del gruppo caregiver e l'istituto della co-programmazione. Tali stru-
menti di concertazione e di coordinamento vengono utilizzati soprattutto da
associazioni, cooperative sociali e da altri enti che appartengono al terzo set-
tore, in forma singola o associata (ad esempio tramite federazioni di coopera-
tive). Anche la piti recente legge calabrese in materia prevede l'istituto della
co-programmazione, rinviando pero al regolamento attuativo il dettaglio su
funzioni e modalita di funzionamento.

Le leggi della Regione Sardegna e della Regione Campania prevedono in-
fine strumenti di concertazione e coordinamento in generale, senza fornire ul-
teriori specifiche sulla loro operativita, mentre la Regione Friuli-Venezia Giulia
prevede solo il piano attuativo degli interventi specifico per il caregiver.

Nelle Regioni senza legge dedicata, gli strumenti di coordinamento e
concertazione gia esistenti vengono talora utilizzati anche per affrontare la te-
matica del caregiving. Ne sono un esempio i piani di programmazione inte-
grata degli interventi socio-sanitari (Regione Liguria), il Piano integrato socia-
le regionale (Regione Toscana), e le disposizioni previste in tal senso all’inter-
no dei Piani integrati per la non autosufficienza (Regioni Molise e Umbria).

e. Il finanziamento

La riflessione sul finanziamento completa il quadro degli elementi di go-
vernance del tema caregiving nelle Regioni italiane. La forte frammentazio-
ne regionale in termini di interventi e di organizzazione rendono difficile una
comparazione precisa dei flussi destinati alle politiche a supporto dei caregi-
ver. Ciononostante, I’analisi delle scelte effettuate in termini di finanziamen-
to dedicato permette di evidenziare alcuni elementi di strategia regionale e
nazionale. Le tabelle di seguito illustrate mostrano la tipologia di flussi mes-
si in campo nelle Regioni con legge dedicata (Tab. 3.3) e nelle Regioni senza
legge dedicata (Tab. 3.4).

Per quanto riguarda le prime, nella maggioranza dei casi ¢ previsto un
finanziamento specifico per I'attuazione della legge dedicata stessa. Uniche
eccezioni sono rappresentate dalle leggi promosse dalle Regioni Puglia e Sar-
degna, le quali, avendo una finalita esclusivamente definitoria, non prevedo-
no nessuna azione di supporto per 1'attuazione della legge stessa. L'ammon-
tare del finanziamento dichiarato nelle singole leggi varia in base alle azioni
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specifiche previste, ma solitamente non comprende le azioni dirette a suppor-
to del caregiver, quali ad esempio contributi economici o formazione, bensi
si limita a finalizzare le risorse verso azioni di informazione, sensibilizzazio-
ne e comunicazione.

Tabella 3.3 - Tipologie di flussi economici a finanziamento delle politiche per il caregiver
nelle Regioni con legge dedicata

Flusso Lo Lo
oo Flussi nazionali Flussi regionali
specifico .
. - Altri
Regione Fondo Fondo Integrazione .
Legge . Fondo na- . R | fondi
: nazionale . regionale | fondi regionali
dedicata . zionale NA
caregiver NA extra
Abruzzo v v - - v R
Calabria v v - . . -
Campania v v - _ _ POR -FSE
Emilia-Romagna v v v - v -
Lombardia v v v v . -
Puglia - v v - v R
Friuli-Venezia Giulia v v - - - -
Sardegna - v - . . R

In tutte le Regioni con legge dedicata, il fondo nazionale dedicato al sup-
porto e al riconoscimento del ruolo del caregiver (ex lege 205/2017) costituisce
la principale linea di finanziamento per le misure in materia. Tale flusso & uti-
lizzato in maniera esclusiva nelle Regioni Sardegna, Calabria e Friuli-Venezia
Giulia, mentre nelle altre Regioni si integra con altre tipologie di fondi nazio-
nali. La Regione Abruzzo carica sul bilancio regionale una quota di finanzia-
mento delle misure al supporto del caregiver pari allincirca ad un terzo dello
stanziamento complessivo. Questa scelta di integrazione con fondi di bilan-
cio regionali e effettuata anche da altre due Regioni con legge dedicata: Emi-
lia-Romagna e Puglia. Le quali prevedono inoltre il raccordo con un’ulterio-
re linea di finanziamento: 1"utilizzo di una quota del pit ampio flusso nazio-
nale per le non autosufficienze a coprire le misure dedicate al caregiving. An-
che la Regione Lombardia valorizza il fondo per le non autosufficienze come
risorsa economica a supporto delle politiche di caregiving, fondo che a sua
volta costituisce parte del Fondo regionale non autosufficienza, che la Regio-
ne Lombardia utilizza come fonte integrativa principale. La Campania & 1'u-
nica Regione con legge dedicata in cui le misure a supporto del caregiver, ol-
tre che per il tramite del fondo nazionale dedicato, vengono attuate grazie ad
un cospicuo finanziamento europeo su POR-FSE.
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Questa scelta di valorizzare le politiche per il caregiving attraverso 1'u-
tilizzo di risorse provenienti dal Fondo sociale europeo viene effettuata an-
che da alcune Regioni senza legge dedicata (Tab. 3.4): Lazio, Umbria e Ve-
neto. Nella maggior parte di queste Regioni le misure dirette a supporto del
caregiver si realizzano attraverso i due flussi nazionali principali: il Fondo
per le misure a supporto del caregiver e il Fondo nazionale per le non au-
tosufficienze (FNA). In Umbria, Toscana, Sicilia e Piemonte, le risorse del
FNA confluiscono nel Fondo regionale non autosufficienza e sono utilizzate
come appartenenti al FRNA. Le Regioni Basilicata, Liguria e la PA di Trento
dichiarano invece un utilizzo integrativo del FNA e del FRNA, evidenzian-
do come quest’ultimo sia in origine pensato in maniera integrativa del flus-
so nazionale. Infine, le due Provincie autonome di Bolzano e Trento contri-
buiscono con fondi aggiuntivi per la realizzazione di misure specifiche sul
loro territorio.

Tabella 3.4 - Tipologie di flussi economici delle politiche per il caregiver nelle Regioni
senza legge dedicata

Flussi nazionali Flussi regionali
Regione Fqndo Fqndo Fondo regio- Integraz.ione'fondi Altri‘
nazionale nazionale su bilancio fondi
caregiver NA nale NA regionale
PA Bolzano v v . v R
Basilicata v v v - R
Lazio* v v - R FSE
Liguria v v v - -
Marche v ' - - R
Molise v - _ R
Piemonte v - v - -
Toscana v - v - R
Sicilia* v - v _ R
PA Trento v 4 v v -
Umbria v R v _ FSE
Valle d’Aosta v v - _ R
Veneto 4 v - - FSE

* Queste Regioni hanno adottato, successivamente alla rilevazione territoriale qui condotta, una legge
dedicata al caregiver.

f. Una visione di insieme
La governance delle politiche a supporto dei caregiver nelle Regioni
italiane segue modelli disomogenei, fortemente influenzati dalle scelte di
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strategia politica e di organizzazione territoriale gia in essere. La presen-
za di una legge dedicata sembra sostenere, comunque, una azione di ra-
zionalizzazione concettuale che permette di disegnare i confini del model-
lo di politiche regionali dedicate senza apportare grosse modifiche di im-
postazione a livello macro-organizzativo, ma valorizzandone gli elementi
fondanti. Nelle Regioni con legge specifica, la collaborazione politica e tec-
nica, ove esistente, trova spazio di espressione esplicita. I distretti sanita-
ri e gli organismi territoriali di Ambito, in alcune leggi dedicate, incontra-
no una definizione puntuale della loro funzione nel processo di attuazione
delle politiche in materia di caregiving, sottolineando la centralita della de-
finizione dei Piani assistenziali individuali (PAI) nel processo di riconosci-
mento formale del caregiver quale soggetto erogatore di cura e fruitore di
servizi ed interventi.

Tra gli strumenti di co-programmazione, le reti di attori territoriali di ti-
po misto e i tavoli di concertazione vengono visti come elementi a suppor-
to dell’efficacia del modello di intervento regionale e territoriale. Anche in
questo caso, le reti di attori territoriali e i tavoli di concertazione sociale e
socio-sanitaria gia in essere sono quelli piti utilizzati. Le reti tematiche spe-
cializzate in materia di caregiver, dove attivate, promuovono un’idea ampia
di partecipazione, coinvolgendo soggetti profit e non profit solitamente non
chiamati a partecipare ai tavoli di co-programmazione (ad esempio fondazio-
ni bancarie, fornitori di servizi privati).

Dal punto di vista dei flussi finanziari, la presenza di una legge dedi-
cata non sembra muovere azioni rilevanti di riorganizzazione dei flussi. Le
leggi dedicate fruiscono di finanziamenti ad hoc per azioni specifiche, spes-
so legate alla sensibilizzazione e alla comunicazione, lasciando la copertu-
ra degli interventi di supporto diretto al caregiver ai flussi nazionali rivol-
ti al caregiver o alle non autosufficienze. Le integrazioni su bilancio regio-
nale rimangono sporadiche, sia nelle Regioni con legge sia in quelle sen-
za legge dedicata. Le Regioni senza legge specifica, in assenza di un pre-
ciso riferimento normativo, inseriscono il tema del caregiving nel model-
lo di governance esistente, che spesso si basa sul Fondo regionale non au-
tosufficienza, il quale diventa cosi luogo e strumento di attuazione di mol-
ti interventi rivolti ai caregiver, affiancando il flusso nazionale dedicato ex
lege 205/2017.
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3.2. Definizioni, riconoscimento, partecipazione sociale e fonti informative
3.2.1. La definizione di caregiver

In Italia chi si prende cura in maniera continuativa, non professionale e
gratuita di una persona non autosufficiente viene solitamente definito “care-
giver familiare”, mentre nel contesto europeo la tendenza e stata finora quella
di fare riferimento al concetto di “caregiver informale”, che include tra i pre-
statori di questo tipo di cure anche chi non ha legami di parentela con il care
recipient (cioe il destinatario dell’attivita assistenziale) e si assume responsa-
bilita di cura per motivi di affezione. Recentemente, la tendenza che si sta fa-
cendo strada nel framework internazionale e quella di privilegiare i termini di
carer (nell’accezione inglese) o di caregiver (nell’accezione americana), senza
I'aggettivo “informal”, considerato sminuente da molte associazioni di caregi-
ver. Questo posizionamento terminologico e stato sostenuto in primis dall’In-
ternational Journal of Care and Caring (Bristol University Press), una delle riviste
scientifiche internazionali piti eminenti sul tema della cura.

La scelta italiana di privilegiare il concetto di “caregiver familiare” trova
origine nell’assetto del sistema di welfare italiano — di tipo familistico — che
considera le famiglie come perno su cui fare leva per la gestione dei bisogni
di cura. A livello nazionale, la legge 205/2017 (“Bilancio di previsione dello
Stato per I'anno finanziario 2018 e bilancio pluriennale per il triennio 2018-
2020”) identifica il caregiver con il familiare che si prende cura di un mem-
bro della famiglia in condizione di non autosufficienza e di incapacita a pren-
dersi cura di sé. In particolare, I’art. 1, c. 255, della legge sopracitata defini-
sce il caregiver familiare come “la persona che assiste e si prende cura del co-
niuge, dell’altra parte dell'unione civile tra persone dello stesso sesso o del
convivente di fatto [...] di un familiare o di un affine entro il secondo grado,
ovvero, nei soli casi indicati dall’articolo 33, comma 3, della legge 5 febbraio
1992, n. 104 [“Legge quadro per l'assistenza, I'integrazione sociale e i diritti
delle persone disabili”, n.d.r.], di un familiare entro il terzo grado che, a cau-
sa di malattia, infermita o disabilita, anche croniche o degenerative, non sia
autosufficiente e in grado di prendersi cura di sé, sia riconosciuto invalido in
quanto bisognoso di assistenza globale e continua di lunga durata [...], o sia
titolare di indennita di accompagnamento [...]”.

A livello regionale, il tema del caregiving ¢ affrontato dalle amministra-
zioni in maniera meno univoca, attraverso definizioni che differiscono per al-
cuni elementi e strumenti normativi diversi. Per quanto riguarda quest'ultimo
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aspetto, &€ emerso come alcune Regioni, otto in tutto (), si siano dotate di una
legge regionale specifica sul tema, altre invece si siano occupate della cura in-
formale attraverso leggi regionali — provinciali nel caso delle Province autono-
me (PA) — o determine che hanno ad oggetto temi strettamente correlati, co-
me ad esempio la gestione delle cure domiciliari, la presa in carico di persone
non autosufficienti, e altre ancora abbiano utilizzato entrambi i tipi di norme.

L'importanza della questione definitoria risiede nel fatto che definire si-
gnifica delimitare i confini entro i quali i soggetti possono o non possono ac-
quisire diritti e doveri. Nel primo caso si tratta di diritti legati alla possibilita
di accedere a servizi dedicati e/ o a supporti monetari, nel secondo caso invece
si fa riferimento alle responsabilita di cura che il caregiver si assume nei con-
fronti dell’assistito. Considerando l'insieme delle Regioni e delle PA, emergo-
no posizionamenti diversi rispetto alla definizione di caregiver familiare: si va
da una definizione piu restrittiva — quella che si rifa alla legge nazionale sopra
citata —, fino ad arrivare alla definizione di caregiver familiare piti inclusiva, e
pitu diffusamente riconosciuta a livello internazionale, di caregiver informale.

La maggior parte delle Regioni adotta la definizione di “caregiver fami-
liare” proposta dalla legge nazionale 205/2017, che comprende anche il gia ci-
tato riferimento alla legge 104/1992. Si tratta di una definizione che fa del le-
game di parentela tra chi si prende cura e chi riceve le cure uno degli elementi
principali per identificare il caregiver (oltre ad altri elementi riconducibili al-
la condizione di non autosufficienza del care recipient e al bisogno di cure di
lungo periodo). Tra queste Regioni, cinque sono dotate di una legge regionale
ad hoc per il riconoscimento e la tutela del caregiver familiare (Lombardia (%),
Campania, Calabria, Puglia e Sardegna), e otto invece non dispongono di una
legge specifica sul tema (Valle d’Aosta, Liguria, Toscana, Marche, Lazio, Um-
bria, Basilicata e Molise). Anche la Provincia autonoma di Trento e la Regione
Sicilia sposano la centralita del legame di parentela come uno degli elemen-

(') Le Regioni italiane che al momento della chiusura del progetto di ricerca dispongo-
no di una norma regionale dedicata specificatamente al riconoscimento e alla tutela della figura
del caregiver familiare sono le seguenti: Abruzzo, Campania, Calabria, Emilia-Romagna, Friu-
li-Venezia Giulia, Lombardia, Puglia, Sardegna.

() Se sul piano formale, nella definizione lombarda di caregiver familiare, il riferimen-
to al legame familiare tra prestatore di cure informali e ricevente € esplicito, sul piano opera-
tivo, ovvero quello dell’organizzazione e della gestione pratica dei servizi, e piti precisamente
nel momento della valutazione multidimensionale dell’anziano, si prevede la possibilita di in-
cludere tra i caregiver informali non solo familiari, ma anche persone che per legami affettivi
si impegnano ad assistere il care recipient (elemento emerso durante l'intervista con la referen-
te della Regione Lombardia).
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ti principali per definire i caregiver familiari, senza pero fare alcun riferimen-
to alle gia citate leggi nazionali. In particolare, la PA di Trento definisce il care-
giver familiare come il “prestatore di assistenza familiare” che si prende cura
gratuitamente di un proprio congiunto “in condizione di non autosufficienza,
anche derivante da demenza o da altre malattie neurodegenerative, in quanto
componente della rete di assistenza alla persona e risorsa del sistema integra-
to dei servizi sociali, socio-sanitari e sanitari” (legge provinciale 15/2012, art.
7, c. 1). La Regione Sicilia, invece, considera il caregiver familiare come “il fa-
miliare entro il secondo grado di parentela o affinita ai sensi del titolo V del li-
bro I del codice civile, ovvero il coniuge, la parte dell’unione civile o il convi-
vente more uxorio che si prende effettivamente cura della persona con disabi-
lita” (L.r. 8/2017, art. 9, c. 3 —, istitutiva del Fondo regionale per la disabilita e
per la non autosufficienza, modificato dall’art. 4 della L.r. 25/2023).

La Regione Piemonte, pur sposando la definizione di caregiver familia-
re proposta dalla legge nazionale 205/2017, nel 2002 (D.G.R. 41-5952/2002) ha
revisionato le cure a domicilio individuando il caregiver come figura necessa-
ria per 'attivazione del progetto di cure domiciliari e per la stipula del “contrat-
to terapeutico assistenziale”, che stabilisce gli interventi necessari per la cura a
domicilio dell’assistito. Questa delibera, oltre ad avere individuato il prestato-
re di cure informali come persona da formare nell’ottica di sviluppare compe-
tenze utili per arrivare ad una gestione sempre piu autonoma dell’assistenza, ha
operato uno sforzo definitorio sul concetto di caregiver, che viene definito come
“colui che si prende cura direttamente della persona che necessita delle cure do-
miciliari. [...] (Tale) ruolo centrale (e) assunto per lo pit1 da un parente-conviven-
te o non — (family caregiver) oppure da un conoscente, amico, vicino di casa, o da
un volontario di associazioni specifiche o di gruppi parrocchiali e di quartiere
(informal caregiver)”. 11 “caregiver informale” citato dalla delibera, ovvero la per-
sona convivente o meno che presta cure informali non professionali e gratuite
perché mossa da un legame affettivo diverso dalla parentela, verra poi successi-
vamente denominato “caregiver operativo” (D.G.R. 16-6873/2023).

In modo similare, anche la Regione Veneto, pur accogliendo la definizio-
ne nazionale di caregiver familiare, ha dimostrato di saperla ampliare consi-
derando come il ruolo di caregiver possa essere svolto anche da chi, spinto da
un legame affettivo, si prende cura in maniera gratuita e continuativa di un
proprio caro in condizioni di non autosufficienza (qui il riferimento implici-
to e al caregiver informale). In questa direzione va ad esempio il portale web
regionale dedicato alle persone con demenza (D.G.R. 570/2019), che prevede
una sezione specifica dedicata a “familiare, caregiver”.
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Altre Regioni e Province autonome dimostrano un’apertura verso la de-
finizione europea di caregiver. Per il Friuli-Venezia Giulia 1’elemento che apre
a questa nuova visione e il legame affettivo, anche di tipo amicale stabile, che
deve intercorrere tra il caregiver e il care recipient, come espresso chiaramen-
te dalla legge regionale dedicata al caregiver familiare (L.r. 8/2023, art. 2, c.
2b), in cui quest'ultimo viene definito come “la persona che, nel momento in
cui sussistano condizioni di non autosufficienza, incapacita di prendersi cura
di sé, bisogni di assistenza globale e continua, anche di lunga durata, a causa
di malattia anche cronica o degenerativa, infermita, presenza di menomazio-
ni fisiche, mentali, intellettuali o sensoriali, assiste e si prende cura responsa-
bilmente, in modo non professionale e senza ricevere compenso, nel suo con-
testo di vita anche: a) di un parente o di un affine entro il terzo grado, anche
non convivente; b) di una persona con cui abbia comprovata relazione affet-
tiva o amicale stabile”.

Anche la Regione Abruzzo e la PA di Bolzano includono nelle loro nor-
me un riferimento implicito alla definizione di caregiver, ma senza esplicita-
re la presenza di legami affettivi tra chi presta le cure e chi le riceve. L’ Abruz-
zo nella sua legge dedicata al riconoscimento e alla tutela del caregiver fami-
liare (L.r. 43/2016, c. 3) stabilisce che il caregiver sia individuato tra i compo-
nenti del nucleo familiare anagrafico, altri familiari, conviventi di fatto del-
la persona non autosufficiente e “i soggetti che, di propria iniziativa oppure
su proposta dei servizi sociali, socio-sanitari o sanitari, esprimono la dispo-
nibilita a svolgere 'attivita di assistenza e di cura”. La PA di Bolzano tratta il
concetto del caregiving facendo riferimento ai “familiari curanti”, definendo-
li come “familiari e analoghe persone di riferimento che curano e assistono le
persone anziane, esclusa l'assistenza di tipo professionale” (legge provincia-
le 212/2022, art. 1, c. 3d). La scelta del legislatore di considerare le persone di
riferimento tra i cosiddetti “familiari curanti” fa si che la PA possa contare su
una definizione di caregiver piuttosto inclusiva, capace cioe di comprendere
anche chi si prende cura del care recipient senza avere nessun legame di paren-
tela con assistito (il riferimento al caregiver informale e esplicito). Tale posi-
zione e confermata dalla delibera 694/2022 che disciplina i criteri per il rico-
noscimento dello stato di non autosufficienza e per I'erogazione dell’assegno
di cura, atto in cui il legislatore definisce le cosiddette persone di riferimen-
to come “tutti coloro che si trovano a stretto contatto con la persona non au-
tosufficiente, come ad esempio familiari, amici o vicini di casa” (art. 4, c. 2).

Un’unica Regione italiana, la prima ad essersi dotata nel 2014 di una leg-
ge regionale dedicata al riconoscimento e al supporto del caregiver familiare,
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sposa completamente la definizione europea di caregiver: I'Emilia-Romagna.
Essa, infatti, nella 1.r. 2/2014 (“Norme per il riconoscimento ed il sostegno del
caregiver familiare — persona che presta volontariamente cura e assistenza”)
definisce il caregiver familiare come “la persona che volontariamente, in mo-
do gratuito e responsabile, si prende cura nell’ambito del Piano assistenzia-
le individualizzato (PAI) di una persona cara consenziente, in condizioni di
non autosufficienza o comunque di necessita di ausilio di lunga durata, non
in grado di prendersi cura di sé”. Il caregiver, identificato come “familiare”
dalla Regione Emilia-Romagna, viene definito come tale non in ragione del
legame di parentela che lega il prestatore di cure all’assistito, ma per il vinco-
lo affettivo che sta alla base del rapporto tra caregiver e care recipient. La scel-
ta di privilegiare la dimensione affettiva rispetto a quella del legame paren-
tale rende la definizione di caregiver familiare emiliano-romagnola una defi-
nizione “aperta” ed inclusiva, completamente in linea con la definizione eu-
ropea di caregiver informale. Questo elemento — insieme al fatto che la nor-
ma regionale non faccia riferimento al riconoscimento dell’invalidita e della
titolarita di indennita di accompagnamento tra le condizioni che definiscono
le persone bisognose di cure di lungo periodo, come invece sottolinea la gia
citata legge nazionale 205/2017 (“Bilancio di previsione dello Stato per 1’an-
no finanziario 2018 e bilancio pluriennale per il triennio 2018-2020”) — rende
questa legge regionale la piu inclusiva nel panorama nazionale.
Considerando dunque complessivamente il posizionamento delle Regio-
ni italiane e delle PA rispetto alla definizione di caregiver, emerge come la mag-
gior parte di esse (otto con legge dedicata e due senza) sposi la definizione re-
strittiva di caregiver familiare promossa dalla legge nazionale 205/2017 (ovve-
ro i parenti prossimi del care recipient fino al terzo grado), cui si aggiungono la
Regione Sicilia e la PA di Trento, che si allineano a questa posizione senza far
riferimento a norme nazionali. La Regione Piemonte, sebbene formalmente si
ponga in linea con la legge nazionale citata, nel 2023, a seguito della riforma
dei servizi domiciliari iniziata nel 2002, introduce la figura del “caregiver ope-
rativo”, che include tra i possibili prestatori di cure informali persone non fami-
liari. Il Friuli-Venezia Giulia, I’Abruzzo e la PA di Bolzano includono nelle lo-
ro definizioni riferimenti espliciti ai caregiver, prevedendo che anche persone
esterne alla cerchia dei parenti dell’assistito possano essere considerate a tutti
gli effetti dei caregiver familiari (per la Regione Friuli-Venezia Giulia la presen-
za di una relazione affettiva o amicale che lega chi presta le cure e chi le riceve
¢ fondamentale). Infine, la Regione Emilia-Romagna, definendo i caregiver fa-
miliari come generiche “persone” che prestano cure non professionali, gratuite
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e di lungo periodo a una persona cara, sposa completamente la definizione in-
ternazionale di caregiver (o, detto in altri termini, di carer).

3.2.2. Norme regionali e delle PA a sostegno della cura informale e recepimento
delle raccomandazioni internazionali in materia

Come e stato anticipato nel paragrafo metodologico, le raccomandazioni
internazionali in tema di informal care, sistematizzate in tre macro-categorie, so-
no state impiegate per analizzare lo status quo delle politiche regionali a suppor-
to dei caregiver informali. Di seguito si procedera con una analisi comparata —
tra tutte le Regioni e le PA - delle nove dimensioni che compongono la prima
macro-categoria “Riconoscimento, partecipazione e basi informative” (Tab. 3.5).

Tabella 3.5 - Elenco dimensioni di analisi

Dimensione di analisi

1 Riconoscimento formale e sociale del ruolo di caregiver

) Riconoscimento formale del rischio di esclusione sociale legato al ruolo di caregiver e promo-
zione della sua partecipazione sociale

3 | Riconoscimento formale del rischio poverta legato al ruolo di caregiver

4 | Riconoscimento del diritto di non prestare cure informali (in prima persona)

5 | Partecipazione dei caregiver (co-design) alla costruzione di politiche e servizi

6 Rappresentanza organizzata dei caregiver

- Importanza di reperire dati che aiutino la valutazione della dimensione (reale e percepita) del
fenomeno
Mainstreaming delle cure informali

9 Riconoscimento del rischio di violenza e maltrattamento, stigma o altre forme di discrimina-
zione (compreso I’ageismo)

Di seguito, ogni paragrafo sara incentrato sulle singole categorie, analiz-
zando prima lo status quo nelle Regioni con legge dedicata al riconoscimento
e al supporto della figura del caregiver e successivamente, nelle Regioni e PA
senza legge dedicata. Il paragrafo finale offrira una visione d’insieme compa-
rata sulla macro-categoria presa in analisi.

a. Il riconoscimento formale e sociale del ruolo del caregiver

Questa dimensione tocca il fondamentale tema del riconoscimento for-
male e sociale del ruolo del caregiver. Si tratta di un riconoscimento legale
operato dalle amministrazioni regionali e dalle Province autonome che, da
una parte, definisce il ruolo del caregiver —si veda il paragrafo 3.2.1 — ricono-
scendo a chi lo esercita una serie di diritti (come la possibilita di accedere a
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servizi dedicati e a supporti economici) e di doveri; e dall’altra sancisce il va-
lore sociale del lavoro di cura a vantaggio di tutta la comunita.

Tutte le Regioni (sia quelle che dispongono di una legge dedicata al care-
giver familiare, sia quelle senza) e le Province autonome hanno legiferato su
questo specifico tema. Lombardia ed Emilia-Romagna sono le uniche Regio-
ni che normano questo aspetto solamente all’interno della legge regionale sul
caregiver familiare, senza quindi avvalersi di ulteriori dispositivi normativi;
mentre la Regione senza legge dedicata che maggiormente si e concentrata su
questo tema e il Lazio, affrontandolo in sei distinti atti, seguita da Abruzzo,
Basilicata, Molise e Veneto, che lo trattano in quattro norme ciascuna.

Regioni con legge dedicata

Nelle Regioni con legge dedicata la figura del caregiver e riconosciuta
sia come soggetto “attivo”, cioé come membro della rete del welfare locale,
sia come soggetto “passivo”, inteso come target oggetto di specifici interven-
ti di supporto (dall’assegno di cura, ai servizi di sollievo, ecc.).

Per quanto riguarda il primo aspetto, la Regione Emilia-Romagna ha ri-
conosciuto per prima, in ordine di tempo, il caregiver familiare come “compo-
nente informale della rete di assistenza alla persona e risorsa del sistema inte-
grato dei servizi sociali, socio-sanitari e sanitari” (L.r. 2/2014, art. 1, c. 2). Nel-
la stessa direzione si sono successivamente mosse la Lombardia (l.r. 30/2022,
art. 2, c. 4), 'Abruzzo (L.r. 43/2016, art. 1, c. 2), la Campania (L.r. 33/2017, sez.
Finalita c. 2), la Calabria (l.r. 6/2014, art. 1, c. 4) e la Puglia (l.r. 3/2020, art. 1, c.
2). La Regione Emilia-Romagna ha inoltre sottolineato come il caregiver svol-
ga le sue attivita di cura informale all’interno del Piano assistenziale indivi-
dualizzato (PAI) come uno degli attori protagonisti di quest’ultimo, insieme
all’assistito e agli operatori sociali e/ o sanitari. La partecipazione del presta-
tore di cure informali al PAI e sottolineata anche dalla legge regionale lom-
barda, da quella friulana (Lr. 8/2023), cosi come da quella sarda (L.r. 12/2023).
Queste due ultime Regioni esplicitano inoltre come 1’atto della redazione e
della sottoscrizione del PAI da parte dei soggetti interessati rappresenti il mo-
mento di presa in carico del care recipient e della sua famiglia, ovvero del ca-
regiver che se ne prende cura. In questo senso, il prestatore di cure informa-
li viene riconosciuto sia come responsabile della cura dell’assistito, sia come
soggetto portatore di bisogni di supporto specifici che devono essere consi-
derati, alla stregua di quelli di chi riceve le sue cure.

Il riconoscimento formale della figura del caregiver avviene inoltre in po-
che Regioni (Sardegna, Puglia e Campania) attraverso 'attivazione di “registri
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caregiver familiare”, utili per censire i caregiver informali e gli interventi di cui
sono oggetto. La Regione Emilia-Romagna nel 2019 (D.G.R. 2318/2019) ha pre-
visto l'introduzione della cosiddetta “carta identificativa” (o scheda di ricono-
scimento dei caregiver familiari), finalizzata a facilitare ’accesso ai servizi sani-
tari, sociali ed educativi a supporto dei prestatori di cure informali.

Nella maggior parte delle Regioni con legge dedicata, il riconoscimen-
to sociale della figura del caregiver passa attraverso il riconoscimento del suo
lavoro di cura come “bene sociale” utile per lo “sviluppo della comunita”,
mentre la Regione Lombardia riconosce anche il valore “economico” del la-
voro di cura familiare (L.r. 30/2022, art. 1, c. 3).

Regioni senza legge dedicata

Tutte le Regioni e le PA prive di leggi specificatamente dedicate al ricono-
scimento e al supporto della figura del caregiver (familiare) attuano tale ricono-
scimento attraverso norme legate alla programmazione regionale attuativa di
disposizioni nazionali quali: il Fondo nazionale non autosufficienze; il Fondo
nazionale per il sostegno del ruolo di cura e assistenza del caregiver familiare;
le leggi a tutela delle persone disabili o affette da SLA; e i dispositivi normativi
in materia di sanita e servizi sociali o (in rari casi) a supporto del lavoro di cu-
ra familiare come volano per lo sviluppo della famiglia e della societa. Rispetto
a quest’ultimo aspetto, la Regione Veneto, attraverso la l.r. 20/2020 “Interventi
a sostegno della famiglia e della natalita”, ha riconosciuto il valore sociale del
lavoro domestico e di cura (art. 2, c. In), favorendo anche la creazione di reti di
buon vicinato e solidarieta utili per integrare la cura di bambini, adolescenti,
anziani e disabili tra i compiti familiari (art. 2, c. 11). Allo stesso modo, la Regio-
ne Umbria ha riconosciuto e valorizzato il lavoro di cura familiare non retribu-
ito derivante da responsabilita familiari per I'educazione dei figli o per la cura
ed il sostegno dei membri della famiglia in situazione di non autosufficienza
(Lr. 11/2015 “Testo unico in materia di sanita e servizi sociali”, art. 304). Puo es-
sere utile sottolineare, inoltre, come la Regione Marche sia l'unica ad avere pre-
visto la realizzazione di interventi per la valorizzazione della figura dei caregi-
ver familiari con una eta superiore ai sessantacinque anni (D.G.R. 1788/2022).
L’attenzione rivolta a questo specifico target € riconducibile alla programma-
zione annuale adottata da questa Regione in tema di invecchiamento attivo.

In generale, le Regioni e le Province autonome riconoscono formalmente
i prestatori di cure informali facendoli diventare target di specifici interventi
(dal sostegno economico, ai servizi di sollievo, ai servizi di supporto psicolo-
gico, ecc.). La Provincia autonoma di Trento opera questo riconoscimento an-
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che attraverso l'istituzione di un modulo organizzativo integrato ad hoc defi-
nito “Spazio Argento” (legge provinciale 6/1998 art. 4-bis inserito nel 2017),
ovvero un presidio interistituzionale con la funzione di “agente per la costru-
zione della rete territoriale costituita dai soggetti che, a vario titolo, assicura-
no il sistema di interventi socio-sanitari e socio-assistenziali a favore degli an-
ziani e delle loro famiglie” (ibidem, art. 4-bis, c. 1). Spazio Argento garantisce
la presa in carico dell’anziano fragile e della sua famiglia ed elabora il proget-
to individualizzato d’intervento, in condivisione con la famiglia e valorizzan-
do le risorse pubbliche e private (art. 4-bis, c. 4). Inoltre, la PA di Trento, attra-
verso il progetto Curalnsieme (www.caregiverfamiliaritrento.it) — che preve-
de la collaborazione della Provincia stessa, dell’Azienda provinciale per i ser-
vizi sanitari, delle Comunita di valle, dell’'Unione provinciale istituzioni per
I'assistenza, della Fondazione Franco Demarchi, della Consulta provinciale
per la salute e della Consolida — riconosce, sostiene e valorizza le persone che
si prendono cura di un familiare anziano attraverso strategie di sensibilizza-
zione, azioni di formazione, supervisione e confronto.

La maggior parte delle Regioni, inoltre, riconosce i prestatori di cure in-
formali come membri effettivi della rete di assistenza alla persona, in altre
parole come risorse per il sistema integrato dei servizi sociali, sanitari e so-
cio-sanitari. Quest'ultimo riconoscimento si esplicita nel coinvolgimento atti-
vo del caregiver nella stesura del PAI o del Programma assistenziale persona-
lizzato (PAP) in Umbria, o del Piano individuale e familiare (PI) in Basilicata:
tale coinvolgimento stabilisce da una parte quali siano esattamente le respon-
sabilita di cura degli informal carer, e dall’altra quali siano i compiti dei servi-
zi, compreso quello di tenere in considerazione i bisogni di questi ultimi du-
rante la stesura di tali documenti programmatori.

E utile sottolineare che il Lazio, il Veneto e la Toscana riconoscono espli-
citamente il valore sociale del lavoro di cura familiare e le ultime due Regio-
ni sottolineano anche il valore economico di tale lavoro (la Toscana nel Piano
sanitario sociale integrato regionale - PSSIR 2018-2020; il Veneto nella D.G.R.
295/2021). Solo il Lazio, tra le Regioni senza legge dedicata al riconoscimen-
to e al supporto del caregiver familiare, dispone della cosiddetta “scheda ca-
regiver familiare”, che rappresenta lo strumento operativo per costituire un
elenco formale da aggiornare periodicamente (°).

(®) La recentissima legge della Regione Lazio dedicata al riconoscimento e al supporto
della figura del caregiver familiare (L.r. 5/2024) introduce a questo proposito la Card del care-
giver (art. 3). Questa carta diventa lo strumento attraverso cui la Regione riconosce lo status di
caregiver.
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b. Il riconoscimento formale del rischio di esclusione sociale legato al ruo-
lo di caregiver e la partecipazione sociale

Questa dimensione si concentra sulle conseguenze che le responsabilita
di cura possono avere sulla sfera relazionale della vita del caregiver, facendo
riferimento sia al rischio di esclusione sociale, sia alla tutela della partecipa-
zione sociale. Riconoscere che le attivita di care possono ostacolare o addirit-
tura impedire la partecipazione dei prestatori di cure informali ad attivita di
tipo sociale significa, da una parte, rendere esplicito il fatto che la cura pos-
sa essere un impegno talmente totalizzante da emarginare chi se ne fa carico
e, dall’altra, sottolineare I'importanza di mantenere attiva la sfera relazionale
dei caregiver. Tutte le Regioni (tranne la Valle d"Aosta, il Piemonte, la Liguria
e le Marche) e le Province autonome si occupano di questo tema attraverso
norme che, come vedremo meglio di seguito, fanno riferimento prettamente
alla questione dell’“isolamento sociale”. Le Regioni che pit1 hanno legiferato
in questo ambito sono il Veneto e la Toscana, entrambe con quattro dispositi-
vi normativi al loro attivo, seguite dalle Province autonome di Trento e Bol-
zano, dal Molise e dalla Sardegna, le quali dispongono di due norme sui temi
in oggetto. Le altre Regioni possono invece contare su una sola norma. Inol-
tre, e utile segnalare che le Regioni che dispongono di una legge ad hoc sul ca-
regiver familiare — tranne la Calabria e la Sardegna — hanno scelto di occupar-
si del tema affidandosi in maniera esclusiva a questo dispositivo normativo.

Regioni con legge dedicata

Nelle Regioni con legge dedicata, il rischio di esclusione sociale é tratta-
to in termini di isolamento sociale, laddove in Emilia-Romagna (1.r. 2/2014)
tale fenomeno viene associato esplicitamente al rischio di burnout legato al
carico di cura. Tutte le amministrazioni esplicitano, da una parte, il fatto che
il volontariato, e pit1 in generale il terzo settore, cosi come il supporto tra vici-
ni (la cosiddetta “solidarieta di vicinato”) e quello tra pari (attraverso i grup-
pi di auto mutuo aiuto), rappresentino risorse da attivare per contrastare il
fenomeno e, dall’altra, come queste ultime siano da considerare parte inte-
grante della cosiddetta “rete di sostegno” per il caregiver familiare. Tale rete,
nell’ambito del sistema integrato dei servizi regionali, vede la collaborazione
tra soggetti istituzionali e societa civile, cosa che in alcune Regioni (Friuli-Ve-
nezia Giulia, Calabria e Sardegna) si concretizza anche attraverso la parteci-
pazione dei soggetti non istituzionali ai Piani di assistenza individuali (PAI)
e, nella Regione Abruzzo, al Piano personalizzato di assistenza (PPA).

L’associazionismo dei caregiver familiari, cosi come il miglioramento
della comunicazione tra operatori e caregiver, sono considerati dal Friuli-Ve-
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nezia Giulia utili strumenti da utilizzare contro l'isolamento sociale dei pre-
statori di cure informali (L.r. 8/2023, art. 4, c. 1a). Infine, le associazioni di pa-
zienti e dei loro familiari, cosi come le associazioni dei caregiver, vengono in-
dividuate da tutte le amministrazioni regionali come leva principale per fa-
vorire la partecipazione sociale dei caregiver.

Regioni e PA senza legge dedicata

Anche la maggior parte delle Regioni e le PA prive di leggi specificata-
mente dedicate al supporto e alla tutela del caregiver familiare trattano il te-
ma dell’esclusione sociale in termini di contrasto all'isolamento sociale da at-
tuarsi con il sostegno della societa civile. In particolare, la PA di Trento si &
impegnata per contrastare il fenomeno attraverso l'attivazione di reti solida-
li, il supporto psicologico e la partecipazione a gruppi di auto mutuo aiuto.
In modo molto simile si € mossa la PA di Bolzano con la programmazione de-
gli interventi attraverso il Piano sociale 2030 che prevede che il caregiver sia
supportato dalle reti di vicinato, dalla solidarieta tra generazioni e dallatti-
vazione del volontariato. La Regione Toscana (*), con la D.G.R. 717/2022 e la
D.G.R. 78/2023, ha stabilito i supporti economici per i caregiver familiari di
persone con disabilita gravissima o non autosufficienti predisponendo anche
un servizio di supporto psicologico telefonico — affidato al Centro di ascolto
regionale — con l'obiettivo di prevenire il loro burnout e contrastare le possi-
bili condizioni di isolamento.

La Regione Veneto, oltre a sostenere la solidarieta di vicinato come uti-
le mezzo per combattere I'isolamento del caregiver, ha scelto di investire for-
temente negli interventi di sollievo per i caregiver di malati di demenza, di
Parkinson o di persone con declino cognitivo con 1’obiettivo di contrastare
"auto isolamento di chi se ne prende cura (DD.G.R. 1873/2013 e successive).

Per quanto riguarda la partecipazione sociale del caregiver, pare oppor-
tuno sottolineare I'impegno della Regione Abruzzo e della Regione Lazio. La
prima ha implementato percorsi per 1"“inclusione sociale attiva” (l.r. 12/2018,

(*) La Regione Toscana (D.G.R. 618/2020), all'interno del “Piano regionale per la non au-
tosufficienza - triennio 2019-2021” considera il rischio di esclusione sociale stabilendo la neces-
sita di implementare “nuovi modelli di cura intervenendo sullo sviluppo di reti comunitarie e
facilitando l’attivazione di servizi ed interventi che possono contrastare processi di esclusione e
di marginalizzazione della persona non autosufficienze e del suo caregiver (ad es. trasporti, re-
sidenzialita temporanea, ristorazione, acquisto di medicine, disbrigo di pratiche burocratiche,
iniziative di socializzazione, ecc.)”.
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art. 9, c. 1la), promuovendo servizi sociali innovativi e servizi di animazione
per stimolare le reti di vicinato, quelle di supporto per le famiglie in difficol-
ta o le persone pit vulnerabili; la seconda, attraverso il Piano sociale regiona-
le “Prendersi cura, un bene comune” (D.G.R. 1/2019), ha inteso porre ’accen-
to sulla centralita della persona nella comunita e sull'importanza della parte-
cipazione attiva dei soggetti come base per la costruzione di processi di pro-
grammazione piu efficaci nelle politiche sociali regionali.

La tabella 3.6 riassume quali delle Regioni e delle PA senza legge dedica-
ta hanno considerato all’interno di altri atti normativi regionali il tema del ri-
schio di esclusione sociale e della partecipazione sociale dei prestatori di cu-
re informali.

Tabella 3.6 - Il riconoscimento formale del rischio di esclusione sociale legato al ruolo di
caregiver e la partecipazione sociale nelle Regioni e nelle PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti
Basilicata v
Lazio v
Liguria
Marche
Molise v
PA Bolzano v
PA Trento v
Piemonte
Sicilia v
Toscana v
Umbria v
Valle d’Aosta
Veneto v

c. Il riconoscimento formale del rischio di poverta legato al ruolo di caregi-
ver

Questa dimensione si focalizza sul tema della poverta del caregiver inte-
sa come una delle possibili conseguenze dell’assunzione delle responsabilita di
cura. La relazione di causalita che lega lo svolgimento di intense attivita di cu-
ra informale e il rischio di impoverimento non e riconosciuta in maniera espli-
cita da nessuna Regione o Provincia autonoma, non essendo tale rischio con-
templato da alcuna legge regionale dedicata al supporto della figura del care-
giver familiare. Tuttavia, quattro Regioni (Liguria, Molise, Sardegna e Sicilia) e

67



68

3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

la Provincia autonoma di Bolzano hanno esplicitamente riferito di avere preso
in considerazione questo particolare aspetto attraverso la previsione ed eroga-
zione di supporti economici destinati a chi si prende cura o al care recipient, co-
sa che non risulta essere stata presa in considerazione da altre amministrazioni.

Regioni con legge dedicata

Come gia anticipato, nessuna Regione cita il rischio poverta all’inter-
no delle norme regionali dedicate al riconoscimento e al supporto della figu-
ra del caregiver familiare, solo la Regione Sardegna considera questo tema in
altri atti. Infatti, la legge sarda, che ha istituito il Fondo regionale per la non
autosufficienza (L.r. 2/2007 e successive leggi di stabilita), ha previsto un si-
stema integrato di servizi e di interventi a favore delle persone non autosuffi-
cienti e dei loro caregiver, oltre ad un programma di finanziamento per i nu-
clei familiari che si prendono cura di anziani in condizioni di non autosuf-
ficienza. Inoltre, il programma “Ritornare a casa Plus” dedicato al sostegno
della domiciliarita di persone con disabilita gravissima stabilisce la possibili-
ta per i caregiver di ricevere contributi economici strettamente legati al livel-
lo del carico assistenziale (delibera 7-11/2023).

Regioni e PA senza legge dedicata

Considerando la normativa regionale e quella delle Province autonome
sul tema, emerge come i supporti economici che le amministrazioni erogano
con l’obiettivo di contrastare la poverta derivino dall’utilizzo dei Fondi per la
non autosufficienza, come in parte nel caso della Regione Liguria, e dei fon-
di destinati ai caregiver di persone con disabilita gravissima, con demenze o
non autosufficienti che non superino certe soglie di ISEE (nella Regione Li-
guria la soglia & di 30.000 euro). Inoltre, sempre su questo tema, la Regione
Molise e la Provincia autonoma di Bolzano si sono rifatte alle normative che
regolano gli interventi sociali sul territorio (per il Molise l.r. 13/2014 e Piano
sociale regionale 2020/2022 tuttora in vigore) e a quelle che disciplinano 1’e-
rogazione delle prestazioni economiche sociali e il concorso nel pagamento
delle prestazioni sociali (D.P.G.P. 30/2000). La Regione Sicilia, infine, si & im-
pegnata a contrastare il rischio di poverta che puo colpire i prestatori di cure
informali attraverso 1’erogazione di “bonus caregiver” (Lr. 8/2017). La tabel-
la 3.7 riassume quali Regioni e PA senza legge dedicata hanno considerato il
tema del riconoscimento del rischio poverta all'interno di altri atti normativi
regionali o provinciali.
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Tabella 3.7 - Il riconoscimento formale del rischio poverta legato al ruolo di caregiver e la
partecipazione sociale nelle Regioni e nelle PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti

Basilicata

Lazio

Liguria v
Marche
Molise v
PA Bolzano v
PA Trento
Piemonte
Sicilia v
Toscana
Umbria
Valle d’'Aosta
Veneto

d. Il riconoscimento del diritto di non prestare cure informali (in prima
persona)

Il diritto di esimersi dall’assunzione diretta dei compiti di cura implica
il fatto che il familiare possa scegliere se prendersi cura in prima persona del
proprio caro oppure se ricorrere a strutture residenziali o a personale assun-
to privatamente in ambito domestico. Tale diritto e contemplato in maniera
indiretta da alcune norme regionali grazie al ricorso a concetti quali la volon-
tarieta, la liberta e la consapevolezza che caratterizzano la scelta di diventa-
re caregiver; mentre altri dispositivi normativi esprimono lo stesso diritto fa-
cendo riferimento alla partecipazione del caregiver a pratiche burocratiche
(ad esempio il PAI) in cui si prevede la sottoscrizione di un impegno di cura.

Puo essere utile segnalare che secondo quanto ¢ emerso dalle interviste
con i referenti delle amministrazioni, ad oggi 8 Regioni (Calabria, Marche,
Molise, Piemonte, Toscana, Umbria, Valle d’Aosta, Veneto) e le Province au-
tonome di Trento e Bolzano non dispongono di dispositivi normativi che con-
templino questo diritto.

Regioni con legge dedicata

Ad eccezione della Calabria e dell’Abruzzo — che pero dispone di un’al-
tra legge che riconosce il diritto di non prendersi cura direttamente del proprio
congiunto — tutte le Regioni con legge dedicata hanno riconosciuto tale diritto.
Queste Regioni, tranne la Campania, hanno fatto esplicito riferimento al fatto
che I'assunzione delle responsabilita di cura debba essere frutto di una scelta
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volontaria, libera e consapevole. In questa direzione va la firma di un “accordo
di fiducia” tra caregiver ed ente, in cui il primo si impegna formalmente ad uti-
lizzare i contributi ricevuti per mantenere l'assistito presso il proprio domicilio
anche acquistando servizi di sollievo, e il secondo ad elargire il supporto eco-
nomico (Abruzzo, D.G.R. 307/2023). La Regione Campania sembra interpreta-
re questo diritto alla stregua di un diritto all'interruzione “momentanea” della
cura, e su questo fronte si € attivata per garantire interventi di sollievo, di emer-
genza o programmati attraverso I'impiego di personale qualificato, anche con
sostituzioni temporanee al domicilio del caregiver familiare (L.r. 33/2017, art. 4,
c. 2e). Un’altra norma campana (D.G.R. 124/2021) istituisce il “Registro regio-
nale dei caregiver familiari”, a cui questi ultimi possono iscriversi liberamente
attraverso una procedura on line, e introduce un bonus e un voucher a supporto
di chi si prende cura. Il voucher, pari a 750 euro, puo essere utilizzato anche per
’assunzione di personale che affianca o sostituisce i caregiver in alcuni specifi-
ci task, come ad esempio l'igiene personale del care recipient.

Regioni e PA senza legge dedicata

Nelle amministrazioni che non sono dotate di una specifica legge dedica-
ta alla figura del caregiver familiare, la libera scelta di prestare o meno cure in-
formali e stata riconosciuta da quattro Regioni (Tab. 3.8). Tra queste c’¢ il Lazio
che, attraverso il coinvolgimento attivo del caregiver nella stesura del PAI, pre-
vede una vera e propria accettazione formale del percorso di cura e di assisten-
za del care recipient da parte del prestatore di cure informali (D.G.R. 341/2021).

Tabella 3.8 - Il riconoscimento formale del rischio poverta legato al ruolo di caregiver e la
partecipazione sociale nelle Regioni e nelle PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti

Basilicata v

Lazio v

Liguria v
Marche
Molise

PA Bolzano
PA Trento
Piemonte
Sicilia v
Toscana
Umbria
Valle d’Aosta
Veneto
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e. La partecipazione del caregiver (co-design) alla costruzione di politiche e
servizi

I tema della partecipazione dei caregiver alla costruzione di policy e ser-
vizi nei contesti regionali e delle Province autonome fa riferimento soprat-
tutto al coinvolgimento dei prestatori di cure informali nella definizione dei
percorsi di cura e assistenza dei loro cari e, in alcuni casi, nella pianificazio-
ne dei Piani di zona o nelle fasi di programmazione di specifici interventi de-
dicati agli anziani non autosufficienti. Coinvolgere direttamente i caregiver
nell'implementazione di servizi e nuove policy significa, da una parte, ricono-
scere I'importanza del punto vista (ma anche dei bisogni e delle aspirazioni)
di chi & pit1 vicino agli anziani non autosufficienti e, dall’altra, privilegiare un
processo bottom-up, con il vantaggio di aumentare la compliance di chi é diret-
tamente coinvolto nell’erogazione delle cure.

Tutte le Regioni, tranne il Piemonte e la Provincia autonoma di Bolzano,
considerano questo aspetto all’interno di alcune norme dedicate soprattutto
alla programmazione regionale del fondo non autosufficienza e di quello de-
dicato ai caregiver familiari. Le Regioni Lombardia, Abruzzo, Puglia e Sarde-
gna fanno riferimenti espliciti a questo tema sia nelle leggi regionali dedicate
al riconoscimento e al supporto dei caregiver informali, sia in altre leggi ine-
renti alla cura informale ma non specificatamente centrate sull’argomento.

Regioni con legge dedicata

Tutte le Regioni che dispongono di una legge dedicata alla figura del ca-
regiver familiare affrontano questo tema considerando il prestatore di cure
informali come uno dei soggetti protagonisti (e firmatari) del PAI (in Abruz-
zo del PPA: Piano personalizzato di assistenza). Tale piano di assistenza ve-
de la collaborazione tra i servizi, chi si prende cura e la persona assistita, ed
e lo strumento attraverso il quale si costruisce il percorso assistenziale del ca-
re recipient. Per raggiungere questo obiettivo e previsto il coinvolgimento di-
retto del caregiver, che e chiamato a definire le modalita e i tempi con cui in-
tende e puo partecipare attivamente alla cura del proprio congiunto. Le Re-
gioni Friuli-Venezia Giulia, Emilia-Romagna ed Abruzzo coinvolgono inoltre
rappresentanze di caregiver nel processo di costruzione dei Piani di zona. In
particolare, il coinvolgimento delle rappresentanze delle associazioni di care-
giver nel contesto emiliano-romagnolo riguarda la programmazione dei Pia-
ni di zona distrettuali per la salute e il benessere sociale (l.r. 2/2014, art. 7, c.
4), dimostrando nuovamente come i caregiver siano ormai attori riconosciu-
ti nella rete del welfare locale.
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Alcune Regioni (Lombardia, Abruzzo, Puglia e Sardegna) dispongono
anche di altre leggi che affrontano il tema della partecipazione del caregi-
ver alla costruzione di policy e servizi. In particolare, la Regione Lombardia
ha previsto un coinvolgimento diretto dei caregiver nel momento della valu-
tazione multidimensionale utile per definire I'intervento di sollievo attraver-
so la cosiddetta “RSA aperta” (D.G.R. 7769/2018). Tale valutazione riguarda
i bisogni di cura dell’assistito ma anche il carico di lavoro del caregiver. Allo
stesso modo, il prestatore di cure informali & chiamato a partecipare alla va-
lutazione multidimensionale finalizzata all’'organizzazione del servizio di as-
sistenza domiciliare integrata (ADI-D.G.R. 6867 /2022). La Regione Puglia ha
previsto invece la partecipazione attiva delle rappresentanze di caregiver al
tavolo della disabilita, al fine di individuare le modalita di censimento di chi
si prende cura in maniera non professionale e gratuita di un proprio caro at-
traverso la progettazione del Registro caregiver pugliese (D.G.R. 1136/2021).

Regioni e PA senza legge dedicata

Anche le Regioni che non dispongono di una legge specifica per il rico-
noscimento e il supporto del caregiver familiare considerano questa figura
centrale per la stesura dei PAI (in Valle d”Aosta PTI - Piano di trattamento in-
dividuale; in Basilicata PI - Piano individuale e familiare).

La Valle d"Aosta, nel definire l'istituzione di una rete di servizi per il
trattamento e l’assistenza di persone con disturbi cognitivi e/o demenza, ha
stabilito l'istituzione di un tavolo permanente per il monitoraggio degli inter-
venti destinati ai disturbi cognitivi e alle demenze (D.G.R. 267/2018). Il tavo-
lo e composto da rappresentanti istituzionali dell’assessorato alla sanita, sa-
lute e politiche sociali e dell’Azienda USL della Valle d’Aosta, ma anche da
rappresentanti delle associazioni dei familiari dei pazienti affetti da demen-
za e disturbi cognitivi. La partecipazione di una rappresentanza organizzata
di caregiver nella fase di monitoraggio dei servizi puo rappresentare un ele-
mento rilevante nell’ottica di innescare eventuali processi co-costruiti di mo-
difica degli stessi.

La Regione Veneto ha approvato il Piano regionale per la non autosuffi-
cienza 2022-2024 (D.G.R. 256 /2023) dopo una consultazione che ha previsto il
coinvolgimento delle associazioni maggiormente rappresentative delle per-
sone con disabilita e dei loro familiari; allo stesso modo, 1’'Umbria ha adotta-
to il Piano regionale integrato per la non autosufficienza 2022-2024 (PRINA -
con D.G.R. 409/2023) attraverso una progettazione partecipata con i caregi-
ver e gli assistiti. La Regione Lazio ha avviato un processo di concertazione
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con le rappresentanze dei prestatori di cure informali con I'obiettivo di defi-
nire la programmazione degli interventi di valorizzazione del ruolo di cura
e di assistenza del caregiver familiare. Inoltre, la Regione Marche, nell’ambi-
to delle azioni previste dalla legge regionale sull’invecchiamento attivo (lL.r.
1/2019), ha individuato tra le azioni prioritarie I'incremento della partecipa-
zione attiva dei caregiver familiari nelle attivita di programmazione e piani-
ficazione degli interventi (dalla presa in carico dell’assistito, alla valutazione
multidisciplinare dei suoi bisogni, cosi come nella stesura e nel monitorag-
gio del PAI). Infine, e utile sottolineare come la Regione Piemonte e la PA di
Bolzano non considerino a livello legislativo la questione della partecipazio-
ne dei caregiver alla costruzione di politiche e servizi.

f. La rappresentanza organizzata dei caregiver

L'organizzazione dei caregiver in rappresentanze organizzate fa si che
questi ultimi possano essere pil facilmente considerati dai decisori politici e
dai decisori pubblici come gruppi portatori di interessi. Tali interessi sono sia
specifici, cioe relativi a chi si prende cura di un proprio congiunto, sia di piti
ampio respiro, perché tengono in considerazione i bisogni dell’assistito. In-
cludere le associazioni di caregiver tra i destinatari degli interventi o tra i pro-
motori di questi ultimi significa considerare i prestatori di cure informali co-
me soggetti attivi nella sfera pubblica.

Regioni con legge dedicata

Tutte le Regioni che dispongono di una legge dedicata a chi si prende
cura in maniera non professionale e gratuita di un proprio caro, ad eccezio-
ne della Lombardia, riconoscono e sostengono le rappresentanze organizzate
nell’ottica di valorizzare il ruolo del caregiver familiare. Come gia anticipato,
alcune amministrazioni regionali coinvolgono le rappresentanze dei prestato-
ri di cure informali nella programmazione dei Piani di zona con riferimento
alla salute e al benessere sociale (ad esempio, la Regione Emilia-Romagna, la
Campania e I’Abruzzo). Inoltre, I'Emilia-Romagna promuove la partecipazio-
ne delle associazioni (e delle organizzazioni di volontariato) al progetto Care-
givER, ovvero un portale web che raccoglie informazioni utili per sostenere i
caregiver familiari residenti sul territorio regionale. Le associazioni che ade-
riscono al progetto diventano riferimenti territoriali per i caregiver che desi-
derano ricevere informazioni e orientamento sui servizi presenti sul territorio
e supporto qualificato. Il portale web é stato ideato con il contributo della re-
te dei referenti territoriali caregiver di Comuni, Unioni di Comuni e Aziende

73



74

3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

Sanitarie, oltre che con il supporto dei rappresentanti delle associazioni e dei
sindacati che fanno parte del “Gruppo regionale Caregiver”. Gli stessi sogget-
ti contribuiscono alla gestione e all’aggiornamento del portale web.

Regioni e PA senza legge dedicata

Tra le Regioni senza legge dedicata alla figura del caregiver familiare so-
lo il Lazio, le Marche e la Toscana hanno toccato il tema della rappresentan-
za organizzata dei prestatori di cure informali in altre norme. In particolare,
¢ utile segnalare che la Regione Marche, al di la del sostegno formale a questi
gruppi di stakeholder, si &€ impegnata ad includerne una rappresentanza nel
“Gruppo tecnico regionale caregiver familiare” che lavora per lo sviluppo e
I'implementazione delle policy dedicate. Allo stesso tempo, la Regione Lazio
ha valorizzato 1’associazionismo familiare riservando ad esso un ruolo attivo
nella Consulte territoriali per i problemi della disabilita, dell’handicap e del-
la cura informale (D.G.R. 341/2021). La stessa delibera, inoltre, sottolinea co-
me le associazioni di caregiver familiari, cosi come il terzo settore e le parti
sociali, siano coinvolti attivamente nella fase di elaborazione delle politiche
di intervento socio-sanitario e socio-assistenziale dedicate al sostegno ai ca-
regiver familiari, cosi come nelle fasi di monitoraggio e di valutazione di ef-
ficacia ed impatto sociale.

g. L'importanza di reperire dati che aiutino la valutazione della dimensio-
ne (reale e percepita) del fenomeno

Il tema del reperimento dei dati sulla cura informale e cruciale per poter
implementare qualsiasi intervento di supporto per i caregiver e per poter mi-
gliorare quelli gia esistenti. Ad oggi sono disponibili pochi dati sul fenome-
no perché manca a livello nazionale e regionale un flusso dati dedicato che sia
in grado di ricostruire esattamente il quadro della numerosita e delle caratte-
ristiche dei caregiver, oltre che dei servizi che ricevono e dei loro bisogni di
supporto. Sarebbe, inoltre, utile poter associare i dati di ogni assistito a quelli
del proprio caregiver di riferimento, in modo tale che qualsiasi cambiamento
significativo nelle condizioni di salute del primo permetta un aggiornamen-
to quasi simultaneo dei bisogni del secondo. Nonostante 1'indubbia rilevan-
za della questione del reperimento dei dati, nelle Regioni con legge dedicata,
come vedremo meglio nel paragrafo successivo, il tema e stato trattato in ma-
niera indiretta o attraverso l'istituzione dei Registri caregiver. Solamente due
amministrazioni regionali non hanno considerato in alcun modo 'argomen-
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to. Nelle Regioni senza legge dedicata, 'importanza del reperimento dei dati
e stata affrontata soprattutto in relazione a target specifici (ad esempio i contri-
buti economici volti a favorire il mantenimento a domicilio della persona as-
sistita), con il Veneto che spicca come la Regione che ha maggiormente tenuto
in considerazione questo tema, con ben quattro norme in materia al suo attivo.

Regioni con legge dedicata

Tutte le Regioni con legge sui caregiver familiari, tranne I’Abruzzo e 1'E-
milia-Romagna che non hanno considerato I’argomento, hanno trattato il te-
ma del reperimento dati sulla cura informale in modo indiretto. Se la legge
friulana (L.r. 8/2023) ha affidato alla Regione il compito di “documentare e
raccogliere i materiali e le esperienze provenienti dai singoli territori”, al fine
di diffondere buone pratiche e programmare iniziative e progetti di valoriz-
zazione e supporto dei caregiver familiari (art. 4, c. 1e), la Regione Lombardia
ha previsto che, un anno dopo 'entrata in vigore della norma per il riconosci-
mento e la tutela del caregiver familiare (L.r. 23/2022), e poi con cadenza bien-
nale, venisse predisposta una relazione valutativa. Cio al fine di mappare gli
interventi realizzati sul territorio, specificando: gli obiettivi raggiunti; i bene-
ficiari delle misure previste, le persone coinvolte, le risorse impiegate; il livel-
lo di coinvolgimento dei caregiver nei PAI e nei pit1 ampi progetti individuali;
la diffusione delle iniziative a supporto dei caregiver nei Piani di zona; ed in-
fine le eventuali criticita emerse in fase di attuazione degli interventi previsti,
cosi come nella fase di attivazione della rete di sostegno al caregiver familiare.
Anche la legge regionale calabrese (1.r. 6/2024) non si e espressa direttamente
sull'importanza del reperimento dei dati sulla cura informale, ma ha previsto
un riferimento al cosiddetto “elenco dei caregiver familiari” la cui istituzione e
a cura dei Comuni capofila degli Ambiti territoriali sociali preposti alla piani-
ficazione dei servizi socio-assistenziali (art. 3, c. 4), mentre le regole sulle mo-
dalita di tenuta — iscrizione e cancellazione dallo stesso — sono stabilite dalla
Giunta regionale (art. 3, c. 5). Infine, le Regioni Campania, Puglia e Sardegna
hanno affrontato la questione del reperimento dei dati sui caregiver attraver-
so l'istituzione del Registro regionale dei caregiver, che puo essere considera-
to uno strumento utile per censire i prestatori di cure informali.

Regioni e PA senza legge dedicata
Tra le Regioni e le Province autonome senza legge specificatamente de-
dicata ai prestatori di cure informali, solo la Liguria, la Toscana, la Sicilia e il
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Veneto hanno considerato il tema (Tab. 3.9). In particolare, la Regione Ve-
neto (D.G.R. 256/2023) ha stabilito che le “impegnative di cura domicilia-
re” (ICD) e i servizi sociali di sollievo siano gestiti attraverso una piatta-
forma digitale amministrata dai Comuni e dalle Aziende ULSS che hanno
in capo anche la gestione delle risorse, il congelamento delle graduatorie e
tutto l'iter dei procedimenti (dalla fase della domanda a quella della chiu-
sura della pratica). Tale piattaforma puo essere considerata un’utile risor-
sa per reperire dati, ma ancora piui efficace sembra essere il sistema di flus-
si informativi progettato dalla Regione (D.G.R. 295/2021) per monitorare
lo stanziamento delle risorse investite nelle programmazioni e negli inter-
venti a sostegno della cura informale. In particolare, con questo flusso da-
ti vengono inoltre rilevati il tipo e il numero di contributi erogati, i biso-
gni/le priorita alle quali rispondono, e le caratteristiche dei caregiver be-
neficiari.

La Regione Liguria fa riferimento al tema dei dati allinterno della nor-
ma che regola il Fondo nazionale per la non autosufficienza (Programmazio-
ne non autosufficienza 2022-2024, D.G.R. 764 /2023), mentre la Toscana men-
ziona la tematica attraverso la delibera 370/2010 “Progetto per l'assistenza
continua alla persona non autosufficiente”. Infine, la Regione Sicilia si muo-
ve nella stessa direzione con il d.d.1. 301/2023 “Riconoscimento e valorizza-
zione della figura del caregiver familiare”.

Tabella 3.9 - Il reperimento di dati per la valutazione della dimensione (reale e percepita)
del fenomeno nelle Regioni e nelle PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti

Basilicata

Lazio

Liguria v
Marche
Molise

PA Bolzano
PA Trento
Piemonte
Sicilia v
Toscana v
Umbria
Valle d’Aosta
Veneto v
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h. Mainstreaming delle cure informali

Il tema del mainstreaming delle cure informali in tutte le politiche e un ar-
gomento trattato pochissimo dalle Regioni e dalle Province autonome italia-
ne. Sebbene l'informal care sia trasversale a pit segmenti del welfare, le politi-
che ad essa dedicate non sono ancora numerose e spesso sono concentrate in
pochi settori, non sempre del tutto coordinati tra loro.

Regioni con legge dedicata

L'unica Regione con legge dedicata al riconoscimento e al supporto del-
la figura del caregiver che tratta il tema del mainstreaming della cura informa-
le, seppur in maniera indiretta, € I’Abruzzo. Questa Regione ha considerato e
tutelato i bisogni della persona, in particolare del caregiver, all'interno del si-
stema sociale e sanitario regionale. Questo aspetto € inoltre riconosciuto indi-
rettamente in tutta la norma, ed é figlio della trasversalita tra pit1 assessorati
che caratterizza la legge abruzzese dedicata (Lr. 43/2016).

Regioni e PA senza legge dedicata

La Toscana e 'Umbria solo le uniche Regioni prive di legge dedicata a
considerare 'aspetto del mainstreaming delle cure informali. In particolare, la
Regione Umbria riesce in questo intento, da una parte, disciplinando tutti gli
interventi a favore delle persone disabili e delle loro famiglie (compresi quin-
di i caregiver) in ambito sanitario e sociale attraverso il “Testo unico in mate-
ria di sanita e servizi sociali” (1.r. 11/2015); dall’altra, attuando una progetta-
zione personalizzata e partecipata con care recipient e caregiver attraverso il
Piano regionale integrato per la non autosufficienza (PRINA) 2022-2024, che
mira esplicitamente ad integrare i Livelli essenziali delle prestazioni sociali
(LEPS) con i Livelli essenziali di assistenza (LEA). Infine, la Regione Tosca-
na fa riferimento alla tematica del mainstreaming delle cure informali nel PISR
2007-2010 e nella D.G.R. 256 /2023 che ha sancito I'approvazione del Piano re-
gionale per la non autosufficienza per il triennio 2022-2024.

i. Riconoscimento del rischio di violenza e maltrattamento, stigma o altre
forme di discriminazione (compreso 1’ageismo)

L'importante tema del riconoscimento del rischio di violenza e maltrat-
tamento in ambito di cure informali e rimasto quasi totalmente escluso dalla
normativa regionale sulla informal care. Non considerare questo rischio signi-
fica ignorare ogni possibilita di abuso sul care recipient, cosi come ogni forma
di violenza che il caregiver puo ricevere dall’assistito in ambito domestico,
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ovvero in un ambiente in cui e difficile monitorare in maniera adeguata qual-
siasi tipo di maltrattamento. Allo stesso modo, nessuna Regione o Provincia
autonoma ha legiferato a contrasto dell’ageismo in ambito di cura informa-
le, e solo due Regioni (una con legge dedicata e l’altra senza) hanno conside-
rato il tema pit1 generale della possibile discriminazione e dello stigma lega-
to all’assunzione del ruolo di caregiver.

Regioni con legge dedicata

Nessuna normativa regionale si € occupata specificatamente del tema
del rischio di violenza e maltrattamento nell’ambito della cura informale. So-
lo la Regione Lombardia considera la possibilita che al ruolo di caregiver pos-
sano essere associate alcune discriminazioni. In particolare, la norma lombar-
da, attraverso specifici accordi con le associazioni datoriali, ha stabilito di tu-
telare i caregiver lavoratori da possibili discriminazioni in ambito lavorativo
connesse all'impatto negativo del ruolo stesso di prestatore di cure informa-
li (I.r. 23/2022, art. 4, c. 1f).

Regioni e PA senza legge dedicata

Nessuna normativa regionale o delle Province autonome di Trento e Bol-
zano considera il tema del rischio di violenza e maltrattamento connesso al-
la cura informale, mentre il rischio della presenza di uno stigma nei confronti
dei prestatori di cure informali e considerato dalla Valle d’Aosta. In particola-
re, quest'ultima e I'unica amministrazione regionale senza legge dedicata alla
figura del caregiver familiare ad aver riconosciuto 1’esistenza del rischio del-
la presenza di uno stigma associato a chi soffre di alcune patologie e ad aver-
lo esteso a chi se ne prende cura. In particolare, la Regione, nell’ambito dell’i-
stituzione della rete dei servizi per il trattamento e ’assistenza delle persone
affette da disturbi cognitivi e/o demenza, si € impegnata, tra le altre cose, a
migliorare la qualita della vita dei pazienti e dei loro familiari aumentando la
consapevolezza sulla patologia, con 1’obiettivo di diminuire lo stigma ad es-
sa associato (D.G.R. 267/2018, allegato A, art. 2, punto 4).

3.2.3. Uno sguardo d’insieme

L’analisi della normativa regionale e delle PA sul tema della cura gratu-
ita e non professionale & stata condotta sulla base delle raccomandazioni in-
ternazionali sul tema. In particolare, nei precedenti paragrafi, tale analisi e
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stata realizzata a partire dalle nove sotto-dimensioni che compongono la ma-
cro-categoria di raccomandazioni “riconoscimento, partecipazione e dispo-
nibilita dei dati”, ricercando se e come le amministrazioni regionali e delle
Province autonome di Trento e Bolzano normassero i temi proposti da tali di-
mensioni. La tabella 3.10 mostra il modo in cui le singole Regioni e PA consi-
derano a livello legislativo — tramite legge dedicata e/o altro atto normativo
— ogni singola sotto-dimensione.

In generale, I'analisi comparata tra Regioni con legge dedicata e Regio-
ni e PA senza legge dedicata permette di far emergere come i temi del rico-
noscimento formale e sociale del ruolo di caregiver, quello del riconoscimen-
to formale del rischio di esclusione sociale e della promozione della parteci-
pazione sociale del carer e, infine, quello della partecipazione di quest'ultimo
alla costruzione di politiche e servizi siano le tematiche maggiormente consi-
derate dai policy maker.

In particolare, la questione del riconoscimento formale del ruolo del ca-
regiver si gioca intorno alla definizione di tale figura fornita dai policy maker
ai vari livelli di governance.

Dall’analisi effettuata su questa specifica dimensione ¢ emerso come
la maggior parte delle amministrazioni regionali e delle Province autono-
me si rifaccia alla definizione di “caregiver familiare” proposta dalla legge
205/2017, art. 1, c. 255. Come anticipato precedentemente, tale definizione
e caratterizzata, da una parte, dal legame di parentela che deve intercorre-
re tra il curante e la persona assistita e, dall’altra, da alcune caratteristiche
dell’assistito (la condizione di non autosufficienza, di certificata invalidi-
ta o la titolarita di indennita di accompagnamento) e dell’assistenza fornita
che deve essere “globale, continua e di lunga durata”. Anche le recenti di-
sposizioni del Governo in materia di politiche in favore delle persone anzia-
ne — legge 33/2023, nell’art. 5 dedicato ai caregiver familiari —, cosi come il
successivo decreto legislativo attuativo (d.lgs. 15 marzo 2024, n. 29 “Princi-
pi generali e misure a sostegno della popolazione anziana”, art. 39), richia-
mano la stessa definizione. Partendo dal presupposto che definire significa
tracciare i confini entro i quali i soggetti possono (o non possono) acquisire
diritti e doveri, un ampliamento nella definizione di caregiver che superas-
se il vincolo del legame familiare e della convivenza significherebbe in pri-
mis riconoscere diritti e doveri anche a chi, al di fuori della cerchia familia-
re, si prende cura di una persona in condizione di non autosufficienza. Tale
cambiamento porterebbe con sé la capacita di riconoscere i mutamenti che
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hanno investito la societa e le famiglie (Barbagli, 2000). In particolare, si e
assistito ad un rafforzamento dell’ampiezza e della forza delle reti seconda-
rie e a uno sfilacciamento delle reti primarie. Si considerino, per esempio, le
cosiddette “carovane della cura” richiamate da Lambotte e colleghi (2020)
che vedono il coinvolgimento nei task di cura di persone vicine all’assisti-
to che appartengono ai suoi legami personali non necessariamente familia-
ri, ma anche di personale professionale retribuito e spesso anche dei servizi
deputati all’erogazione di cura formale. Se le Regioni e le PA adottassero la
pitt ampia definizione di “caregiver”, si farebbero promotori di un volano
di cambiamento che avrebbe immediate ricadute positive sulla costellazio-
ne di persone che si assumono le responsabilita di cura e importanti risvol-
ti anche a livello nazionale, soprattutto nella direzione di un rafforzamento
dei fondi oggi dedicati ai caregiver familiari dovuto all’ampliamento della
platea dei possibili beneficiari.

I temi su cui i legislatori regionali e provinciali hanno legiferato con
meno intensita o, in alcuni casi, non hanno per nulla legiferato, sono quelli
legati al riconoscimento del rischio di violenza e maltrattamento, stigma o
altre forme di discriminazione (compreso 1’ageismo); al mainstreaming del-
le cure informali; al riconoscimento del rischio poverta; alla rappresentan-
za organizzata (tematica considerata prevalentemente dalle leggi regiona-
li dedicate); all’esigenza di dati sul fenomeno della cura non professionale;
al riconoscimento del diritto di non prestare cure non professionali (in pri-
ma persona). Le amministrazioni regionali e le PA dovrebbero quindi con-
centrare l’attenzione proprio su queste tematiche creando norme ad hoc do-
tate di stanziamenti di risorse sufficienti per rispondere ai bisogni dei ca-
regiver.

In particolare, ’aumento della produzione normativa in tema di ricono-
scimento del diritto di non prestare direttamente assistenza non professiona-
le, attualmente riconosciuto da 6 delle 8 Regioni con legge dedicata e da 4 del-
le 13 amministrazioni regionali e provinciali senza legge dedicata, potrebbe
essere interpretato come un riconoscimento sia dei limiti dell’assistenza for-
nita da reti familiari pitt deboli e meno ampie rispetto al passato (Saraceno,
Naldini, 2021), sia, in un certo senso, della possibilita di rispondere ai bisogni
di cura degli anziani utilizzando servizi pubblici e privati spesso combina-
ti alla cura informale. Il potenziamento delle norme, invece, che vanno nella
direzione di rispondere all’esigenza di dati sul fenomeno della cura non pro-
fessionale e in tema di riconoscimento del rischio di violenza e maltrattamen-
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to, stigma o altre forme di discriminazione (compreso l’ageismo) sarebbe, in-
vece, utile per avviare una riflessione sulla qualita della cura gratuita e non
professionale. In effetti, 'importante questione della qualita delle cure forni-
te tra le mura domestiche non e stata finora affrontata a livello normativo da
nessuna amministrazione regionale e/o provinciale, benché il riconoscimen-
to legale della figura del caregiver stabilisca in un certo senso una responsa-
bilita diretta dei governi regionali e provinciali anche su questo aspetto. Un
altro elemento che Regioni e PA dovrebbero maggiormente tenere in consi-
derazione nelle proprie politiche ¢ il rischio di impoverimento legato all’as-
sunzione delle responsabilita di cura. Infatti, sebbene molte amministrazioni
eroghino supporti economici ai caregiver, esse non riconosco la poverta co-
me rischio direttamente associato al caregiving (Casanova et al., 2024) e per
questa ragione non adottano neanche politiche ad hoc per cercare di preveni-
re tale condizione.

L’analisi comparata e l’annosa questione delle coperture finanziarie
delle leggi regionali dedicate al supporto dei caregiver ci hanno permes-
so, inoltre, di riflettere sul fatto che disporre di norme regionali dedicate
non sempre significhi offrire tutele e servizi maggiori rispetto a quelli offer-
ti dalle amministrazioni regionali e provinciali che non dispongono anco-
ra di leggi dedicate. Un esempio di questa tendenza é rappresentato dalla
Regione Veneto o dalle PA di Trento e Bolzano che, pur non disponendo di
una legge regionale (o provinciale, nel caso delle PA) specificatamente de-
dicata al supporto dei caregiver, attraverso altri dispositivi normativi sono
riuscite a legiferare sulla maggior parte dei temi proposti dalle raccoman-
dazioni internazionali.
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Tabella 3.10 - Numero di Regioni e PA che normano i temi relativi alle sotto-dimensioni della macro-categoria “Riconoscimento,

ta dei dati” e le norme regionali

partecipazione e disponi

9. Rischio violen-
za, maltrattamen- | altro atto |©|o|o|o|o|o|o|o|e|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|o|—|o|=
to, stigma o altre
forme di discrimi—I
. ..
nazione (compre- dedicat olo|o|lo|o|—|o|o| =
B edicata
so I’ageismo)
8 Mai ~ |altroatto |o|o|o|o|o|o|o|o|e|o|c|o|o|o|oc|o|o|o|—|—|o|o|a
. Mainstreaming
cura informale Icir'd' o= 1o]e|ele|elole -
edicata
altroatto ||| —|o|o|o|—|—|m|o|o|—|o|o|o|o|o|o|o|o|o|—|~
7. Esigenza dati || .
. O|l—|—|O|—|—||—]|1n
dedicata
6R a]troattoOOOOOOOOOOPO—OOOOO‘—OOOM
. Rappresentan-
za organizzata Icir.d' . e === o] =] =~
edicata
5|.|Part6C|paZ!Onea]troatto,_OOOO___Q._____O,_O‘_,_‘_,_,_:
alla  costruzione
di politiche e ser- | |.r.
L ©
vizi dedicata |~ 1= 1= 1= 1= 1= |~
4‘Dirittononpre_a]troatto‘—o'—oooooo—rrooooo‘—oooo¢
stare cure formali ||
. . o OO —|—|—|—|—|—|®
(in prima persona) | dedicata
a]troattoOoooooo—\-oo—o‘—‘—oo-—ooooﬂ-
3. Rischio poverta | | .
dedicat o|lo|o|o|olololole
edicata
2.'R]SChIO.eISCIU_a]troattoOFOOOOOFN——OOF‘—‘—O'—'—'—O'—O’
sione sociale e
promozione par—I
tecipazione  so- c.Ir.d' — == =] =] =] —]|—] e
ciale edicata
LRiCO”OSCimen_a]troatto‘—‘—‘—Ow—ox—-‘—-sox—-r-r-‘—-‘—‘—-‘—‘—-‘—-‘—‘—‘—w—ﬂ
to formale e so-[| .
ciale aédicata — == == ===
8
E
2O
ool «©
(R T
2 o) 7
8 g GC'7 e fa+] ool < ol o )
ol m|S|lxz|O|8 Slwl| g MBI | | < w
NIC|ac| L|>| & ool = | O sl @l ol=| S| S cl .| o=
Nigl o.® Ll g|.@ ®<'_O':—LC)"’OQO~ENL@E<
2B E|Z|IS|E WS R|T E 3 25 CEElE 8“&::'-
Sls| s E|E| 6|5 50| 3| o0& <|< |29 8 <| 0|0
< O|0|ulf|a|C|AR|lalI3|IT 2|2 ala|ld|r|rRID> >R
&
< Y9
88 = 2z
L © o]
=S g8
53T c T
o o]
O T N T




3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

3.3. Misure e servizi di supporto

3.3.1. Norme regionali e delle PA a sostegno della cura informale e raccoman-
dazioni internazionali sul tema

Sulla base della sistematizzazione delle raccomandazioni internaziona-
li in tema di cura informale trattata nell'introduzione, in questa sezione vie-
ne analizzato, con un approccio comparativo, lo status quo delle politiche delle
Regioni e delle Province autonome (PA) italiane a supporto di caregiver infor-
mali in relazione alla seconda macro-categoria: “misure e servizi di supporto”.

Nella tassonomia delle raccomandazioni internazionali proposta in pre-
cedenza, essa si compone delle seguenti sotto-categorie: “accesso ai servizi
di cura”; “integrazione tra servizi di cura formale e cura informale”; “valu-
tazione dei bisogni dei caregiver”; “informazioni sulla cura informale”; “for-
mazione specifica sulle attivita di cura informale (inclusa educazione perma-
nente)”; “prestazioni monetarie”; “conciliazione cura-lavoro”; “previdenza”;
“servizi per la salute e il benessere del caregiver (compresi i cosiddetti servi-

", u a7 ", u

zi di sollievo)”; “servizi domiciliari”, “servizi semi-residenziali”; “servizi re-
sidenziali”; “servizi di comunita in genere (e.g. trasporti, mense, centri diur-
ni)”; “assistenti private di cura”; “servizi per gruppi specifici di caregiver
(ad esempio, persone con problemi cognitivi e giovani caregiver)”; “miglio-
ramento della qualita abitativa”.

E necessario precisare che, per ragioni analitiche, sono state introdot-
te tre ulteriori dimensioni, che rappresentano il risultato dell’accorpamen-
to di pitu sotto-categorie: la prima & denominata “distribuzione territoriale
dei servizi e accesso”, che unisce “accesso ai servizi”, “integrazione tra ser-
vizi di cura formale e cura informale” e “distribuzione territoriale dei servi-
zi” (quest’ultima appartiene alla terza macro-categoria, aspetti trasversali); la
seconda & denominata “condizioni economiche e professionali” (°) e rappre-
senta 1'unione delle categorie “formazione specifica sulle attivita di cura in-
formale”, “conciliazione cura-lavoro” e “previdenza”; la terza ¢ denomina-
ta “servizi per la salute e il benessere del caregiver”, che unisce “servizi per
la salute e il benessere del caregiver” con due categorie facenti parte degli

(®) “Condizioni economiche e professionali” & una categoria a sé stante della terza ma-
cro-dimensione analitica (aspetti trasversali). Ad essa sono state ricondotte le categorie “forma-
"o

zione sulla cura informale”, “conciliazione cura-lavoro” e “previdenza” a motivo della sovrap-
posizione degli aspetti affrontati.
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aspetti trasversali, ossia “condizioni di salute fisica del caregiver” e “condi-
zioni di salute mentale del caregiver”.

La tabella 3.11 contiene la lista di tutte le dimensioni analitiche prese in
esame nel prosieguo di questa sezione.

Tabella 3.11 - Elenco dimensioni di analisi

Dimensione di analisi
1 Distribuzione territoriale dei servizi e accesso
2 Valutazione dei bisogni dei caregiver
3 Informazioni sulla cura informale
4.1 Formazione specifica sulle attivita di cura informale (condizioni economiche e professionali)
4.2 Conciliazione cura-lavoro (condizioni economiche e professionali)
4.3 Previdenza (condizioni economiche e professionali)
5 Prestazioni monetarie
6.1 Servizi per la salute e il benessere del caregiver (compresi i “servizi di sollievo”)
6.2 Salute psico-fisica del caregiver
7 Servizi domiciliari
8 Servizi semi-residenziali
9 Servizi residenziali
10 Servizi di comunita in genere
11 Assistenti private di cura
12 Servizi per gruppi specifici
13 Miglioramento della qualita abitativa

Di seguito, come per la sezione precedente, ogni paragrafo si focaliz-
za sulle singole categorie analizzando prima lo status quo nelle Regioni con
legge dedicata alla cura informale e successivamente nelle Regioni e PA sen-
za legge dedicata. A conclusione viene quindi offerta una visione d’insieme
comparata sulla macro-categoria in questione.

a. Distribuzione territoriale dei servizi e accesso

Regioni con legge dedicata

La dimensione qui presa in esame & affrontata in tutte le Regioni in cui
vige una legge dedicata al riconoscimento e al supporto dei caregiver fami-
liari. Cio conferma quanto la distribuzione dei servizi e 1’accesso rappresenti-
no istanze fondamentali nelle policy sull’informal care.

Nelle Regioni dotate di legge regionale, la distribuzione territoriale dei
servizi e affrontata nel testo della norma, cosi come da altri atti normativi.
L'unica eccezione & la Calabria, che affronta la questione solo con la legge re-
gionale, ma non con altri atti.
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L’Abruzzo tratta tale dimensione sia nel testo della legge regionale che
con altri dispositivi normativi. La legge regionale (l.r. 43/2016) dedica all’ac-
cesso e all'integrazione tra servizi di cura formale e cura informale rispetti-
vamente due articoli. In particolare, I'integrazione tra servizi di cura forma-
le e informale viene menzionata tra le finalita generali della legge: i commi 3
e 4 dell’articolo 1 includono infatti, tra gli obiettivi della legge, quello dell’in-
tegrazione dell’attivita del caregiver familiare entro il sistema regionale degli
interventi sociali, socio-sanitari e sanitari. Inoltre, i servizi sociali, socio-sani-
tari e sanitari hanno il compito di fornire “a chi si prende cura” un’informa-
zione puntuale ed esauriente su una serie di elementi, tra i quali: i “criteri di
accesso alle prestazioni sociali, socio-sanitarie e sanitarie, le diverse opportu-
nita e risorse operanti sul territorio a sostegno dell’assistenza e della cura in-
formale”. Questa dimensione e ribadita attraverso delibere di Giunta regio-
nale finalizzate a recepire le direttive nazionali in materia di “Fondo per il so-
stegno del ruolo di cura e assistenza del caregiver familiare e per la program-
mazione dei relativi interventi” (DD.G.R. 307/2023, 770/2022, 589 /2021).

La Calabria, nel testo della legge regionale (l.r. 6/2024), stabilisce inve-
ce un ruolo specifico per gli Ambiti territoriali che — in collaborazione con le
ASP e gli enti del terzo settore - hanno il compito di assicurare I’accesso e 1’e-
ventuale domiciliarizzazione delle visite specialistiche attraverso i Piani di
zona. Il ruolo del sistema integrato dei servizi sociali, socio-sanitari e sanita-
ri regionali e ribadito anche per quanto attiene all'integrazione ed alla distri-
buzione dei servizi.

Anche la legge regionale della Campania (l.r. 33/2017) disciplina l'inte-
grazione tra attivita di caregiving informale e servizi di cura formale attra-
verso il riconoscimento del ruolo del caregiver familiare all’interno della re-
te di servizi del welfare locale, che si sostanzia soprattutto nel Progetto Indi-
viduale (PI) relativo al care recipient, in cui si prevede anche l'affidamento di
specifici compiti di cura al caregiver. In questa Regione il ruolo del caregiver
familiare é ulteriormente formalizzato attraverso l'istituzione del Registro re-
gionale dei caregiver familiari (D.G.R. 124/2021), che consolida il ruolo del-
la cura informale in termini di accesso e integrazione all’interno dei servizi
formali.

L’Emilia-Romagna riconosce la rilevanza dell’accesso ai servizi nella
norma regionale, precisando con linee attuative ad hoc (D.G.R. 858/2017) che
Aziende USL e Comuni hanno il compito di rendere disponibili operatori
adeguatamente formati nell’ambito degli sportelli sociali e dei punti unici di

85



86

3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

accesso sanitario e sociale, richiamando, tra i setting organizzativi maggior-
mente appropriati, la Casa della Salute. Quest'ultima e oggetto di una delibe-
ra dedicata (D.G.R. 2128/2016), che stabilisce — tra gli altri obiettivi — anche
quello della partecipazione e il coinvolgimento nelle attivita di tutta la comu-
nita locale, comprese le associazioni di caregiver e i caregiver stessi. La leg-
ge regionale sottolinea inoltre come l'integrazione tra i servizi di cura forma-
le e informale sia contemplata dal Piano assistenziale individualizzato (PAI),
nonché riconoscendo la rete di sostegno al caregiver familiare nell’ambito del
sistema integrato dei servizi regionali.

In Friuli-Venezia Giulia, la legge regionale (l.r. 8/2023) prevede che i
servizi sociali dei Comuni e le Aziende sanitarie, compatibilmente con le
disponibilita dei medici e con 1’organizzazione dei servizi stessi, assicurino
ai caregiver la possibilita di domiciliare le visite specialistiche del care reci-
pient nei casi in cui sussistano difficolta di spostamento (art. 5, c. 1f). La leg-
ge formalizza inoltre I'integrazione tra servizi di cura formale e cura infor-
male riconoscendo il ruolo del caregiver quale “componente attivo della re-
te di assistenza alla persona e risorsa del sistema regionale degli interven-
ti sociali, sociosanitari e sanitari” (art. 1, c. 2). Tra gli altri atti normativi, la
L.r. 22/2021 (“Disposizioni in materia di politiche della famiglia, di promo-
zione dell’autonomia dei giovani e delle pari opportunita”) contiene un ar-
ticolo specifico sulla valorizzazione dell’attivita svolta dal caregiver fami-
liare (o dall’assistente familiare) e dei servizi a supporto della domiciliarita
delle persone anziane o con disabilita in condizione di non autosufficienza
(articolo 37, comma 1).

La legge regionale della Lombardia (l.r. 23/2022) prevede forme di colla-
borazione trai Comuni e le ATS e le ASST affinché i caregiver siano supporta-
ti, anche grazie ad interventi di orientamento e a misure informative, nell’ac-
cesso alla rete dei servizi (sanitari e socio-sanitari) in relazione ai propri biso-
gni e ai compiti di cura (art. 4, c. 1e). Per quanto riguarda l'integrazione tra
servizi di cura formale e informale, la legge esplicita che la cura informale
prestata dal caregiver familiare deve integrarsi con le cure formali fornite da-
gli operatori dei servizi pubblici e privati (art. 2, c. 2). L'integrazione tra cure
non professionali e professionali si attua attraverso il PAI ed é facilitata anche
dai programmi di aggiornamento che la Regione promuove per gli operato-
ri sanitari, socio-sanitari e sociali (art. 3, c. 4). Dal punto di vista dell’integra-
zione dei servizi, la norma esplicita che ne fanno parte “le Aziende socio-sa-
nitarie territoriali (ASST) e le relative articolazioni territoriali, quali i distretti,
le Centrali operative territoriali (COT) e le Case di comunita, nonché i medici
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di medicina generale e i pediatri di libera scelta che operano all’interno del-
le stesse” (art. 1, c. 4). Tra gli altri atti normativi, la D.G.R. 6867 /2022 — Deter-
minazioni in ordine all’assistenza domiciliare integrata (ADI) — ribadisce 1'in-
clusione dei prestatori di cure informali sia nella valutazione multidimensio-
nale, sia nella stesura del PAI che prevede prestazioni complementari e non
sostitutive rispetto alle attivita svolte dal caregiver familiare.

La Puglia regola attraverso la legge regionale (Lr. 3/2020) 1’accesso ai
servizi di cura in una duplice modalita. In primo luogo, la norma prevede
che i servizi sociali, socio-sanitari e sanitari forniscano — tra le altre cose — in-
formazioni sui criteri di accesso alle prestazioni sociali, socio-sanitarie e sa-
nitarie del caregiver (art. 4, c. 2). In secondo luogo, la legge dispone che i Co-
muni, le ASL e le associazioni di pazienti e familiari — nei limiti delle risorse
disponibili — assicurino al caregiver “informazione, orientamento e affianca-
mento nell’accesso ai servizi necessari ai fini assistenziali attraverso gli spor-
telli front office e numeri verdi predisposti dalle ASL della Regione Puglia”
(art. 4, c. 3, punto a). Per quanto riguarda l'integrazione tra servizi di cura for-
male e informale, la legge rende esplicito il riferimento al ruolo del caregiver
nell’ambito del PAI, e dunque di tutti i servizi istituzionali relativi alla sua
predisposizione (art. 2, cc. 4-5). Infine, I’art. 5 — “Rete di sostegno al caregiver
familiare nell’ambito del sistema integrato dei servizi regionali” — riconosce
I'importanza di integrazione tra cura informale e servizi formali. In partico-
lare, il comma 1 stabilisce che “la rete di sostegno al caregiver familiare e co-
stituita dal sistema integrato dei servizi sociali, socio-sanitari e sanitari e da
reti di solidarieta”. In altri atti normativi, la Puglia istituisce — similmente al-
la Campania - il Registro regionale dei caregiver familiari: ’Atto dirigenzia-
le 617/2022 fornisce una definizione dettagliata delle funzioni del caregiver,
riconoscendo questa figura come principale interlocutore dei servizi di pros-
simita, dei centri diagnostici, terapeutici e riabilitativi, nonché il referente per
l'assistenza sanitaria e il responsabile del PAI.

In Sardegna, il testo della legge regionale (1.r. 12/ 2023) rinvia la dimen-
sione di accesso ai servizi ai successivi atti operativi dei servizi e misure spe-
cifiche. Per quanto attiene all'integrazione tra servizi di cura formale e cura
informale, il testo della normativa precisa che il caregiver familiare e parte
integrante del gruppo operativo, e, come stabilito dai piani assistenziali, de-
ve rapportarsi e integrarsi con gli operatori dei servizi sociali, sanitari e so-
cio-sanitari (art. 1, c. 2; art. 2, c. 4). Al di fuori della legge regionale dedica-
ta, la L.r. 2/2007 — “Disposizioni per la formazione del bilancio annuale e plu-
riennale della Regione (Legge finanziaria 2007)” — ha istituito il Fondo regio-
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nale non autosufficienza, destinato a realizzare un sistema integrato di servi-
zi ed interventi a favore delle persone non autosufficienti e di coloro che se
ne prendono cura.

In generale, tutte le Regioni esplicitano la questione della distribuzione
ed accesso ai servizi, focalizzandosi anche sull’integrazione della cura infor-
male e formale. In alcuni casi, viene fatta menzione del coinvolgimento del
caregiver all’interno dei piani personalizzati di assistenza (Campania, Emi-
lia-Romagna, Lombardia, Puglia). Nelle Regioni Campania e Puglia sono sta-
ti introdotti con altri atti Registri regionali dei caregiver familiari, che han-
no l'obiettivo di integrare ulteriormente servizi formali e assistenza informa-
le. Mentre le normative delle altre Regioni menzionano in modo piu generi-
co vari enti istituzionali preposti all'integrazione e all’accesso ai servizi, I'E-
milia-Romagna sottolinea invece nello specifico come le Case della salute ri-
coprano un ruolo centrale in questo ambito.

Regioni e PA senza legge dedicata

In tutte le Regioni e PA senza legge dedicata, questa dimensione & af-
frontata da almeno un atto normativo. Nella maggioranza dei casi, l'atto e
una delibera di Giunta regionale o provinciale. La produzione normativa e
particolarmente abbondante in Toscana, PA di Bolzano, Lazio e Veneto.

In Basilicata sono presenti due D.G.R. rilevanti per la dimensione ogget-
to di analisi: in primo luogo la D.G.R. 783/2022 sancisce la garanzia di conti-
nuita assistenziale come elemento essenziale per far fronte alle necessita del-
la persona fragile: in questa prospettiva, viene precisato come sia necessario
valorizzare il ruolo del caregiver familiare nella continuita di assistenza tra
persona, ospedale e servizi socio-sanitari territoriali. Rispetto ad integrazio-
ne, accesso e distribuzione dei servizi, la stessa delibera prevede che l'assi-
stenza diretta si componga di due serie di interventi: creazione di reti solida-
li ad integrazione dei servizi garantiti dalle reti istituzionali, di gruppi moti-
vazionali e di mutuo aiuto per favorire il confronto per la crescita della con-
sapevolezza sul ruolo del caregiver familiare anche mediante 1’accesso a ele-
menti essenziali allo svolgimento delle azioni di cura e assistenza; creazione
di canali di comunicazione privilegiati anche con I'impiego delle nuove tec-
nologie della comunicazione e informazione che facilitino il costante rappor-
to tra gli operatori e il caregiver familiare.

In secondo luogo, la D.G.R. 256/2013, riferita all’approvazione del Pro-
gramma attuativo regionale nell’ambito del Fondo per le non autosufficienze
anno 2011 per la realizzazione di interventi in tema di sclerosi laterale amio-
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trofica, prevede un’azione mirata di realizzazione o potenziamento di per-
corsi assistenziali domiciliari che consentano una presa in carico globale del-
la persona affetta e dei suoi familiari.

Nella Regione Lazio la questione della distribuzione e 1’accesso ai servi-
zi territoriali & regolata in primo luogo dalla L.r. 11/2016 “Sistema integrato
degli interventi e dei servizi sociali della Regione Lazio”, che ha riordinato il
sistema integrato regionale dei servizi socio-assistenziali. In generale, la nor-
ma riconosce il valore e I'importanza della famiglia all'interno della rete di
servizi con una serie di interventi di ampio respiro. In secondo luogo, il Pia-
no sociale regionale (PSR) “Prendersi cura, un bene comune” (D.G.R. 1/2019)
riconosce e promuove, nell’ambito delle politiche del welfare, la cura familia-
re e la solidarieta come beni sociali in un’ottica di responsabilizzazione diffu-
sa e di sviluppo di comunita. Esso indica, tra le priorita attuative, la discipli-
na per il riconoscimento e la valorizzazione del ruolo del caregiver familia-
re e la tutela dei suoi bisogni, in sintonia con le esigenze della persona assi-
stita, attraverso la programmazione e realizzazione di specifici interventi ed
azioni di supporto. In questa ottica, il Piano prevede anche la promozione di
occasioni di scambio di saperi ed esperienze tra operatori domiciliari e care-
giver familiari. Particolarmente importante & anche la D.G.R. 341/2021, che
formalizza I'approvazione delle “Linee guida regionali per il riconoscimento
del ‘caregiver familiare’, la valorizzazione sociale del ruolo e la promozione
di interventi di sostegno”. Le Linee guida rappresentano la base del ricono-
scimento formale del ruolo del caregiver all’interno del sistema integrato di
cure su tutto il territorio regionale. Su questa base, ’atto sancisce I'importan-
za di attivare “politiche efficaci ed innovative” sul caregiving nel sistema in-
tegrato di servizi, a partire dal coinvolgimento attivo del caregiver nella defi-
nizione del PAI, nonché nelle fasi successive di attuazione e valutazione pe-
riodica. Tale impostazione viene confermata anche con la D.G.R. 897/2021
che aggiorna le Linee guida regionali per la programmazione territoriale del-
le prestazioni assistenziali domiciliari in favore delle persone in condizione
di disabilita gravissima. Infine, anche la Lr. 10/2022 — “Promozione delle po-
litiche a favore dei diritti delle persone con disabilita” — conferma la centrali-
ta del prestatore di cure informali quale “componente della rete di assistenza
alla persona e risorsa del sistema integrato” (art. 4).

La Regione Liguria sancisce 1'integrazione della cura informale nella re-
te dei servizi territoriali nell’ambito della programmazione 2022-2024 rela-
tiva al Fondo nazionale per la non autosufficienza (D.G.R. 764/2023), in cui

89



90

3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

vengono previste misure a favore della domiciliarita attraverso 1’erogazione
di cure socio-sanitarie domiciliari e azioni di ricovero di sollievo a supporto
della cura prestata dalla famiglia. Nella Regione Marche, 1'integrazione dei
sei servizi territoriali & sancita in sede di pianificazione socio-sanitaria regio-
nale 2012-2014 (DD.G.R.M. 110/2015 e 11/2015). Le due delibere sono incen-
trate sul ruolo dell'istituenda Unita operativa funzionale sociale e sanitaria
(U.O.SeS) e sull’integrazione assistenziale tra servizi sanitari e sociali. In ta-
le ambito viene riconosciuto il ruolo attivo del caregiver all’interno del PAI,
nonché la sua interazione “strutturata” con tutti gli operatori (sia sanitari e
sociali della rete formale sia informali), per condividere obiettivi e strategie e
selezionare gli interventi di supporto pit appropriati.

In Molise il rilancio dell'implementazione della rete territoriale € men-
zionato tra gli obiettivi del programma regionale per la non autosufficienza
2022-2024 (D.G.R. 414/2023) cosi come nell’approvazione del Piano regionale
per la non autosufficienza per il triennio 2022-2024 (D.G.R. 131/2023). In Pie-
monte, invece, e la D.G.R. 41-5952/2002 (“Linee guida per l'attivazione del
servizio di cure domiciliari nelle Aziende sanitarie locali della Regione Pie-
monte”) ad affrontare il tema della distribuzione ed integrazione dei servizi
per il caregiver familiare, considerato fondamentale nell’ambito dell’attiva-
zione di un progetto di cure domiciliari e considerato fulcro di una “alleanza
terapeutica” con i servizi formali.

La Regione Sicilia riconosce I'importanza dell’accesso ai servizi tramite
il “bonus caregiver” (Lr. 8/2017), mentre la Regione Toscana affronta la que-
stione della distribuzione ed accesso ai servizi per il caregiver familiare in se-
de di pianificazione sanitaria e sociale attraverso il Piano sanitario sociale in-
tegrato regionale (PSSIR) 2018-2020. Il PSSIR prevede l'adozione di schede
operative tematiche dedicate alle persone anziane in cui si sottolinea il ruolo
del caregiver nella pianificazione condivisa delle cure, soprattutto per quan-
to concerne il PAI, nella cui elaborazione vengono attivamente coinvolti sia i
pazienti che i prestatori di cura informale. Inoltre, un’intera sezione del Pia-
no menziona i caregiver come componenti della rete di protezione sanitaria
e sociale per la singola persona e la sua famiglia; la medesima impostazione
¢ mantenuta nella D.G.R. 273/2020. Anche le DD.G.R. 370/2010, 256/2023 e
618/2020 — incentrate sul Piano regionale per la non autosufficienza — confer-
mano il coinvolgimento delle famiglie e dei caregiver, nonché delle comunita
locali, per il rafforzamento del sistema zonale integrato.

L'Umbria affronta la dimensione considerata nel Testo unico in mate-
ria di sanita e servizi sociali che evidenzia il ruolo dei familiari all’interno del
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Programma assistenziale personalizzato (PAP) (1.r. 11/2015, art. 324). Coeren-
temente con questo principio, il caregiver va coinvolto “in modo attivo nel
percorso di valutazione, definizione e realizzazione del progetto personaliz-
zato” ed e parte fondamentale del “Patto di cura” predisposto dai servizi so-
ciali territoriali con I'Unita di Valutazione Multidimensionale sulla base del-
le necessita dell’assistito (D.G.R. 1102/2021). Cio viene confermato anche dal
Piano regionale integrato per la non autosufficienza (PRINA) 2022-2024 che
stabilisce che il progetto personalizzato e partecipato sia concepito come pro-
getto “ombrello”, sotto il quale collocare le altre misure (D.G.R. 409/2023).

In Valle d"Aosta la D.G.R. 267/2018 approva le direttive per l'istituzio-
ne della rete dei servizi per il trattamento e 1’assistenza delle persone affette
da disturbi cognitivi e/o demenza, definendo gli elementi che costituiscono
la rete stessa e sottolineando come il sistema integrato dei servizi debba ga-
rantire “un corretto approccio” alla persona e alla sua famiglia durante tutte
le fasi della malattia e della sua gestione.

In Veneto il tema dell’accesso ai servizi e trattato nell’ambito del Pro-
gramma Fondo sociale europeo plus (FSE+) 2021-2027, che menziona i care-
giver come parte della rete primaria di assistenza. Le questioni di distribu-
zione dei servizi e accesso sono poi affrontate in materia di demenze (D.G.R.
570/2019). In tal senso, & prevista una vera e propria “mappa delle demenze”
(http:/ /demenze.regione.veneto.it) per diffondere pit1 informazioni possibi-
li per favorire un accesso mirato ai servizi disponibili sul territorio regionale.
I1 tema della distribuzione dei servizi e poi ulteriormente trattato nell’ambi-
to della programmazione per 1’attuazione degli interventi a sostegno del ruo-
lo di cura e assistenza dei caregiver familiari (D.G.R. 295/2021). Infine, come
per molte altre Regioni, la questione dell’integrazione e ribadita in riferimen-
to al Piano regionale per la non autosufficienza 2022-2024 (D.G.R. 256 /2023).

Nella PA di Bolzano, distribuzione ed accesso ai servizi sono affrontati
in norme di carattere generale come la legge provinciale 13/1991 “Riordino
dei servizi sociali in Provincia di Bolzano” cosi come in atti piu specifici come
la delibera 1419/2018 (e successive modifiche), che si occupa delle residenze
per anziani dell’Alto Adige. La questione dell’accesso e poi sancita dal decre-
to del Presidente della Provincia 30/2000 che norma gli interventi di assisten-
za economica sociale ed il pagamento delle tariffe nei servizi sociali. Infine,
distribuzione dei servizi ed accesso sono menzionati nella delibera 486/2023
— “Piano sociale provinciale 2030” —, documento di indirizzo e di pianifica-
zione delle future politiche territoriali, che prevede — tra le altre cose — il po-
tenziamento della rete dei servizi formali e di quelli informali forniti rispet-
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tivamente dal settore pubblico, dal settore privato, dalle organizzazioni non
profit e dalle famiglie.

La PA di Trento, infine, affronta la dimensione analizzata in riferimen-
to all’istituzione di un modulo organizzativo integrato definito come “Spazio
Argento” (legge provinciale 6/1998 — “Interventi a favore degli anziani e del-
le persone non autosufficienti o con gravi disabilita” —, art. 4-bis, c. 1 inseri-
tonel 2017, e D.G.P. 1719/2022 - “ Approvazione delle Linee di indirizzo per
la costituzione di Spazio Argento su tutto il territorio provinciale”-). In ba-
se a cio, viene implementato un presidio interistituzionale con la funzione di
“agente per la costruzione della rete territoriale costituita dai soggetti che, a
vario titolo, assicurano il sistema di interventi socio-sanitari e socio-assisten-
ziali a favore degli anziani e delle loro famiglie” (legge provinciale 6/1998,
art. 4-bis, c. 1) in un’ottica di miglioramento di qualita della vita, di preven-
zione e di promozione dell’invecchiamento attivo. Tale spazio si propone co-
me punto di connessione tra cittadini, servizi e percorsi di assistenza socia-
li e sanitari cercando di favorire la domiciliarita degli anziani grazie ad inter-
venti coordinati di tipo socio-sanitario che siano anche di sostegno ai familia-
ri che se ne prendono cura. Il medesimo approccio di integrazione tra servizi
sociali, socio-sanitari e sanitari e caregiver viene confermato anche in ambito
di non autosufficienza (legge provinciale 15/2012).

b. Valutazione dei bisogni dei caregiver

Regioni con legge dedicata

La valutazione dei bisogni dei caregiver e oggetto di policy in tutte le Re-
gioni con legge dedicata, tranne 1’Abruzzo. Nella maggioranza dei casi, essa
e trattata nel testo di legge regionale dedicata (sei su otto), mentre la Calabria
tratta questa tematica in altri atti normativi (Tab. 3.12).

Tabella 3.12 - Valutazione dei bisogni dei caregiver nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti

Abruzzo

Calabria v

Campania v

Emilia-Romagna v v

Friuli-Venezia Giulia v

Lombardia v v

Puglia v

Sardegna v v
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L’Emilia-Romagna é la Regione che maggiormente richiama la valuta-
zione dei bisogni dei caregiver: essa & oggetto dell’articolo 3 (c. 6) della legge
regionale, in cui viene introdotta in relazione al PAI Il PAI, come specifica-
to anche nelle successive linee attuative della legge (delibera 858/2017) e nel-
la successiva D.G.R. 2318 /2019, deve contenere una sezione dedicata al care-
giver. I bisogni del caregiver da valutare sono menzionati in modo specifico
nella Determinazione dirigenziale 15465/2020: bisogni informativi e forma-
tivi, di sollievo e di supporto pratico ed emotivo-relazionali. Nella stessa di-
rezione si muove il cosiddetto “progetto individuale di vita e di cura” (espli-
citato nell’ambito degli indirizzi attuativi del Fondo regionale per la non au-
tosufficienza, sia per le persone anziane non autosufficienti che per le perso-
ne con disabilita di cui alle DD.G.R. 1206/2007 e 1230/2008). La valutazio-
ne dei bisogni dei caregiver e richiamata in altri 3 atti normativi: nella D.G.R.
2128/2016, in relazione all’accesso ai servizi delle Case della salute; nelle Li-
nee di indirizzo alle Aziende sanitarie in tema di organizzazione dell’area
“Psicologia clinica e di comunita”; e nella normativa in ambito di demenza
(DD.G.R. 990/2016 e 159/2019).

Le leggi regionali di Campania, Lombardia e Puglia richiamano la valu-
tazione dei bisogni dei caregiver in modo implicito.

La legge regionale della Campania fa riferimento implicitamente a que-
sto aspetto nell’art. 5, che individua una serie di soggetti come parte integran-
te della rete di sostegno al caregiver familiare (medici di medicina generale,
infermieri, case manager). Fanno parte di questa rete anche i servizi sociali, so-
cio-sanitari e sanitari ed i servizi specialistici sanitari, che sono chiamati ad
intervenire per particolari bisogni o specifiche necessita.

Similmente, la legge regionale lombarda non prevede in maniera espli-
cita una valutazione dei bisogni del caregiver familiare, ma essi sono indivi-
duati dalla legge come “base” per 1’accesso alla rete dei servizi sociali, sanita-
ri e socio-sanitari (art. 4, c. 1).

Anche nella norma regionale della Puglia, la valutazione dei bisogni dei
caregiver emerge in modo implicito per 1’accesso e I'integrazione del caregi-
ver nell’ambito del sistema integrato dei servizi sanitari (art. 5).

La Lombardia, a differenza di Campania e Puglia, si occupa della valu-
tazione dei bisogni attraverso due altri atti normativi: la D.G.R. 7769/2018 -
“RSA aperta” —, introduce la valutazione multidimensionale dei bisogni dei
caregiver per accedere ad interventi di natura prioritariamente socio-sanita-
ria destinati a persone affette da demenza certificata o ad anziani di eta pari
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o superiore a 75 anni non autosufficienti (riconosciuti invalidi civili al 100%).
Anche la D.G.R. 6867 /2022 — “Determinazioni in ordine all’assistenza domi-
ciliare integrata (ADI)” — include il caregiver sia nella valutazione multidi-
mensionale, sia nella stesura del PAI

La norma regionale del Friuli-Venezia Giulia prevede che la valutazio-
ne dei bisogni del caregiver sia la precondizione per stabilire le attivita di as-
sistenza nell’ambito del progetto personalizzato del care recipient (art. 3, c. 5).

La legge regionale della Sardegna stabilisce I'impegno della Regione
nella tutela dei bisogni del caregiver in relazione alla cura prestata (art. 1, c.
2), favorendo il supporto utile al mantenimento del benessere psicofisico del
caregiver (art. 4, c. 2d). La Sardegna richiama la valutazione dei bisogni dei
caregiver in due ulteriori atti normativi: la legge regionale 2/2007 (e seguen-
ti leggi di bilancio), che istituisce il Fondo regionale per la non autosufficien-
za (art. 34); la delibera 7/11 del 2023 — “Ritornare a casa PLUS” — con riferi-
mento agli interventi di sostegno alla domiciliarita per le persone con disabi-
lita gravissime.

Infine, la Calabria non affronta la questione della valutazione dei biso-
gni dei caregiver nel testo della legge regionale, ma nella D.G.R. 565/2021,
che approva le “Linee di indirizzo regionale per 1'utilizzo delle risorse del
fondo per il sostegno del ruolo di cura e assistenza dei caregiver familiari” e
il riparto delle risorse ad essi dedicato. La fase di presa in carico e valutazio-
ne prevede anche la stima del carico di cura e dello stress ad esso associato
per accedere all’assegno di cura di 400 euro mensili.

Regioni e PA senza legge dedicata

In nove delle tredici Regioni e PA senza legge dedicata le politiche af-
frontano la tematica della valutazione dei bisogni dei caregiver, mentre in tre
di esse (Molise, Sicilia e Umbria) la questione non e affrontata.

Nella maggior parte dei casi, il tema della valutazione dei bisogni viene
introdotto in relazione ai contributi da destinare ai caregiver nell’ambito del
FNA, che richiede la redazione di un Piano di assistenza personalizzato sulle
necessita del care recipient e del caregiver.

La Basilicata introduce questo aspetto nell’ambito del Fondo caregiver
familiari, i cui indirizzi regionali di programmazione sono stati approvati con
laD.G.R. 653/2021 per gli anni 2018, 2019 e 2020 e sono rimasti sostanzialmen-
te invariati e con la D.G.R. 783 /2022, che disciplina il Fondo per il sostegno del
ruolo di cura e di assistenza del caregiver familiare. In tal senso, la valutazio-
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ne multidimensionale deve essere svolta dall’Unita di valutazione multidisci-
plinare integrata con i servizi sociali comunali e costituisce la base per la reda-
zione di un Piano individuale e familiare (PI) in cui si evincano il carico di cu-
ra ed assistenza, le attivita svolte ed i fattori che aggravano tale carico.

La Regione Lazio norma la dimensione in analisi con la D.G.R. 341 /2021,
che formalizza I'approvazione delle “Linee guida regionali per il riconosci-
mento del ‘caregiver familiare’, la valorizzazione sociale del ruolo e la pro-
mozione di interventi di sostegno”. Il punto 8 sancisce I'importanza nella va-
lutazione nell’ambito del PAI In particolare, viene richiamato tra i possibi-
li strumenti di valutazione dello stress (burden), il Caregiver Burden Inventory
(CBI), che poggia su una modalita di autovalutazione (percezione soggettiva
dello stress) riferita a cinque differenti aspetti della condizione di caregiver
familiare: carico oggettivo, psicologico, fisico, sociale ed emotivo (percezio-
ne soggettiva) e il sense of competence. La Regione Toscana introduce il mede-
simo sistema di valutazione, considerato parte del Piano di assistenza perso-
nalizzato (PAP) rivolto alla persona non autosufficiente nell’ambito del Piano
regionale per la non autosufficienza - triennio 2019-2021 (D.G.R. 618/2020).

Anche la Liguria introduce il tema della valutazione all’interno del Fon-
do nazionale per la non autosufficienza in relazione alla redazione del Piano
assistenziale individuale integrato (PAII) (D.G.R. 764/2023), che rappresen-
ta la base per accedere all’assegno di cura e ad altre prestazioni come ricove-
ri di sollievo e cure domiciliari.

Similmente, la Regione Marche inserisce tra le linee di azione nell’am-
bito del Fondo nazionale per il sostegno del ruolo di cura e assistenza del fa-
miliare caregiver la misurazione del carico assistenziale sostenuto dal caregi-
ver (D.G.R. 1788/2022).

Il Piemonte, attraverso il Programma regionale per la non autosufficien-
za per il triennio 2022-2024 (D.G.R. 16-6873/2023), stabilisce che durante la
definizione del PAI la Commissione di valutazione tenga in considerazione
anche i bisogni del caregiver e la sua condizione psico-fisica. Inoltre, la valu-
tazione del carico assistenziale ed emotivo-affettivo del prestatore di cure in-
formali & normata anche con la D.G.R. 45-4248 /2012, che formalizza il nuovo
modello integrato di assistenza residenziale e semi-residenziale socio-sanita-
ria a favore delle persone anziane non autosufficienti.

La Valle d’Aosta considera la valutazione dei bisogni dei caregiver
nell’ambito specifico dell’assistenza delle persone affette da disturbi cogniti-
vie/o demenza (D.G.R. 267/2018).
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La Regione Veneto norma la valutazione dei bisogni dei caregiver con la
D.G.R. 295/2021 e la D.G.R. 157/2023, che hanno approvato le programma-
zioni regionali per gli interventi a supporto dei caregiver con risorse prove-
nienti dal Fondo per il sostegno del ruolo di cura e di assistenza del caregiver
familiare. Gli interventi previsti possono essere richiesti dall’'Unita valutati-
va multidimensionale distrettuale (UVMD) rispetto al bisogno della perso-
na non autosufficiente o con disabilita nell’ambito del PAI (D.G.R. 256/2023).

Infine, la PA di Bolzano norma la valutazione dei bisogni dei caregiver
nell’ambito della tutela delle persone non autosufficienti e delle loro famiglie
(legge provinciale 15/2012), in base alla quale il diritto a prestazioni econo-
miche e correlato alla misura del bisogno della persona non autosufficiente
e della sua capacita patrimoniale. Con la legge provinciale 8,/2009 - che nor-
ma le disposizioni provinciali per la prevenzione e la cura dell’Alzheimer e
di altre malattie neurodegenerative legate all'invecchiamento e per il soste-
gno delle famiglie — il tema dei bisogni sociali e sanitari espressi dalla fami-
glia viene chiamato in causa in relazione al piano personalizzato di assisten-
za (art. 2).

c. Informazioni sulle attivita di cura informale

Regioni con legge dedicata

Il tema dell’informazione sulla cura informale dedicata ai caregiver e
normato, in tutte le Regioni con legge ad hoc, dal testo di legge stesso (Tab.
3.13).

Tabella 3.13 - Informazioni sulla cura informale nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti
Abruzzo v
Calabria v
Campania v v
Emilia-Romagna v v
Friuli-Venezia Giulia v
Lombardia v v
Puglia v
Sardegna v v

In tutte le norme regionali ad hoc vi & un riferimento esplicito all’infor-
mazione sulle cure informali, nonché agli enti istituzionali e del terzo setto-
re che hanno compiti in questo ambito. Inoltre, le leggi regionali di Calabria,



3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

Campania, Emilia-Romagna e Friuli-Venezia Giulia istituiscono il “caregiver
day” come occasione informativa permanente e continuativa.

In Abruzzo e compito dei servizi sociali, socio-sanitari e sanitari fornire
al caregiver familiare informazioni sulle problematiche di cui soffre la perso-
na assistita, sui bisogni assistenziali e le cure necessarie, nonché sui criteri di
accesso ai vari servizi (art. 3, c. 2). Tra le altre cose, e prevista la realizzazione
di guide informative relative a servizi ed iniziative pubbliche e private a so-
stegno del caregiver familiare. Infine, e richiamato il ruolo delle tecnologie in-
formatiche per la creazione di canali di comunicazione privilegiati che facili-
tino il costante rapporto fra operatori e caregiver (art. 4, c. 2g).

In Calabria la promozione di iniziative informative e di orientamento
sui servizi e sui finanziamenti a favore dei caregiver familiari € competenza
degli Ambiti territoriali sociali in collaborazione con le ASP e con gli enti del
terzo settore, attraverso i Piani di zona, e alla Regione attraverso il Piano so-
ciale regionale.

In Campania sono le ASL, i distretti, i Comuni, la Regione e le associa-
zioni dei pazienti e dei familiari che hanno il compito di iniziative di sensibi-
lizzazione, di informazione e di orientamento per i caregiver familiari (art. 3,
c. 3). Inoltre, I'art. 7 della legge istituisce il “caregiver day”, da celebrare ogni
anno l'ultimo sabato del mese di maggio con la collaborazione degli enti lo-
cali, delle ASL e delle associazioni dei pazienti e dei loro familiari. In tale ot-
tica, viene valorizzata la partecipazione del terzo settore, dei sindacati dei la-
voratori, dei pensionati e delle associazioni datoriali. Inoltre, la legge attribu-
isce alla Regione il compito di documentare e raccogliere i materiali e le espe-
rienze provenienti dai singoli territori per la diffusione delle buone pratiche,
della programmazione di iniziative e di progetti di valorizzazione e di sup-
porto dei caregiver familiari (anche D.G.R. 124/2021).

Anche in Emilia-Romagna le Aziende sanitarie locali (AUSL), i distretti,
i Comuni e la Regione stessa hanno il compito di promuovere iniziative infor-
mative e di orientamento sul ruolo del caregiver e sulla cura informale (art. 3,
c. 3). Compiti informativi sono inoltre attribuiti alle Case della salute (D.G.R.
2128/2016) e nell’ambito del percorso diagnostico terapeutico assistenziale
(PDTA) di presa in carico ed accompagnamento della persona con demenza
e dei suoi caregiver (DD.G.R. 990/2016 e 159/2019).

Similmente, in Friuli-Venezia Giulia gli enti locali, socio-sanitari e della
societa civile sono responsabili dell'informazione dei caregiver.

In Lombardia, la Regione fornisce supporto al terzo settore per iniziative
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di informazione e sensibilizzazione rivolte a tutta la cittadinanza (con partico-
lare riferimento al personale delle strutture sanitarie, socio-sanitarie, ai medici
di medicina generale e ai pediatri di libera scelta). Come nel caso dell’Abruzzo,
la questione dell’informazione sulla cura informale é trattata dalla norma an-
che rispetto allo sviluppo di sistemi di informazione (e comunicazione) basati
sulle nuove tecnologie che supportino le attivita di cura del caregiver (art. 4, c.
1g). Inoltre, la L.r. 2/2021 prevede specifiche azioni di sostegno e di informazio-
ne per i caregiver di persone con disturbi della nutrizione e dell’alimentazione.

Anche in Puglia fornire informazione e compito di enti istituzionali e
della societa civile. Da questo punto di vista, il riferimento e rappresentato
dal distretto socio-sanitario.

La Sardegna conferma il medesimo approccio delle altre Regioni: in que-
sto caso, le Aziende sanitarie e i servizi sociali dei Comuni hanno tra i loro
compiti istituzionali quello di fornire ai caregiver informazioni e orientamen-
to sui servizi e gli interventi a disposizione (art. 4, c. 4). La rilevanza dell’in-
formazione dei caregiver e richiamata anche in ambito di Fondo regionale
per la non autosufficienza (L.r. 2/2007) e nel contesto del progetto “Ritornare
a casa PLUS” in tema di domiciliarita (delibera 7/11/2023).

Regioni e PA senza legge dedicata

Come mostrato dalla tabella 3.14, 1’aspetto dell'informazione sulla cu-
ra informale é trattato nelle politiche di otto delle tredici Regioni e PA senza
legge dedicata, mentre Marche, Molise, Piemonte, Sicilia e Valle d’Aosta non
normano questo specifico tema.

Tabella 3.14 - Informazioni sulla cura informale nelle Regioni e PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti
Basilicata v
Lazio v
Liguria 4
Marche
Molise
PA Bolzano v
PA Trento v
Piemonte
Sicilia
Toscana v
Umbria v
Valle d’Aosta
Veneto v
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In Basilicata, il fondo per il sostegno del ruolo di cura e assistenza del ca-
regiver familiare prevede anche misure di tipo informativo: creazione di re-
ti solidali (gruppi di auto e mutuo aiuto) ad integrazione dei servizi garanti-
ti dalle reti istituzionali; informazione, orientamento e affiancamento nell’ac-
cesso ai servizi necessari ai fini assistenziali anche attraverso sportelli front of-
fice; informazione per lo svolgimento del lavoro di cura attraverso corsi gra-
tuiti tenuti da personale esperto (D.G.R. 783/2022).

La Regione Lazio stabilisce 'importanza dell'informazione nelle Li-
nee guida regionali per il riconoscimento del caregiver familiare (D.G.R.
341/2021), individuando due azioni con questo focus: I'informazione istitu-
zionale attraverso una sezione ad hoc del sito web della Regione Lazio; 1'in-
formazione e la formazione attraverso la realizzazione di moduli di base ad
hoc rivolti genericamente a tutte le persone che prestano attivita di assistenza
e cura come caregiver familiari. Inoltre, la D.G.R. 239/2023 prevede che i di-
stretti socio-sanitari impieghino una quota massima del 30% delle risorse lo-
ro assegnate per dare continuita agli interventi personalizzati e condivisi con
il caregiver familiare nelle macro-aree del bisogno informativo/formativo ed
emotivo/relazionale.

In Molise, un ruolo rilevante e ricoperto dai Centri per I'impiego, che
hanno il compito di fornire orientamento ed informazione alle famiglie so-
prattutto per quanto attiene all’avvio delle procedure di incontro domanda/
offerta di lavoro degli assistenti familiari (D.G.R. 131/2023).

Liguria, Toscana, Umbria, Veneto e PA di Bolzano si caratterizzano per
essersi concentrate sul rafforzamento dei punti informativi territoriali. In
particolare, la Liguria riconosce I'importanza dell'informazione del caregi-
ver nell’ambito del Fondo regionale non autosufficienza (D.G.R. 764/2023) e
nell’ambito del Piano sociale integrato regionale 2024-2026 (D.G.R. 7/2024).
Il secondo prevede l'istituzione dei CLIBAS - Centri liguri informativi per il
benessere ambientale e sociale delle persone disabili e/o fragili e dei loro fa-
miliari. I Centri hanno 1’obiettivo di realizzare un servizio di informazione,
consulenza e orientamento sul mondo della disabilita e della relativa fragilita
per un sostegno complessivo alla persona e ai suoi caregiver.

La Toscana, nell’ambito del Progetto per l'assistenza continua alla perso-
na non autosufficiente, introduce i “Punti insieme”, che rappresentano i presidi
operativi di accesso. La loro articolazione organizzativa viene definita a livello
di singola zona-distretto e, tra gli altri compiti, hanno quello di garantire I'orien-
tamento e l'informazione del cittadino, anche per quanto attiene al target degli
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anziani non autosufficienti e delle loro famiglie. Il Punto Insieme rappresenta la
porta di accesso al sistema integrato dei servizi per la non autosufficienza, che
si caratterizza per la sua elevata prossimita al cittadino, sia nella localizzazione
che nella sua strutturazione. Inoltre, le DD.G.R. 717/2022 e 78 /2023 — nell’am-
bito del Fondo per il sostegno del ruolo di cura e assistenza del caregiver fami-
liare — prevedono anche che i caregiver siano destinatari di un servizio di sup-
porto psicologico telefonico, affidato al Centro di ascolto regionale. Tale suppor-
to garantisce anche informazioni ed orientamento per i servizi messi a disposi-
zione sul territorio nell ottica della efficace integrazione tra cittadinanza, servizi
e associazioni. Nel 2022, anno di istituzione del servizio, sono stati registrati 125
contatti per supporto psicologico e 250 per orientamento ai servizi.

In Umbria, il Testo unico in materia di sanita e servizi sociali (1.r. 11/2015)
riconosce I'importanza di promuovere iniziative di “informazione e consulen-
za alle persone e alle famiglie per favorire la fruizione dei servizi e per promuo-
vere iniziative di auto-aiuto” (art. 295). Inoltre, il Piano regionale integrato per
la non autosufficienza (PRINA) 2022-2024 (D.G.R. 409/2023) prevede il raffor-
zamento del Punto unico di accesso (PUA), che rappresenta il contatto a dispo-
sizione del cittadino per finalita di informazione e orientamento ai servizi.

In Veneto, la L.r. 20/2020 - “Interventi a sostegno della famiglia e della
natalita” — prevede l'istituzione di sportelli comunali dedicati alla famiglia
che hanno 1'obiettivo di supportare i nuclei familiari nella conoscenza delle
norme e dei provvedimenti nazionali, regionali e locali in materia di politi-
che familiari e di accesso ai servizi e ai contributi dedicati (art. 21). In secondo
luogo, nelle Linee guida per la predisposizione dei Piani di zona 2023-2025
(D.G.R. 1312/2022), viene sottolineato come le macro-progettualita dei Pia-
ni di zona prevedano attivita psico-educazionali, promozione gruppi di auto
mutuo aiuto, attivita di sensibilizzazione e prevenzione e sostegno socio-assi-
stenziale in ambito di non autosufficienza, disabilita e fragilita. Inoltre, anche
la gia menzionata “mappa delle demenze” rientra tra le “iniziative rilevanti”
a supporto dei caregiver in quest’area (D.G.R. 570/2019).

La PA di Bolzano norma l'aspetto in questione nell’ambito del ricono-
scimento dello stato di non autosufficienza e per 1’'erogazione dell’assegno di
cura (delibera 694/2022): in particolare, l'unita di valutazione ha il compito
di fornire alle persone non autosufficienti e ai loro familiari raccomandazioni
e consigli specifici su una molteplicita di aspetti, tra cui “garantire la qualita
di vita dei familiari e degli operatori che prestano assistenza” (art. 12, c. 1f).
Inoltre, il Piano sociale provinciale 2030 (delibera 486/2023) prevede la rifor-
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ma dei distretti sociali attraverso la creazione dei “distretti sociali orientati al-
la famiglia”. Nell’ambito di tale riforma e previsto il rafforzamento del ruolo
degli Sportelli unici per la cura e l’assistenza, che avranno il compito di fare
attivita di consulenza, accompagnamento e formazione dei familiari curanti
(compito svolto attualmente dallo Sportello unico per I’ Assistenza e la Cura -
SUAQ). Infine, nella PA di Trento e presente il progetto “Curainsieme”, che —
come visto in precedenza — ha 'obiettivo di riconoscere, sostenere e valoriz-
zare le persone che si prendono cura di un familiare anziano grazie a strate-
gie di sensibilizzazione, azioni di formazione, supervisione e confronto.

d. Condizioni economiche e professionali

La categoria relativa alle condizioni economiche e professionali, come
anticipato nell'introduzione a questa sezione, rappresenta I’accorpamento di
tre sotto-dimensioni: “formazione specifica sulle attivita di cura informale”,
“conciliazione cura-lavoro” e “previdenza”, che verranno di seguito prese in
esame singolarmente.

d.1 Formazione specifica sulle attivita di cura informale

Regioni con legge dedicata

L'aspetto della formazione e affrontato in tutte le leggi regionali dedica-
te e risulta essere massicciamente normato anche attraverso altre leggi (con le
sole eccezioni di Abruzzo, Puglia e Sardegna).

La legge regionale abruzzese (art. 4, c. 2g) assicura al caregiver la for-
mazione e 'addestramento finalizzati al corretto svolgimento del lavoro di
cura mediante 1’azione dei Comuni e delle AUSL. Piu nello specifico, la nor-
ma (art. 6) regola anche il riconoscimento formale delle competenze acquisi-
te dai prestatori di cure informali. Le competenze vengono valorizzate in una
duplice modalita: certificazione dell’esperienza maturata nell’attivita di assi-
stenza e cura prestata in qualita di caregiver familiare operante nell’ambito
del Piano personalizzato di assistenza per inserimento o reinserimento lavo-
rativo; riconoscimento di crediti formativi per ’accesso ai percorsi formativi
finalizzati all’acquisizione della qualifica di operatore socio-sanitario o di al-
tre figure del repertorio regionale relativo all’area socio-sanitaria.

La legge regionale della Calabria stabilisce che le attivita formative per i
caregiver siano messe in atto dagli Ambiti territoriali, con le ASP e gli enti del
terzo settore, attraverso i Piani di zona, e dalla Regione attraverso il Piano so-
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ciale regionale, con I'obiettivo generico dell’empowerment del caregiver fami-
liare. Tale approccio viene confermato con la l.r. 12/2018, che sottolinea come
incontri formativi favoriscano il miglioramento dei rapporti familiari e inter-
generazionali utili al superamento dell’ospedalizzazione non necessaria e a
favorire la permanenza presso il domicilio del care recipient.

La Campania adotta il medesimo approccio della Regione Abruzzo nel
proprio testo di legge regionale sottolineando pero anche il ruolo delle asso-
ciazioni di pazienti e familiari nella formazione dei caregiver. Anche la D.G.R.
124/2021 pone attenzione su come l'attivita formativa del caregiver sia fina-
lizzata all’ampliamento delle sue competenze, nonché a favorire un maggio-
re riconoscimento del ruolo di cura svolto dal medesimo.

Come nel caso di Abruzzo e Campania, anche la legge regionale dell’E-
milia-Romagna affida ai Comuni e alle AUSL, limitatamente alle risorse a lo-
ro disposizione, il compito di gestire la formazione e ’addestramento dei ca-
regiver con l'obiettivo di supportarli nel corretto svolgimento del lavoro di
cura (art. 4, c. 3b). Pit1 nello specifico, la D.G.R. 2128 /2016 (“Case della salu-
te: indicazioni regionali per il coordinamento e lo sviluppo delle comunita di
professionisti e della medicina d’iniziativa”) sottolinea l’esigenza di valoriz-
zare le competenze dei caregiver con 1’obiettivo di incrementare le loro skill
nella gestione delle malattie, soprattutto quelle croniche. Ai caregiver e dedi-
cata una formazione specifica (“educazione terapeutica”) utile anche per lo
sviluppo dell’empowerment personale, oltre che per il riconoscimento preco-
ce di sintomi di complicanze e per il generale fronteggiamento della malattia.
La D.G.R. 990/2016 conferma tale impostazione anche in ambito di demenze.

Il Friuli-Venezia Giulia riconosce in modo generale I'importanza della
formazione del caregiver nella legge regionale, sottolineando che il prestato-
re di cure informali puo “accedere ai corsi di misure compensative previsti
nell’ambito del sistema di formazione regionale e finalizzati al conseguimen-
to della qualifica professionale di operatore socio-sanitario (OSS)” (art. 6, c.
2).Lalr.22/2021 promuove, in collaborazione con enti del terzo settore, corsi
di formazione capaci da una parte di sviluppare competenze utili allo svolgi-
mento delle attivita di cura e dall’altra di fornire conoscenze capaci di orien-
tare i caregiver nell’utilizzo dei servizi e nell'integrazione con questi ultimi.

La Lombardia stabilisce con la legge regionale dedicata che il caregiver
svolge le proprie attivita di cura informale avvalendosi di specifici percor-
si formativi (art. 2, punto 3) e stabilisce 'attivazione di corsi di formazione
ad hoc per i caregiver maggiorenni nell’ambito dei programmi di inserimen-
to e reinserimento lavorativo (art. 3, punto 1). La Regione riconosce inoltre le
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competenze in tale ambito per I'accesso ad altri percorsi regionali di forma-
zione in ambito di assistenza alla persona (art. 3, punto 2). L'importanza del-
la formazione dei caregiver viene confermata anche dalla D.G.R. 6867/2022.

La Puglia, come I’Abruzzo, riconosce 'esperienza maturata nell’attivita
di assistenza e cura maturata all’interno del PAI. Cio avviene attraverso for-
malizzazione o certificazione delle competenze per il riconoscimento della fi-
gura di assistente familiare oppure come credito formativo per l'accesso ai
percorsi formativi finalizzati all’acquisizione della qualifica di operatore so-
cio-sanitario (art. 3, c. 2).

Anche la legge regionale della Regione Sardegna sostiene la formazione
e 'addestramento dei caregiver finalizzati al corretto svolgimento del lavoro
di cura, e incarica gli enti territoriali della rete ad attuare tali interventi di for-
mazione e addestramento (art. 4, c. 4b). Come per Abruzzo, Lombardia, Friu-
li-Venezia Giulia, Puglia, anche in questo caso sono previsti il riconoscimen-
to e la certificazione delle competenze come credito formativo per I'accesso a
percorsi formativi per OSS o di altre figure del repertorio regionale di area so-
cio-sanitaria.

Regioni e PA senza legge dedicata

Tutte le Regioni e le PA senza legge dedicata, ad eccezione di Marche e
Sicilia, affrontano il tema della formazione.

In Basilicata, il Fondo per il sostegno del ruolo di cura e assistenza del
caregiver familiare (D.G.R. 783/2022) prevede azioni di formazione tra le mi-
sure di assistenza, oltre a corsi gratuiti tenuti da personale esperto.

Nella Regione Lazio, la L.r. 11/2016 attribuisce alla Giunta regionale la
competenza in materia di valutazione e riconoscimento dell’esperienza ma-
turata come caregiver ai fini dell’accesso ai percorsi formativi finalizzati
all’acquisizione della qualifica di operatore socio-sanitario o di altre figure
del repertorio regionale relative all’area socio-sanitaria. La D.G.R. 341/2021
individua iniziative formative tra le azioni a supporto del caregiver familia-
re, mentre la D.G.R. 239/2023 dispone come competenza dei distretti il sod-
disfacimento dei bisogni formativi dei caregiver.

In Liguria, il Piano sociale integrato regionale 2024-2026 prevede che i
CLIBAS - Centri liguri informativi per il benessere ambientale e sociale del-
le persone disabili e/ o fragili e dei loro familiari abbiano tra i propri obiettivi
quello di attivare iniziative di formazione dei caregiver.

Il Piemonte fa rientrare la formazione e il sostegno del prestatore di cu-
re informali nell’ambito dell’assistenza domiciliare del programma regiona-
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le per la non autosufficienza 2022-2024 (D.G.R. 16-6873/2023). Inoltre, grup-
pi di auto mutuo aiuto e formazione sono previsti all’interno dei NAT — Nu-
cleo Alzheimer temporaneo (D.G.R. 25-12129/2009 e D.G.R. 35-9199/2008).

In Toscana, iniziative formative per caregiver sono previste nell’ambito
del Piano regionale per la non autosufficienza 2019-2021 (D.G.R. 618/2020),
unitamente alla loro partecipazione a focus group finalizzati a monitorare il
grado di coinvolgimento e il livello di qualita percepita (°).

La Valle d"Aosta prevede un servizio domiciliare di formazione e soste-
gno (“A casa e meglio”) a favore dei caregiver di persone affette da Alzhei-
mer e demenze (D.G.R. 900/2022).

Il Veneto prevede attivita di formazione dei caregiver nell’ambito del-
le Linee guida per la predisposizione dei Piani di zona 2023-2025 (D.G.R.
1312/2022) grazie al coinvolgimento di Ambiti territoriali sociali, ULSS, terzo
settore. Nell’ambito del progetto regionale “Sollievo” a favore delle persone
affette da decadimento cognitivo e prevista inoltre una formazione ad hoc per
i caregiver grazie al supporto delle reti di volontariato (DD.G.R. 1873/2013,
1489/2017 e 1975/2018).

La PA di Bolzano prevede nell’ambito delle prestazioni domiciliari 1’at-
tivita “socio-pedagogica e socio-geriatrica”, che e offerta se il care recipient o
la sua famiglia necessitano di un aiuto esterno per il mantenimento della vi-
ta familiare e domestica (delibera 798/2012). La formazione dei familiari cu-
ranti & offerta anche con il supporto di organizzazioni non profit, dagli Spor-
telli unici per la cura e l’assistenza previsti nell’ambito del Piano sociale pro-
vinciale 2030 (delibera 486/2023). Generica attivita formativa per i caregiver
€ compresa inoltre tra gli interventi nell’ambito della promozione dell’invec-
chiamento attivo (legge provinciale 12/2022 e delibera 704/2018).

Nella PA di Trento, attivita di informazione e formazione rivolte alla cit-
tadinanza sui temi dell’eta anziana sono previste nell’ambito delle azioni a
favore degli anziani e delle persone non autosufficienti o con gravi disabili-
ta (legge provinciale 6/1998) e del gia menzionato “Spazio Argento” (D.G.P.
1719/2022), nonché nell’area specifica della prevenzione e della cura dell’Al-
zheimer e di altre malattie neurodegenerative legate all'invecchiamento (leg-
ge provinciale 8/2009). Infine, il progetto Cura Insieme (www.caregiverfami-
liaritrento.it) prevede anche formazione specifica sulle pratiche di cura (ad

(®) Questa Regione prevede inoltre, all'interno del Piano sanitario sociale integrato regio-
nale (PSSIR) 2018-2020, che un hospice regionale dedicato ai pazienti in eta pediatrica garanti-
sca formazione a familiari e caregiver.


www.caregiverfamiliaritrento.it
www.caregiverfamiliaritrento.it
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esempio rispetto all’alimentazione e alle tecniche pitl adeguate per spostare
le persone inferme).

d.2 Conciliazione cura-lavoro

Il tema della conciliazione tra attivita di cura informale e lavoro fa parte
delle politiche di dodici delle ventuno Regioni e PA. In particolare, ¢ esplicita-
mente menzionato in tutte le norme regionali dedicate ad eccezione di quel-
la sarda: la presenza di una legge regionale ad hoc sembra dunque essere un
passaggio rilevante in relazione al riconoscimento della conciliazione come
diritto dei caregiver informali. Mentre nelle Regioni e PA senza norma dedi-
cata, questo aspetto & riconosciuto solo in cinque casi.

Regioni con legge dedicata

La tabella 3.15 mostra come il tema della conciliazione sia affrontato in
tutte le Regioni con legge dedicata, con I'unica eccezione della Sardegna. Set-
te Regioni inseriscono la tematica della conciliazione tra cura informale e vita
lavorativa nel testo di legge regionale; di queste, quattro citano questo aspet-
to anche in altri atti normativi.

Tabella 3.15 - Conciliazione cura-lavoro nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti

Abruzzo v v

Calabria v

Campania v

Emilia-Romagna v v

Friuli-Venezia Giulia v

Lombardia v v

Puglia v v

Sardegna

In tutte le Regioni che prevedono misure a supporto della conciliazione,
l'obiettivo del legislatore e garantire una maggiore flessibilita oraria che con-
senta ai caregiver la possibilita di conciliare gli impegni lavorativi con le esi-
genze dettate dalle responsabilita di cura. Il meccanismo pit diffuso e quello
di promuovere accordi ad hoc con le associazioni dei datori di lavoro: cio av-
viene in Abruzzo, Calabria, Campania, Friuli-Venezia Giulia e Puglia.

L’Abruzzo introduce nel testo della legge regionale due principali mec-
canismi volti a promuovere la conciliazione: il primo consta di intese ed ac-
cordi con le associazioni datoriali con ’obiettivo di raggiungere una maggio-
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re flessibilita oraria utile per conciliare la vita lavorativa dei caregiver con le
esigenze di cura; il secondo affida alla Regione il compito di favorire i proget-
ti di enti e aziende per la conciliazione dei tempi di vita e di lavoro al fine di
permettere lo svolgimento delle attivita di cura da parte del caregiver lavo-
ratore. Nella medesima direzione va la D.G.R. 307/2023, che introduce inter-
venti di sollievo, ad esempio per il fine settimana, che favoriscano una sosti-
tuzione nell’assistenza o un ricovero in struttura residenziale che favoriscano
la conciliazione anche tra cura e vita privata in senso lato.

Anche la Calabria promuove la conciliazione tramite la legge regionale,
anche se con un meccanismo leggermente differente, cioé tramite accordi con
le associazioni datoriali per incentivare il telelavoro o il lavoro agile. La legge
regionale della Campania adotta la stessa modalita della Calabria, includen-
dovi anche la promozione dello sviluppo di servizi di welfare aziendale o in-
teraziendale (art. 4, c. 1d).

Anche la legge regionale del Friuli-Venezia Giulia promuove accordi con
le associazioni datoriali, inserendo nel testo di legge 1’obiettivo di ridurre 1'im-
patto negativo che la condizione di caregiver puo avere in ambito lavorativo.

La promozione di intese e accordi con le associazioni datoriali e al centro
anche delle politiche di conciliazione dell’Emilia-Romagna, che conferma ta-
le impostazione con le relative linee attuative approvate con D.G.R. 858/2017.
Inoltre, la legge regionale 6/2014 — “Legge quadro per la parita e contro le di-
scriminazioni di genere” — affronta la questione della conciliazione con 1’obiet-
tivo di rimuovere ogni forma di disuguaglianza e di discriminazione (diretta
o indiretta) nei confronti delle persone, con particolare riferimento alle donne.

La Lombardia introduce in modo generale nel testo della legge regiona-
le (1.r. 23/2022) 1a conciliazione tra le esigenze personali di vita sociale e lavo-
rativa (art. 1, punto 3). In proposito, viene menzionata la promozione di “ini-
ziative e misure ad hoc, con particolare riferimento ai caregiver familiari” (art.
4, punto d). Misure piu specifiche vengono invece introdotte dalla D.G.R.
7758/2022 — “Determinazioni in ordine agli indirizzi di programmazione per
I’anno 2023” — che promuove interventi rivolti ai lavoratori dipendenti del-
le micro e piccole imprese (e alle loro famiglie) per la diffusione di iniziative
di welfare aziendale e per la diffusione della cultura della corresponsabilita
dei compiti di cura e dell’armonizzazione tra vita privata e vita professionale.

Anche la Puglia si pone sulla stessa linea delle Regioni gia considera-
te (con l'eccezione dell’Abruzzo), menzionando nel testo di legge la promo-
zione di intese e accordi con le associazioni datoriali con 1’obiettivo di favori-
re maggiore flessibilita oraria (art. 3, c. 1d). Cio viene inoltre ribadito nell’at-
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to dirigenziale 617/2022, che sistematizza le modalita di presentazione delle
domande di inserimento nel Registro dei caregiver familiari.

Regioni e PA senza legge dedicata
Come mostrato dalla tabella 3.16, solo cinque delle tredici Regioni e PA sen-
za legge dedicata normano la conciliazione tra lavoro e responsabilita di cura.

Tabella 3.16 - Conciliazione cura-lavoro nelle Regioni e PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti
Basilicata v
Lazio v
Liguria
Marche
Molise
PA Bolzano v
PA Trento
Piemonte
Sicilia
Toscana v
Umbria v
Valle d’Aosta
Veneto

La Basilicata affronta la tematica in questione nella D.G.R. 783 /2022, fi-
nalizzata a riconoscere la situazione del caregiver familiare considerando an-
che gli aspetti della cura che aggravano il carico lavorativo e la gestione della
vita quotidiana nell’ottica di garantire il diritto “alla sostituzione per brevi o
medi periodi per favorire la cura della salute, il riposo, la vita sociale e la cre-
scita professionale” (punto 1).

Il Lazio considera il tema della conciliazione cura-lavoro in relazione al
caregiving in ambito di disabilita gravissima (l.r. 11/2016). Tra le azioni a sup-
porto dei caregiver viene menzionata la stipula di intese e accordi con le asso-
ciazioni datoriali per favorire la conciliazione della vita lavorativa con le esi-
genze di cura. In tal senso, la Regione Lazio si pone sulla stessa linea delle Re-
gioni con legge dedicata. Cio trova conferma sia nel Piano sociale regionale
“Prendersi cura, un bene comune” (D.G.R. 1/2019), che nella D.G.R. 239/2023,
che & invece dedicata nello specifico a misure destinate ai caregiver informali.

La Toscana menziona la questione della conciliazione in sede di pianifica-
zione strategica, sia nel PISR (Piano integrato sociale regionale) 2007-2010 che
nel Piano sanitario sociale integrato regionale (PSSIR) 2018-2020. Quest ultimo,
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nel paragrafo dedicato al supporto della famiglia nel lavoro di cura esplicita la
necessita di interventi socio-sanitari ad hoc per i familiari prestatori di cura, an-
che alla luce della difficolta di conciliazione tra tempi di cura e di lavoro.

In Umbria, la Lr. 11/2015 — “Testo unico in materia di sanita e servizi so-
ciali” — prevede “misure per il sostegno delle responsabilita familiari, per fa-
vorire 'armonizzazione del tempo di lavoro e di cura familiare” (art. 295). In
secondo luogo, la D.G.R. 1279/2010 approva il programma di attuazione de-
gli interventi atti a favorire la conciliazione dei tempi di vita e di lavoro. In
tal senso, essa introduce per la prima volta anche il progetto regionale speri-
mentale “Family help (famiglie e persone in aiuto al lavoro di cura, a sostegno
dei compiti familiari)”. L'iniziativa, istituita con la deliberazione 1279/2010, e
volta a favorire la conciliazione tra tempi di lavoro e di cura. Il Progetto “Fa-
mily help” — approvato e finanziato nel quadro del Piano operativo regiona-
le del Fondo sociale europeo e poi rinnovato nel corso degli anni — prevede
misure di supporto del “Family helper”, ossia di chi lavora o svolge un corso
di formazione e allo stesso tempo si occupa di un membro della famiglia che
necessita di cura. Il contributo, soggetto a “means test” relativo a specifici re-
quisiti sociali e reddituali, prevede 1'erogazione di un contributo massimo di
800 euro una tantum, da spendere nel termine massimo di sei mesi dalla con-
cessione. La somma puo essere utilizzata per coprire le spese relative a pre-
stazioni e servizi. L'ottica conciliativa sottostante rende il progetto indiretta-
mente funzionale a riconoscere il lavoro del caregiver, cui e data la possibili-
ta di acquistare un servizio di cura o la prestazione di una baby-sitter o un as-
sistente familiare; il contributo e destinato infatti a prestatori di cure tanto di
persone anziane che di bambini ().

Infine, la PA di Bolzano menziona la tematica della conciliazione nel-
la legge sull’invecchiamento attivo (legge provinciale 12/2022), che sostiene
I'importanza della conciliazione tra il lavoro remunerato dei caregiver e i loro
impegni di cura informale, sottolineando come questo tema sia tenuto in con-
siderazione anche nell’ambito della certificazione “audit famiglia e lavoro”.

d.3 Previdenza
La terza sotto-categoria della dimensione condizioni economiche e pro-
fessionali riguarda le questioni previdenziali, che sono quelle meno affronta-

(") La nuova programmazione 2021-2027 ha inoltre previsto un ulteriore intervento ri-
spetto al family helper: & stato infatti riconosciuto il lavoro di cura della madre al primo anno
di vita dei figli.
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te nelle politiche regionali a supporto dei caregiver informali. Cio e dovuto al
fatto che la materia previdenziale e di competenza esclusivamente statale con
I’eccezione delle PA di Bolzano e Trento, che sono infatti i due unici casi in cui
tale aspetto e introdotto dalla normativa. Per questa ragione, di seguito e pre-
sente solo il paragrafo dedicato alle Regioni e alle PA senza legge dedicata.

Regioni e PA senza legge dedicata

Per le menzionate ragioni di competenza statale della materia previden-
ziale, solo la PA di Bolzano e la PA di Trento richiamano questo aspetto nel-
la normativa.

Tra le Regioni e PA senza legge regionale dedicata alle cure informali, la PA
di Bolzano & l'unica che inserisce gli aspetti previdenziali all'interno di un atto
normativo. La legge provinciale 9/2007 dispone infatti che ’assegno di cura de-
stinato alla persona non autosufficiente abbia come finalita anche la copertura
delle spese previdenziali a favore dei familiari che prestano l'assistenza.

Un secondo atto di rilievo & invece una legge regionale del Trentino-Alto
Adige, che riguarda dunque sia la PA di Bolzano che quella di Trento. Si trat-
ta della Lr. 1/2005 — “Pacchetto famiglia e previdenza sociale” —, il cui Capo
I riguarda la copertura previdenziale dei periodi di cura destinati ai familia-
ri non autosufficienti. In particolare, la norma stabilisce che possa essere cor-
risposto un contributo pari all'importo del versamento effettuato per la co-
pertura previdenziale per coloro che prestano cure informali e siano residen-
ti nella Regione autonoma da almeno cinque anni.

e. Prestazioni monetarie

Le normative di tutte le Regioni e PA (eccetto il Friuli-Venezia Giulia)
prevedono contributi monetari per caregiver, da contestualizzare soprattutto
nei contributi nazionali destinati a caregiver e alla non autosufficienza.

Regioni con legge dedicata

Come mostra la tabella 3.17, in sei delle otto leggi regionali dedicate &
normata la misura delle prestazioni monetarie a favore dei caregiver. Il Friu-
li-Venezia Giulia e 1'unico caso in cui questo intervento € assente, mentre la
Lombardia lo regola attraverso altre leggi (°).

(®) La Lombardia eroga contributi alle famiglie di soggetti con disturbi specifici di ap-
prendimento con l’obiettivo di favorire 1’acquisto di strumenti tecnologici che facilitino i per-
corsi didattici (l.r. 17/2019).
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Tabella 3.17 - Prestazioni monetarie nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti

Abruzzo v v

Calabria v v

Campania v v
Emilia-Romagna v

Friuli-Venezia Giulia

Lombardia v

Puglia v v

Sardegna v v

In Abruzzo, Calabria, Campania, Emilia-Romagna, Puglia e Sardegna le
norme regionali dedicano un articolo all’erogazione di prestazioni monetarie
mediante assegno di cura nell’ambito della normativa che regola i contribu-
ti per la non autosufficienza. L’Abruzzo riserva il quaranta per cento delle ri-
sorse economiche ai caregiver familiari che assistono i minori, mentre la leg-
ge regionale della Sardegna menziona come il contributo di cura sia stabilito
nell’ambito del Piano individualizzato di assistenza. Campania, Emilia-Ro-
magna e Puglia prevedono nella norma che i contributi monetari siano desti-
nati anche all’adattamento domestico.

Per quanto riguarda altri atti normativi, in Abruzzo e Calabria i contri-
buti economici sono previsti nel contesto del fondo per il sostegno del ruo-
lo di cura e assistenza del caregiver familiare. In Campania, sono previsti in-
terventi economici nell’ambito dell’istituzione del Registro regionale caregi-
ver (D.G.R. 124/2021). La Puglia norma 'erogazione di contributi anche nel
contesto della gia menzionata misura del “Patto di cura” (D.G.R. 634/2023)
e nella misura “Sostegno familiare” (D.G.R. 636/2023). La Sardegna prevede
contributi economici di supporto allinterno di un programma di sostegno ai
nuclei familiari che si fanno carico della cura degli anziani non autosufficien-
ti (Lr. 2/2007); altre misure di sostegno economico sono previste nell’ambito
del programma “Ritornare a casa PLUS” (delibera 7/11).

Regioni e PA senza legge dedicata

In tutte le Regioni e PA senza legge dedicata sono presenti interventi
economici a favore dei caregiver familiari.

Anche in questo caso, i contributi economici rientrano nell’ambito del
Fondo per la non autosufficienza: cio accade per tutte le Regioni e PA prese in
considerazione. Nei casi di Molise, Piemonte, Sicilia, Toscana e Umbria, pre-
stazioni monetarie sono previste anche nell’ambito del Fondo regionale ca-




3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

regiver. Inoltre, Basilicata, Lazio, Valle d’Aosta e PA di Trento destinano con-
tributi economici anche allo specifico ambito delle disabilita gravissime. In
particolare, la Valle d’Aosta eroga supporti economici per caregiver di perso-
ne affette da SLA, la PA di Trento per malati di Alzheimer e di altre malattie
neurodegenerative legate all'invecchiamento, mentre la Basilicata li prevede
per i nuclei familiari con pazienti in stato vegetativo o di minima coscienza.

f. Servizi per la salute e il benessere del caregiver

Come anticipato nella parte introduttiva di questa sezione, tale dimen-
sione di analisi rappresenta 1'unione di tre sotto-categorie distinte: servizi di
sollievo, misure per la salute fisica e misure per la salute psicologica dei ca-
regiver. Si tratta di questioni molto presenti nella normativa regionale e del-
le PA: in tutte le amministrazioni € infatti presente almeno un atto normati-
vo che regola tali aspetti.

f.1 Servizi di sollievo
Questo primo aspetto coincide con la dimensione denominata “Servizi per
la salute e il benessere del caregiver” (compresi i cosiddetti “servizi di sollievo”).

Regioni con legge dedicata

I servizi di sollievo sono presi in considerazione dalla legge regionale
dedicata in tutte le Regioni, tranne che in Puglia, dove il tema viene comun-
que affrontato in altro atto normativo (Tab. 3.18).

Tabella 3.18 - Servizi di sollievo nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti
Abruzzo v v
Calabria v
Campania v v
Emilia-Romagna v v
Friuli-Venezia Giulia v
Lombardia v v
Puglia v
Sardegna v

Le leggi regionali — con l'eccezione di quella pugliese, dove questo aspet-
to viene affrontato in altri atti normativi — assicurano al caregiver familiare
sollievo di emergenza e programmato nei limiti delle risorse disponibili. Nel-
le varie normative, la responsabilita di provvedere all’erogazione di tali ser-
vizi di sollievo é affidata a differenti enti istituzionali.
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Nelle Regioni Abruzzo ed Emilia-Romagna, le rispettive norme stabi-
liscono che fornire servizi di sollievo sia compito di Comuni e AUSL. Al di
la della legge regionale, ’Abruzzo prevede interventi di sollievo per il ca-
regiver convivente di persone con disabilita che favoriscano una sostituzio-
ne nell’assistenza o un ricovero temporaneo in struttura residenziale (D.G.R.
307/2023). In Emilia-Romagna, le successive linee attuative della legge han-
no introdotto anche esperienze innovative di sollievo al domicilio preveden-
do anche la possibilita di sostenere interventi come gruppi di cammino o la
promozione di stili di vita salutari. Inoltre, nella normativa in ambito di de-
menza (D.G.R. 159/2019), il percorso diagnostico terapeutico assistenziale in-
clude anche attivita di sollievo per i caregiver.

In Calabria, gli enti preposti sono invece gli Ambiti territoriali, con le ASP
e gli enti del terzo settore, attraverso i Piani di zona, mentre in Campania sono
i Comuni singoli o associati in Ambiti territoriali, le ASL e le associazioni di pa-
zienti e familiari; la legge regionale della Campania prevede inoltre I'eventua-
le impiego di personale qualificato anche con sostituzioni temporanee al do-
micilio del caregiver familiare (cio & confermato anche nella D.G.R. 330/2023).

In Lombardia gli interventi di sollievo sono attivati attraverso il coordi-
namento con i servizi di assistenza domiciliare; come in Campania, anche la
legge lombarda prevede il coinvolgimento degli enti del terzo settore per la
progettazione di interventi di attivazione di reti solidali e dei gruppi di auto
e mutuo aiuto. La Regione prevede ulteriori interventi di sollievo per caregi-
ver di persone affette da demenza o di anziani non autosufficienti di eta pari
o superiore a 75 anni (D.G.R. 7769/2018) (°).

In Sardegna, infine, gli interventi di sollievo sono affidati ai servizi sociali
dei Comuni e alle Aziende sanitarie, anche con il supporto di reti solidali.

In Puglia, interventi di sollievo non sono previsti nella legge dedicata,
ma sono introdotti nell’ambito degli indirizzi operativi della misura “Patto di
cura”, destinata a caregiver di persone in condizione di disabilita gravissima
non autosufficienti (D.G.R. 634/2023).

Regioni e PA senza legge dedicata
Misure di sollievo per caregiver sono presenti anche in tutte le Regioni
e PA senza legge dedicata, con I'eccezione della Sicilia. Basilicata e Lazio af-

(°) La Lombardia eroga servizi di sollievo anche per i caregiver di persone affette da au-
tismo (D.G.R. 5415/2021) e di minori disabili gravissimi (D.G.R. 1152/2019).
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frontano il tema dei servizi di sollievo nell’ambito della normativa specifica
dedicata al riconoscimento e supporto ai caregiver familiari.

In Basilicata, gli indirizzi regionali di programmazione per l'attuazione
sperimentale di sostegni dedicati al ruolo di cura e assistenza del caregiver
familiare prevedono misure di sollievo dei carichi familiari per la cura e I’as-
sistenza di persone disabili in generale (DD.G.R. 783/2022 e 653 /2021).

Nella Regione Lazio, servizi di sollievo programmato (strutture residen-
ziali e semi-residenziali, sostituzioni domiciliari) e in emergenza sono con-
templati nell’ambito delle Linee guida regionali per il riconoscimento del ca-
regiver familiare (D.G.R. 341/2021). Piu in dettaglio, la programmazione de-
gli interventi per la valorizzazione del ruolo di cura e di assistenza del care-
giver familiare precisa nello specifico le misure di sollievo previste (D.G.R.
239/2023). A tal proposito, vengono destinati 600 euro annui in favore di cia-
scun caregiver familiare per la sostituzione di sollievo programmata di tipo
residenziale (in struttura privata accreditata) e 250 euro per il sollievo domi-
ciliare programmato.

Nelle Marche, misure di sollievo sono normate dalle DD.G.R. 1788 /2022
e 802/2024 attraverso progetti di area provinciale nell’ambito dei LEPS (Li-
velli essenziali delle prestazioni sociali).

In Veneto, tali servizi rientrano negli indirizzi integrati di programma-
zione per l'attuazione degli interventi a sostegno del ruolo di cura e assisten-
za dei caregiver familiari (D.G.R. 295/2021), allinterno dei quali i PAI posso-
no contemplare interventi di assistenza diretta al caregiver (ad esempio, asse-
gni di cura o contributi per I’acquisto di servizi di sollievo, bonus socio-sani-
tario; permanenza presso centri diurni). Ulteriori servizi di sollievo in Veneto
sono previsti all'interno dei Piani locali per la domiciliarita (D.G.R. 39/2006)
e nel progetto regionale “Sollievo”, sia a favore delle persone affette da de-
menza iniziale o moderata (D.G.R. 1873/2013 e sua prosecuzione con D.G.R.
1489/2017), sia a favore di persone affette da decadimento cognitivo e malat-
tia di Parkinson avviato (D.G.R. 1975/2018).

Liguria, Molise, Piemonte, Toscana e Umbria normano prevalentemente
i servizi di sollievo per caregiver nell’ambito della normativa sulla non auto-
sufficienza. In Liguria, la D.G.R. 764/2023 inserisce nel PAI azioni di ricove-
ro di sollievo a supporto della cura prestata dalla famiglia. In Molise, la pro-
grammazione regionale in ambito di non autosufficienza prevede misure di
sollievo per anziani non autosufficienti e loro famiglie e persone con disabili-

ta e loro famiglie (DD.G.R. 414/2023 e 131/2023).
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In Piemonte, la D.G.R. 16-6873/2023 implementa all'interno del PAI
prestazioni che comprendono “servizi di tregua” (cioé i servizi di sollievo
utili per offrire al caregiver momenti liberi dalla cura), mentre il Progetto
RSA aperta (D.G.R. 34-3309/2016) include periodi di residenzialita tempo-
ranea, erogabile anche nei weekend, per un massimo di 30 giorni nell’arco
dell’anno solare. Nella medesima direzione va la D.G.R. 45-4248/2012 che
ha riorganizzato il modello di strutture residenziali, semi-residenziali e so-
cio-sanitarie.

In Toscana, la Lr. 66/2008 — che istituisce il Fondo regionale per la non
autosufficienza — prevede esplicitamente inserimenti temporanei o di sol-
lievo in residenza tra le prestazioni erogate nel contesto del Piano di assi-
stenza personalizzato (PAP). Servizi di sollievo sono previsti anche all’inter-
no del Piano regionale per la non autosufficienza (PRNA) 2022-2024 (D.G.R.
256/2023). In modo simile, la Regione Umbria introduce all’interno del Pia-
no regionale integrato per la non autosufficienza (PRINA) 2022-2024 (D.G.R.
409/2023) servizi sociali di sollievo destinati a persone anziane non autosuf-
ficienti e loro famiglie, nonché a persone con disabilita e loro famiglie.

Le PA di Bolzano e Trento hanno trattato questo aspetto prevalentemen-
te all’interno della legislazione sui servizi sociali e socio-sanitari. La PA di
Bolzano lo inserisce nella legge provinciale sul riordino dei servizi sociali
(legge provinciale 13/1991) e nel Regolamento relativo agli interventi di as-
sistenza economica sociale ed al pagamento delle tariffe nei servizi sociali
(DPP 30/2000), nonché all’interno del Piano sociale provinciale 2030 (deli-
bera 486/2023). La necessita di supportare i caregiver anche con misure di
sollievo viene inoltre esplicitata nella legge sull’invecchiamento attivo (leg-
ge provinciale 12/2022). Il tema viene ulteriormente trattato in ambito di as-
sistenza diurna (delibera 728/2022) ed assegno di cura (delibera 694/2022).

Nella PA di Trento, la legge provinciale che regola le politiche sociali
(legge provinciale 13/2007) e quella che definisce gli interventi a favore degli
anziani e delle persone non autosufficienti o con gravi disabilita (legge pro-
vinciale 6/1998), cosi come la delibera della Giunta provinciale (1719/2022)
che approva le linee di indirizzo per la costituzione del gia citato Spazio Ar-
gento, fanno rientrare le misure di sollievo tra i servizi residenziali e semi-re-
sidenziali. La legge provinciale 8/2009 estende questa impostazione ai ca-
regiver di malati di Alzheimer o di altre malattie neurodegenerative legate
all’'invecchiamento.

Infine, la Valle d’Aosta include i servizi di sollievo nella normativa
che regola 1’ambito specifico delle demenze e dei disturbi cognitivi (D.G.R.
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267/2018) e della malattia di Alzheimer (D.G.R. 900/2022). Inoltre, la D.G.R.
495/2017 prevede la possibilita di inserire la persona anziana in struttura per
un ricovero temporaneo di sollievo a supporto dei caregiver familiari.

.2 Salute psico-fisica

Questo secondo aspetto unisce le due dimensioni analitiche “condizioni
di salute fisica del caregiver” e “condizioni di salute mentale del caregiver”,
che in origine erano parte della terza macro-categoria “aspetti trasversali”.

Regioni con legge dedicata

La salute fisica e psicologica dei caregiver viene richiamata in sette del-
le otto normative regionali dedicate; 1'unica eccezione e la Puglia, che affron-
ta tali questioni in altri atti normativi.

Tabella 3.19 - Salute psico-fisica del caregiver nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti
Abruzzo v
Calabria v
Campania v v
Emilia-Romagna v v
Friuli-Venezia Giulia v
Lombardia v v
Puglia v
Sardegna v

In Abruzzo, Campania, Emilia-Romagna e Lombardia la legge richiama
sia la salute fisica che quella mentale del caregiver, mentre in Calabria, Friu-
li-Venezia Giulia e Sardegna viene affrontato solo il tema della salute mentale.

Nella normativa abruzzese viene attribuito a Comuni e AUSL il compi-
to di assicurare al caregiver familiare il supporto utile ad evitare I'isolamen-
to ed il rischio di burnout. La norma fa riferimento esplicito alla condizione
psicologica ed implicito alla salute fisica. Il ruolo del caregiver viene dunque
direttamente associato a potenziali rischi di carattere psicologico e relaziona-
le, prevedendo anche l'attivazione di reti solidali, di supporto psicologico de-
dicato e la partecipazione a gruppi di auto mutuo aiuto di caregiver familia-
ri. Similmente, anche la norma emiliano-romagnola menziona il concetto di
burnout e nelle linee attuative inserisce iniziative di promozione della salu-
te fisica e mentale a favore di chi si prende cura (ad esempio gruppi di cam-
mino e attivita di promozione di stili di vita salutari). In Emilia-Romagna, la
rilevazione della condizione di salute del caregiver ¢ anche uno dei capisal-
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di del PAI (D.G.R. 2318/2019) e gli effetti psicologici dell’attivita di caregiver
sono specificati anche nelle Linee di indirizzo alle Aziende sanitarie in tema
di organizzazione dell’area “Psicologia clinica e di comunita”.

In Lombardia, la legge regionale fa riferimento al generale mantenimen-
to del benessere e dell’equilibrio personale e familiare del caregiver attra-
verso la promozione di percorsi di supporto psicologico (anche con 1'utiliz-
zo della telemedicina) organizzati grazie alla collaborazione delle ATS e del-
le ASST (*).

La Campania inserisce tra le misure della legge regionale il supporto
psicologico nella ricerca e nel mantenimento del benessere e dell’equilibrio
personale e familiare per prevenire rischi di malattie da stress psico-fisico.
Pit1 nello specifico, la D.G.R. 330/2023 introduce tra gli interventi a favore dei
caregiver l'attivazione e lo sviluppo di progetti finalizzati a percorsi di soste-
gno psicologico individuale o di gruppo.

La legge regionale della Calabria prevede l'attivazione di reti solidali,
supporto psicologico e gruppi di auto e mutuo aiuto di caregiver familiari e
degli altri congiunti coinvolti nelle attivita di assistenza per far fronte alle cri-
ticita psicologiche implicate dall’attivita di assistenza.

Le norme regionali del Friuli-Venezia Giulia e della Sardegna tutelano
la salute mentale del caregiver affidando i compiti di consulenza e supporto
psicologico alle Aziende sanitarie e ai servizi sociali dei Comuni.

Infine, la Puglia non tratta questo specifico aspetto nella legge regionale,
ma vi dedica la L.r. 32/2022 introducendo un servizio di assistenza psicologi-
ca sperimentale per caregiver familiari, anche con momenti di supporto fa-
miliare e con I'utilizzo di consulenze a distanza. La norma prevede che le sin-
gole ASL presentino alla Regione un progetto specifico; per il 2023 sono stati
destinati alla realizzazione dei progetti 500.000 euro, con un limite di 83.333
euro per ogni singola ASL.

Regioni e PA senza legge dedicata
Sei delle tredici Regioni e PA senza legge dedicata affrontano il tema del-
la salute psico-fisica del caregiver in altri atti normativi.

(*%) Inoltre, la Regione Lombardia prevede azioni di supporto psicologico per i caregiver
di minori con gravissima disabilita (D.G.R. 1152/2019).
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Tabella 3.20 - Salute psico-fisica del caregiver nelle Regioni e PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti
Basilicata v
Lazio v
Liguria
Marche
Molise
PA Bolzano
PA Trento
Piemonte v
Sicilia v
Toscana v
Umbria
Valle d’Aosta v
Veneto

Basilicata, Lazio e Sicilia affrontano il tema della salute psico-fisica del
prestatore di cure informali nell’ambito specifico del sostegno del caregiver
familiare. In Basilicata, il Fondo per il sostegno del ruolo di cura e assistenza
del caregiver familiare per I'anno 2021 (DD.G.R. 783/2022 e 653/2021) preve-
deva il supporto psicologico e altri interventi finalizzati al benessere e all’e-
quilibrio personale e familiare nelle misure di assistenza diretta. Nella Regio-
ne Lazio, le Linee guida regionali per il riconoscimento del ‘caregiver familia-
re’ (DD.G.R. 341/2021 e 239/2023) riconoscono esplicitamente le conseguen-
ze negative dell’attivita di caregiving in termini di benessere psico-fisico in-
dividuale. Su questa base, vengono contemplati interventi di ascolto e sup-
porto psicologico relazionale e sostegno di gruppo (auto e mutuo aiuto tra ca-
regiver), nonché la valutazione del Caregiver Burden Inventory (CBI) all’inter-
no del PAL In Sicilia, un simile sostegno e previsto all’interno del “bonus ca-
regiver” (L.r. 8/2017).

In Piemonte e Toscana questo aspetto e disciplinato nell’ambito della
programmazione specifica sulla non autosufficienza. In Piemonte la D.G.R.
16-6873/2023 dispone che, all'interno del PAI, sia tenuta in considerazione
la condizione psico-fisica del caregiver ed i relativi bisogni. Inoltre, la D.G.R.
45-4248 /2012, avente ad oggetto il nuovo modello integrato di assistenza re-
sidenziale e semi-residenziale socio-sanitaria a favore delle persone anziane
non autosufficienti, affida al personale dei centri diurni ad hoc (Centro diurno
Alzheimer autonomo (CDAA) e Centro diurno Alzheimer inserito in strut-
tura (CDAI) il compito di valutare il carico assistenziale ed emotivo-affetti-
vo del prestatore di cure informali e la promozione del suo benessere psichi-
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co. In Toscana, nell’ambito del Fondo regionale per la non autosufficienza, e
stato introdotto anche un servizio di supporto psicologico telefonico per ca-
regiver, affidato al Centro di ascolto regionale (DD.G.R. 717/2022, 78 /2023 e
256/2023). Tale servizio ha I’obiettivo di prevenire le conseguenze del burn-
out del caregiver di persone con disabilita e non autosufficienti e allo stesso
tempo contrastare le possibili condizioni di isolamento.

Nella PA di Bolzano, in Valle d”Aosta e in Veneto tale aspetto e affron-
tato in atti maggiormente specifici. Nella PA di Bolzano, la D.G.P. 1419/2018
(e sue successive modifiche) incentrata sulle residenze per anziani dell’Alto
Adige, esplicita che forme di ricovero transitorio nelle strutture sono finaliz-
zate ad offrire ai familiari curanti la possibilita di recuperare forze ed energie
ed implicitamente queste norme tutelano la salute dei caregiver.

La Valle d’Aosta inserisce la gestione degli aspetti psicologici del care-
giving nell’ambito del Piano regionale di attivita per I’Alzheimer e le demen-
ze (D.G.R. 900/2022), prevedendo interventi di tipo domiciliare gestiti da
un’équipe multidisciplinare di cui fanno parte anche psicologi. Infine, la Re-
gione Veneto considera gli aspetti psicologici del caregiving nella legge regio-
nale sull’'invecchiamento attivo (l.r. 23/2017), in cui inserisce interventi atti a
supportare e tutelare i caregiver contro il rischio di burnout associato all’atti-
vita di cura, e nei successivi programmi annuali attuativi contempla 1'imple-
mentazione di progetti a sostegno dei familiari di persone non autosufficienti.

g. Servizi domiciliari
I servizi domiciliari sono un aspetto normato in tutte le Regioni e PA,
tranne che in due casi (Marche e Sicilia).

Regioni con legge dedicata

Tutte le norme regionali dedicate trattano il tema dei servizi domiciliari
e due Regioni (Emilia-Romagna e Lombardia) regolano questo specifico am-
bito anche attraverso altre norme.

Tutte le norme regionali prevedono un riferimento esplicito alla domi-
ciliarizzazione delle visite specialistiche nei casi di difficolta di spostamento
dell’assistito, compatibilmente con le risorse disponibili, con la disponibilita
del personale medico e con I'organizzazione dei servizi sanitari.

In Abruzzo, Emilia-Romagna e Friuli-Venezia Giulia gli enti preposti al-
la domiciliarizzazione sono i Comuni e le Aziende sanitarie. La norma del-
la Regione Calabria si differenzia dalle tre precedentemente nominate perché
non specifica quali siano gli enti titolati, mentre la norma della Campania fa
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riferimento anche agli Ambiti territoriali ed alle associazioni dei pazienti e
familiari, coinvolgendo inoltre i servizi sociali e il terzo settore per la gestio-
ne di questo aspetto. La Regione Lombardia disciplina questo tema precisan-
do che la rete dei servizi domiciliari & coordinata con altri tipi di servizi dal-
le Centrali operative territoriali (COT), che fanno parte del sistema integra-
to dei servizi sociali, socio-sanitari e sanitari. La legge regionale della Sarde-
gna prevede invece 1’erogazione di sostegno economico o altre forme di sup-
porto per il caregiver nell’ottica di favorire la domiciliarita dell’assistito. Nel-
la legge regionale della Puglia, infine, vi e un riferimento indiretto ai servizi
domiciliari nella misura in cui viene previsto che le attivita di cura svolte dal
caregiver familiare si integrino con i servizi sociali, socio-sanitari e sanitari e
quindi anche con l'assistenza domiciliare (art. 1, c. 3).

Per quanto concerne l'altra normativa presente nelle Regioni con legge
dedicata, in Emilia-Romagna la D.G.R. 514/2009 disciplina il Servizio di as-
sistenza domiciliare sociale (SAD), che e rivolto a persone non autosufficienti
o parzialmente non autosufficienti o a rischio di non autosufficienza, garan-
tendo diverse prestazioni (dalla cura personale, al supporto sociale, emotivo
e psicologico). La presa in carico dell’assistito include anche un’attivita di tu-
toring e supporto dedicata ai caregiver.

In Lombardia, invece, la D.G.R. 7758/2022, prevede — all’interno della
programmazione regionale per caregiver familiari — il sostegno al manteni-
mento presso il domicilio delle persone anziane e disabili e il sostegno ai ca-
richi di cura delle famiglie.

Regioni e PA senza legge dedicata

Nelle altre Regioni e PA sono presenti atti che normano l’assistenza do-
miciliare, tranne che nelle Marche e in Sicilia.

La maggior parte delle Regioni e PA (Molise, Liguria, Piemonte, Tosca-
na, Umbria, Valle d’Aosta, Veneto e PA di Trento) norma le prestazioni do-
miciliari nel settore della non autosufficienza e del relativo Fondo. Molise e
Liguria prevedono anche voucher e contributi monetari per usufruire di tali
servizi. In Piemonte & previsto un servizio specifico ad hoc — “Vengo a domi-
cilio” — che deve essere incluso e dettagliato nel PAIL Nella PA di Trento vi &
un riferimento esplicito agli anziani non autosufficienti come target del ser-
vizio con il progetto “Spazio Argento” (D.G.P. 1719/2022), gia menzionato in
precedenza. In Toscana e Umbria la domiciliarita viene anche regolata me-
diante la programmazione dei servizi sociali, cosi come avviene anche nel-
la PA di Bolzano.
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La Basilicata (D.G.R. 783/2022) e il Lazio (D.G.R. 341/2021) normano i
servizi domiciliari nell’ambito del riconoscimento e la valorizzazione del ca-
regiver familiare. Tra i target specifici, il Lazio menziona la disabilita gravis-
sima, mentre la Valle d’Aosta I’ Alzheimer.

h. Servizi semi-residenziali
I servizi semi-residenziali sono affrontati complessivamente in tredici
delle ventuno normative prese in esame.

Regioni con legge dedicata

I servizi semi-residenziali sono richiamati indirettamente in quattro del-
le otto norme regionali dedicate, mentre solo nel caso della Campania essi so-
no richiamati anche in altri atti normativi (Tab. 3.21).

Tabella 3.21 - Servizi semi-residenziali nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti
Abruzzo
Calabria
Campania v v
Emilia-Romagna v
Friuli-Venezia Giulia
Lombardia v
Puglia v
Sardegna

Nelle leggi delle Regioni Campania, Emilia-Romagna, Lombardia e Pu-
glia vi & un richiamo implicito a questo tipo di servizi nel momento in cui es-
se fanno riferimento in modo generico al sistema integrato dei servizi socia-
li, socio-sanitari e sanitari.

Per quanto riguarda gli altri atti normativi, una delle prestazioni mone-
tarie introdotte dalla Campania tra gli interventi per il riconoscimento ed il
sostegno del ruolo di cura familiare (D.G.R. 124/2021), prevede un voucher
di 750 euro utilizzabile anche per il collocamento temporaneo in strutture re-
sidenziali e semi-residenziali, sociali o socio-sanitarie, accreditate e/o auto-
rizzate. Tale voucher e destinato a caregiver di persone con disabilita grave
o gravissima che non sono eleggibili alle cure domiciliari integrate e che non
sono percettori di un sostegno.
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Regioni e PA senza legge dedicata

In quattro delle Regioni senza legge dedicata (Basilicata, Marche, Sicilia
e Valle d’Aosta), il tema dei servizi semi-residenziali non é affrontato, mentre
nelle restanti nove sono presenti atti che normano questi servizi.

Tabella 3.22 - Servizi semi-residenziali nelle Regioni e PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti

Basilicata

Lazio v

Liguria
Marche
Molise

PA Bolzano
PA Trento
Piemonte
Sicilia

NAYAYAS

Toscana
Umbria v
Valle d’Aosta
Veneto v

La Regione Lazio menziona i servizi semi-residenziali come oggetto di
azioni a supporto dei caregiver nell’ambito delle Linee guida regionali per il
riconoscimento del caregiver familiare, la valorizzazione sociale del ruolo e
la promozione di interventi di sostegno (D.G.R. 341/2021).

Nella maggior parte dei casi, i servizi semi-residenziali sono disciplinati
nell’ambito della normativa che regola i servizi sociali (Toscana, Umbria, PA
di Bolzano e PA di Trento).

Toscana ed Umbria menzionano i servizi semi-residenziali sia nella nor-
mativa sulla non autosufficienza che in quella sociale e sanitaria. La Toscana
si contraddistingue per un approccio misto: questi servizi vengono disciplina-
ti sia nell’ambito del Fondo regionale non autosufficienza (L.r. 66/2008 che di-
spone che i servizi semi-residenziali rientrino tra gli ambiti finanziati dal Fon-
do non autosufficienza), sia nell’ambito della programmazione socio-sanitaria
(PSSIR 2018-2020). Per quanto riguarda questo secondo aspetto, il Piano regio-
nale per la non autosufficienza (PRNA) 2022-2024 prevede una revisione qua-
litativa e quantitativa degli obiettivi dei servizi domiciliari e semiresidenziali.

La Regione Umbria sottolinea come i servizi semi-residenziali siano ri-
volti a soggetti vulnerabili e alle loro famiglie nel Testo unico in materia di Sa-
nita e Servizi sociali (Lr. 11/2015). Inoltre, il Piano regionale integrato per la
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non autosufficienza (PRINA) 2022-2024 menziona tali servizi rispetto all’in-
tegrazione tra Livelli essenziali delle prestazioni sociali (LEPS) e i Livelli es-
senziali di assistenza (LEA). Anche il Veneto include i servizi semi-residen-
ziali all’interno della normativa sui servizi sociali e sanitari, in particolare
nell’approvazione delle Linee guida regionali per la predisposizione dei Pia-
ni di zona dei servizi sociali e socio-sanitari per il triennio 2023-2025 (D.G.R.
1312/2022). Inoltre, & presente uno specifico riferimento al tema anche in un
atto riguardante i Piani locali per la domiciliarita (D.G.R. 39/2006).

Il Molise prevede, nell’ambito del Fondo nazionale non autosufficienza
2022-2024, i servizi semi-residenziali come parte del rilancio della rete terri-
toriale dei servizi, facendo leva anche sulle risorse finanziate dalla Missione
6, Componente 1 (M6C1) del Piano nazionale di ripresa e resilienza (PNRR) e
dalla legge di bilancio n. 234/2021 in materia di personale (D.G.R. 414/2023).
In Piemonte e presente un atto ad hoc (D.G.R. 45-4248/2012) per la regola-
zione dell’assistenza residenziale e semi-residenziale socio-sanitaria a favore
delle persone anziane non autosufficienti. In particolare, questo atto prevede
la semplificazione del sistema assistenziale residenziale e semi-residenziale
attraverso l'individuazione di due tipi di presidi a carattere residenziale de-
nominate: RSA (Residenza sanitaria assistenziale) e NAT (Nucleo Alzheimer
temporaneo) e quattro tipi di presidi a carattere semi-residenziale denomina-
ti: Centro diurno integrato inserito in un presidio socio-sanitario (CDI), Cen-
tro diurno integrato autonomo (CDIA), Centro diurno Alzheimer autonomo
(CDAA) e Centro diurno Alzheimer inserito in struttura (CDAI).

Le PA di Bolzano e di Trento disciplinano questo aspetto sia nell’ambito
della normativa che regola i servizi sociali che nell’ambito della non autosuffi-
cienza. In particolare, nella PA di Bolzano e previsto il rafforzamento degli Spor-
telli unici per la cura e I’assistenza che hanno vari compiti, tra cuil’avvio dei ser-
vizi di assistenza domiciliare o dei servizi semi-residenziali o residenziali. Inol-
tre, tra gli interventi per le persone non autosufficienti, e previsto che 1’assegno
di cura sia utilizzabile anche per i servizi semi-residenziali (legge provinciale
9/2007). Nella PA di Trento, invece, ¢ utile ricordare che il gia citato “Spazio Ar-
gento” prevede anche I'attivazione di interventi di sollievo domiciliare, semi-re-
sidenziali e residenziali, a seconda delle necessita (D.G.P. 1719/2022).

i. Servizi residenziali

I servizi residenziali sono considerati nelle normative regionali con pit1
frequenza rispetto a quanto accade per quelli semi-residenziali; cio vale so-
prattutto per le Regioni e PA senza legge dedicata.
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Regioni con legge dedicata

Tutte le Regioni con legge dedicata, tranne Calabria, Friuli-Venezia Giu-
lia e Sardegna, considerano il tema dei servizi residenziali (Tab 3.23) e, come
nel caso dei servizi semi-residenziali, essi sono richiamati in modo indiretto
in quattro delle norme regionali.

Tabella 3.23 - Servizi residenziali nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti
Abruzzo v
Calabria
Campania v v
Emilia-Romagna v
Friuli-Venezia Giulia
Lombardia 4 v
Puglia v
Sardegna

Come visto per i servizi semi-residenziali, le leggi delle Regioni Campa-
nia, Emilia-Romagna, Lombardia e Puglia richiamano implicitamente questo
tipo di servizi nel momento in cui fanno riferimento in modo generico al si-
stema integrato dei servizi sociali, socio-sanitari e sanitari.

Per quanto riguarda altre tipologie di normativa, in Abruzzo gli inter-
venti relativi al Fondo per il sostegno del ruolo di cura e assistenza del care-
giver familiare (D.G.R. 307/2023) prevedono anche interventi di assistenza
diretta o indiretta per la fruizione di prestazioni di tregua dall’assistenza al-
la persona con disabilita, attuabili anche nella forma di ricoveri del care reci-
pient in strutture residenziali aventi carattere di temporaneita. In Lombardia
e presente una delibera specificamente dedicata alle RSA (D.G.R. 7769/2018)
che disciplina specifiche misure, di natura prioritariamente socio-sanitaria, e
prevede anche misure di sostegno ai caregiver attraverso interventi mirati sia
presso il domicilio dell’assistito che presso le RSA accreditate. Infine, la Cam-
pania norma i servizi residenziali con il medesimo atto (D.G.R. 124/2021) che
regola i servizi semi-residenziali. Allo stesso modo, esso prevede un voucher
di 750 euro, utilizzabile anche per ricoveri in strutture residenziali, destinato
a caregiver di persone con disabilita grave o gravissima che non siano eleg-
gibili alle cure domiciliari integrate e che non siano percettori di un sostegno.

Regioni e PA senza legge dedicata
I servizi residenziali sono chiamati in causa in tutte le Regioni e PA senza
legge dedicata, tranne che in tre casi (Basilicata, Marche e Sicilia).
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La Regione Lazio individua i servizi residenziali genericamente come
oggetto di interventi nell’ambito del riconoscimento e valorizzazione del ca-
regiver familiare (D.G.R. 341/2021). Pitt nello specifico, la D.G.R. 239/2023
individua questi servizi come parte delle misure di sollievo in modalita pro-
grammata. In tal senso, e previsto che la quota massima riconosciuta in favo-
re di ciascun caregiver familiare per la realizzazione della sostituzione di sol-
lievo programmato di tipo residenziale, in struttura privata accreditata, sia di
600 euro annui.

Nelle altre Regioni e PA prevale un approccio eterogeneo, in quanto i
servizi residenziali vengono disciplinati nell’ambito della legislazione socia-
le, della non autosufficienza, nella normativa sociale e sanitaria e con atti nor-
mativi specificamente dedicati a tali servizi.

In Molise, 'area di intervento numero 3 del Piano sociale regionale
2020/2022 (D.G.R. 238/2020) chiama in causa la residenzialita tra i servizi
dell’area anziani. La Toscana, invece, destina parte del Fondo regionale non
autosufficienza (L.r. 66/2008 e D.G.R. 256/2023) agli inserimenti temporanei
o permanenti in struttura residenziale nell’ambito del PAP. In particolare, il
Piano regionale per la non autosufficienza (PRNA) 2022-2024 prevede — nel
settore anziani non autosufficienti — azioni di miglioramento dei servizi re-
sidenziali attraverso ripensamento del modello organizzativo. Inoltre, la Re-
gione tratta il tema dei servizi residenziali in ambito di programmazione so-
ciale (D.G.R. 370/2010).

L'Umbria si occupa di tali servizi sia in ambito socio-sanitario che in
quello della non autosufficienza, attraverso i due atti gia menzionati rispetto
ai servizi semi-residenziali.

Piemonte e Valle d’Aosta si caratterizzano per atti piu specifici sui servi-
zi residenziali: il Piemonte norma questo aspetto con la gia citata D.G.R. 45-
4248/2012, riguardante il modello integrato di assistenza residenziale e semi-
residenziale socio-sanitaria a favore delle persone anziane non autosufficien-
ti. La Valle d’Aosta regola i servizi residenziali con la D.G.R. 267/2018, che
riguarda i requisiti organizzativi minimi per 1’autorizzazione all’esercizio di
attivita socio-sanitarie nell’ambito di strutture residenziali e semi-residenzia-
li destinate a pazienti affetti da demenza, e con la D.G.R. 495/2017 che pre-
vede la possibilita di inserire la persona anziana in struttura per un ricovero
temporaneo di sollievo a supporto dei caregiver familiari.

Il Veneto affronta la questione dei servizi residenziali nella D.G.R.
39/2006, incentrata sui Piani locali per la domiciliarita, e nella D.G.R.
1312/2022, che approva le Linee guida regionali per la predisposizione dei
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Piani di zona dei servizi sociali e socio-sanitari per il triennio 2023-2025 e pre-
vede misure per 1’accoglienza e la socializzazione presso strutture residenzia-
li e semi-residenziali per coloro che non siano assistibili a domicilio.

Come per i servizi semi-residenziali, le PA di Bolzano e di Trento disci-
plinano quelli residenziali sia nell’ambito della normativa che regola i ser-
vizi sociali sia nell’ambito della non autosufficienza. In particolare, nella PA
di Bolzano la legge provinciale 9/2007 relativa agli interventi per 1’assisten-
za alle persone non autosufficienti prevede 1’erogazione di un assegno di cu-
ra utilizzabile anche presso servizi residenziali. Inoltre, la delibera 1419/2018
(e sue successive modifiche), specificamente incentrata sulle residenze per
anziani dell’Alto Adige, si concentra sulla questione del ricovero tempora-
neo, che prevede l'accoglienza a tempo determinato nella residenza per an-
ziani di persone non autosufficienti con l’obiettivo principale di offrire la pos-
sibilita di un recupero ai familiari curanti o al personale di cura privato. La
PA di Trento norma i servizi residenziali nell’ambito della legge provinciale
(13/2007) che regola le politiche sociali trentine e con il gia citato program-
ma “Spazio Argento” (D.G.P. 1719/2022). Infine, la D.G.P. 2449 /2023 appro-
va le direttive per l'assistenza sanitaria ed assistenziale a rilievo sanitario nel-
le RSA pubbliche e private sul territorio di Trento.

1. Servizi di comunita di genere

I servizi di comunita sono generalmente poco presenti nelle normati-
ve di Regioni e PA, in quanto sono menzionati complessivamente in otto dei
ventuno casi presi in esame.

Regioni con legge dedicata

L’aspetto dei servizi di comunita ¢ uno dei temi pit residuali tra quel-
li affrontati dalle leggi regionali dedicate. Infatti, solo una legge regionale,
quella emiliano-romagnola, tocca questo punto, mentre Campania e Puglia
lo trattano in altri atti normativi.

Tra le Regioni con legge ad hoc, solo I’'Emilia-Romagna richiama (implici-
tamente) i servizi di comunita in genere in quanto essi sono considerati parte
della rete di welfare regionale. In Campania, invece, la D.G.R. 124/2021 pre-
vede due forme di prestazioni monetarie a favore dei caregiver. Una di esse &
un voucher di 750 euro che puo essere utilizzato — tra le altre cose — anche per
accompagnare il care recipient presso familiari e vicini e presso luoghi di in-
teresse culturale o sportivo, nell’ottica di mantenere o ristabilire relazioni af-
fettive e sociali. Sono inoltre considerate ammissibili le spese per il trasporto
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sociale verso varie destinazioni, con l'obiettivo di favorire la piena partecipa-
zione delle persone non autosufficienti alla vita sociale, formativa e lavora-
tiva, o per facilitare il loro accesso alle strutture socio-assistenziali, socio-sa-
nitarie e sanitarie, ai centri diurni integrati e alla rete di servizi socio-ricreati-
vi ed aggregativi.

Nella Regione Puglia e invece presente il “Pass caregiver”, introdotto
con D.G.R. 991/2022, che approva lo schema di Protocollo di intesa tra la Re-
gione Puglia, ANCI Puglia, Federfarma, Confcommercio, Confartigianato e
Confesercenti per lo svolgimento di azioni a supporto del caregiver familia-
re. Tale protocollo, dal titolo “Azioni integrate di sostegno ai caregiver fami-
liari residenti sul territorio della Regione Puglia”, ha un duplice obiettivo. Il
primo e di tipo diretto e prevede la riduzione dei tempi di attesa dei caregiver
familiari nell’espletamento delle ordinarie attivita di gestione della vita quo-
tidiana; il secondo, di tipo indiretto, & individuato nella promozione di colla-
borazione e solidarieta sociale nel tessuto economico e commerciale del terri-
torio regionale. Il pass € nominale ed e rilasciato dal Comune di residenza; si
tratta di una misura in via di implementazione.

Regioni e PA senza legge dedicata
Tra le Regioni e PA senza legge dedicata, solo Molise, PA di Bolzano, Pie-
monte, Toscana e Veneto si occupano di servizi di comunita (Tab. 3.24).

Tabella 3.24 - Servizi di comunita in genere nelle Regioni e PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti

Basilicata

Lazio

Liguria
Marche
Molise
PA Bolzano v
PA Trento
Piemonte v

Sicilia

Toscana v
Umbria

Valle d’Aosta
Veneto v

La Regione Piemonte, nell’ambito della revisione del modello organiz-
zativo di assistenza residenziale e semi-residenziale (D.G.R. 45-4248/2012),
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sottolinea I'importanza di rafforzare I'integrazione delle famiglie con le strut-
ture e, in particolare, con il personale di assistenza. A questo proposito, viene
prevista 'implementazione di azioni con finalita molteplici: facilitare la colla-
borazione e la comunicazione tra la famiglia e il personale di assistenza; for-
nire un supporto alla famiglia durante la prima fase del ricovero; sviluppa-
re le competenze delle famiglie per la gestione delle relazioni con i propri pa-
renti anziani e pil1 in generale a supportare le relazioni sociali del caregiver.

La Toscana, nell’ambito dell’approvazione del Piano regionale per la
non autosufficienza del triennio 2019-2021 (D.G.R. 618/2020), stabilisce, tra
gli obiettivi generali, lo sviluppo di nuovi modelli di cura intervenendo sul-
lo sviluppo di reti comunitarie e facilitando 'attivazione di servizi ed inter-
venti che possono contrastare processi di esclusione e di marginalizzazione
della persona non autosufficiente e del suo caregiver (ad es. trasporti, resi-
denzialita temporanea, ristorazione, acquisto di medicine, disbrigo di pra-
tiche burocratiche, iniziative di socializzazione, ecc.). Viene inoltre confer-
mato il coinvolgimento delle famiglie e dei caregiver, nonché delle comu-
nita locali, per il rafforzamento del sistema zonale integrato. Inoltre, con
la D.G.R. 746/2023 la Regione introduce disposizioni regionali concernen-
ti I'attivita progettuale relativa al trasporto di persone fragili. Attraverso
progetti di co-programmazione, co-progettazione fra le Societa della salute
(5dS) e, ove non costituite, le Zone distretto e gli enti del terzo settore, 1'in-
tervento prevede l'attivazione del trasporto a favore di persone che presen-
tano una fragilita socio-economica e che necessitano di effettuare un ciclo
di prestazioni terapeutiche prescritte dal MMG o da un medico specialista.
In particolare, chi ha i requisiti puo beneficiare di un voucher gratuito per
le operazioni di trasporto.

In Veneto, il progetto “Sollievo” (DD.G.R. 1873/2013 e 1489/2017 per la
sua prosecuzione), destinato a persone affette da demenza inziale o mode-
rata, prevede la promozione di attivita di tipo assistenziale in una fase della
malattia che non richiede ancora interventi sanitari e in cui € ancora possibi-
le lavorare sul potenziamento delle abilita residue sul piano cognitivo e affet-
tivo delle persone con demenza anche grazie alla collaborazione di volonta-
ri adeguatamente formati. In particolare, il progetto intende offrire ai caregi-
ver dei malati di demenza momenti di pausa dall’assistenza, attraverso I'at-
tivazione di progettualita di sollievo con personale qualificato per accoglie-
re il malato e prevenire l'isolamento sociale o I’auto isolamento del caregi-
ver, anche grazie al coinvolgimento delle associazioni di volontariato. Per i
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caregiver sono previste attivita di formazione e supporto anche con il coin-
volgimento delle reti di volontariato. Infine, la D.G.R. 1312/2022 ha approva-
to le Linee guida regionali per i Piani di zona, intesi come strumenti primari
di pianificazione e programmazione locale dei servizi sociali e socio-sanitari.
L’obiettivo delle Linee guida e definire la cornice entro cui rientrano le risor-
se e gli interventi relativi a diverse aree tematiche (area famiglia, anziani non
autosufficienti, disabilita, fragilita, salute mentale, marginalita e poverta, ter-
zo settore), in ottemperanza all’attuazione dei Livelli essenziali delle presta-
zioni sociali (LEPS).

La PA di Bolzano prevede servizi di comunita all’interno dei proget-
ti “Vivere insieme la quotidianita” e “Pasto nel vicinato” (D.G.P. 410/2021).
Il primo e rivolto a persone anziane (oltre i 65 anni di eta), persone mag-
giorenni con disabilita, malattia psichica o dipendenza patologica e preve-
de l'accoglienza nella propria abitazione di uno o piti utenti, cui vengono
offerti accompagnamento e vitto. Nell’abitazione possono essere accolti al
massimo tre utenti contemporaneamente. L'obiettivo & di “garantire all'u-
tente la partecipazione attiva alla vita quotidiana familiare del promotore/
della promotrice di vita quotidiana. Cio avviene in un’atmosfera familiare,
attraverso la valorizzazione della quotidianita e la personalizzazione del-
le attivita, anche proponendo all’utente piccoli compiti che questo/questa
puo svolgere autonomamente” (art. 3, c. 1). Il servizio “Pasto nel vicinato” e
rivolto sempre a persone anziane (over 65 anni) non inquadrate in alcun li-
vello di non autosufficienza o inquadrate al primo o al secondo livello, non-
ché a persone maggiorenni con disabilita, malattia psichica o dipendenza
patologica residenti in Alto Adige e prevede un pasto servito in un contesto
rurale, consumato in compagnia della persona che fornisce il servizio stes-
so e della sua famiglia (art. 14, c. 1). L’obiettivo e di consentire all’utente di
rimanere il pit1 a lungo possibile nel proprio ambiente abituale e di parteci-
pare alla vita del paese/della citta consumando piatti tipici locali. Inoltre, la
PA di Bolzano prevede — all’interno del Regolamento relativo agli interven-
ti di assistenza economica sociale ed al pagamento delle tariffe nei servizi
sociali (DPP 30/2000) — che persone con una disabilita permanente che non
sono in grado di utilizzare i mezzi pubblici il diritto al rimborso delle spese
di trasporto o per il servizio di accompagnamento, di andata e ritorno, dal-
la propria abitazione per raggiungere i servizi sociali semi-residenziali si-
tuati sul territorio provinciale, i servizi di prevenzione, cura e riabilitazio-
ne, il posto di lavoro oppure la sede indicata nel progetto di inserimento la-
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vorativo o nella convenzione individuale per I'occupazione lavorativa, en-
tro i confini del territorio provinciale.

m. Assistenti private di cura
I tema delle assistenti private di cura e oggetto di atti normativi in tre-
dici delle ventuno Regioni e PA italiane.

Regioni con legge dedicata

Tra le Regioni con legge dedicata, solo Campania ed Emilia-Romagna at-
tenzionano il tema in questione nel testo della legge regionale, mentre Abruz-
zo, Friuli-Venezia Giulia e Puglia lo fanno al di fuori della norma dedicata.

Tabella 3.25 - Assistenti private di cura nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti
Abruzzo v
Calabria
Campania v v
Emilia-Romagna v
Friuli-Venezia Giulia v
Lombardia
Puglia v
Sardegna

La Campania é I'unica Regione che affronta il tema delle assistenti pri-
vate di cura sia nel testo della legge dedicata che con altro atto normativo. In-
fatti, la L.r. 33 /2017 stabilisce che nello svolgimento delle attivita di assistenza
e cura informale, il caregiver familiare possa “avvalersi dei servizi territoria-
li e dilavoro privato di cura” (art. 2, c. 3). La D.G.R. 124 /2021 introduce il Re-
gistro regionale dei caregiver familiari di persone non autosufficienti, preve-
dendo, tra le altre cose, un voucher di 750 euro (destinati a caregiver di per-
sone con disabilita grave o gravissima che non sono eleggibili alle cure do-
miciliari integrate e che non sono percettori di un sostegno), che puo essere
utilizzato anche per l’affiancamento o la sostituzione del caregiver median-
te assistente personale, collaboratore domestico od operatore socio-sanitario.

La norma regionale dell’Emilia-Romagna non contempla in maniera
esplicita provvedimenti a favore delle/degli assistenti private/i di cura, ma
prevede che 'assegno di cura (art. 4, c. 2b) possa essere utilizzato anche per
finanziare I'attivita di cura professionale. E opportuno segnalare, inoltre, che
dal 2007 (D.G.R. 1206/2007) la Regione eroga il “contributo aggiuntivo” assi-
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stenti familiari e ha definito, nell’ambito del Fondo regionale non autosuffi-
cienza, specifiche linee di indirizzo per i programmi distrettuali tesi alla qua-
lificazione e regolarizzazione del lavoro di cura svolto da assistenti familia-
ri a favore di persone non autosufficienti e con disabilita grave e gravissima.

In Abruzzo, e la legge regionale sulla vita indipendente (L.r. 57/2012) ad
occuparsi del tema assistenti private in relazione agli interventi regionali a
favore delle persone con disabilita. Nello specifico, la norma stabilisce 1’ero-
gazione di contributi per I’assunzione formale di un assistente personale di
propria libera scelta. Su questa base, si prevedono due casistiche: 1’assistente
personale pud non essere un familiare, ma integra e supporta il lavoro di as-
sistenza dei caregiver familiari; 1’assistente personale & scelto dalla persona
disabile grave tra i propri familiari in quanto si occupa in maniera continua e
costante del proprio congiunto e puo essere contrattualizzato e dunque tute-
lato dal punto di vista istituzionale ed economico. Non e necessario che 1’as-
sistente abbia una professionalita nel settore: puo essere scelto tra familiari,
reti amicali o di vicinato. L'importante e che questa figura venga contrattua-
lizzata formalmente.

Anche il Friuli-Venezia Giulia affronta la dimensione qui analizzata con
un atto diverso dalla norma regionale ad hoc: infatti, la 1.r. 22/2021, che si oc-
cupa di politiche familiari, di promozione dell’autonomia dei giovani e di pa-
ri opportunita, contiene un articolo specifico sulla valorizzazione dell’attivita
svolta dal caregiver familiare (o dall’assistente familiare) e dei servizi a sup-
porto della domiciliarita delle persone anziane o con disabilita in condizione
di non autosufficienza (art. 37, c. 1).

In Puglia, il “Patto di cura” (D.G.R. 634/2023) prevede una sovvenzio-
ne, definita nel suo ammontare in relazione alle ore di assistenza prestata da
parte dell’assistente familiare non formato o di un educatore contrattualiz-
zato per un numero di ore che varia da 104 ore mensili, in caso di lavorato-
re non convivente con il disabile, a 143 ore mensili in caso di lavoratore con-
vivente. L'intervento puo essere finalizzato anche all’acquisizione di presta-
zioni di lavoro a supporto della vita indipendente attraverso regolari rappor-
ti di lavoro disciplinati da CCNL (quali, assistente a persona non autosuffi-
ciente o educatore/istitutore). Inoltre, I’Atto dirigenziale 617/2022, che siste-
matizza le modalita di presentazione delle domande di inserimento nel Regi-
stro dei caregiver familiari, menziona I'importanza, da parte del caregiver, di
potersi avvalere dei servizi territoriali e del lavoro privato di cura (assisten-
te familiare).
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Regioni e PA senza legge dedicata

Nove delle Regioni e delle PA senza legge dedicata si occupano del te-
ma dell’assistenza privata di cura: solo Marche, Sicilia e Veneto non affronta-
no questa specifica tematica (Tab. 3.26).

Tabella 3.26 - Assistenti private di cura nelle Regioni e PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti

Basilicata v
Lazio v
Liguria v
Marche

Molise v
PA Bolzano v
PA Trento v
Piemonte v
Sicilia

Toscana v
Umbria

Valle d’Aosta v
Veneto

In Basilicata il tema in questione € normato dalla D.G.R. 256/2013, ri-
ferita all’approvazione del Programma attuativo regionale nell’ambito del
Fondo per le non autosufficienze anno 2011 per la realizzazione di interven-
ti in tema di sclerosi laterale amiotrofica, con particolare riferimento all’as-
sistenza domiciliare dei malati. Tra le azioni previste, vi sono interventi vol-
ti a garantire il necessario supporto di assistenti familiari per un numero di
ore corrispondente alle differenti criticita emergenti con 'evoluzione del-
la malattia.

Nella Regione Lazio, la D.G.R. 341/2021 formalizza ’approvazione del-
le “Linee guida regionali per il riconoscimento del caregiver familiare” e sta-
bilisce che questa figura possa avvalersi dei servizi territoriali e del lavoro
privato di cura (assistente familiare) mantenendo la responsabilita delle deci-
sioni che attengono all’organizzazione delle cure e la funzione di supporto/
orientamento all’assistente familiare. In secondo luogo, la D.G.R. 239/2023,
che programma interventi per la valorizzazione del ruolo di cura e di assi-
stenza del caregiver familiare, introduce dei “buoni servizio” per un massi-
mo di € 700 mensili e 12 mensilita, che i caregiver possono utilizzare per il pa-
gamento di vari servizi di assistenza socio-sanitari, tra cui assistenti familiari
con cui e stato sottoscritto un regolare contratto.
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Liguria, Molise e Piemonte trattano il tema delle assistenti familiari
nell’ambito della normativa sulla non autosufficienza. La Liguria prevede,
nell’ambito del Fondo regionale non autosufficienza, una misura economica
a supporto del “lavoro di cura svolto a domicilio dai familiari e da assistenti
familiari a favore di anziani non autosufficienti e disabili gravissimi, allo sco-
po di sostenere il mantenimento a domicilio delle persone non autosufficien-
ti” (D.G.R. 764/2023).

Il Molise, nel contesto dell’approvazione del Piano regionale per la non
autosufficienza per il triennio 2022-2024 (D.G.R. 131/2023), introduce varie
forme di intervento a supporto dei caregiver. Tra queste, & prevista la messa
a disposizione di strumenti qualificati per favorire I'incontro tra la domanda
e l'offerta di lavoro degli assistenti familiari, in collaborazione con I’Agenzia
regionale Molise lavoro e i Centri per I'impiego, che garantiscono l'attivita di
orientamento e informazione sul servizio e 1’avvio delle procedure di incon-
tro domanda/offerta di lavoro. L'obiettivo e far diventare i Centri per 1'im-
piego il punto di riferimento per le famiglie e gli assistenti familiari.

Il Piemonte affronta il tema in oggetto nell’ambito della Programmazio-
ne regionale degli interventi e dei servizi per I'attuazione del Piano naziona-
le per la non autosufficienza per il triennio 2019-2021 (D.G.R. 3-2257/2020).
Tra le misure previste vi e I"“assegno di cura e per I'autonomia” stabilito sul-
la base dell’ISEE del care recipient e utilizzabile anche per 1’assunzione di un
assistente di cura privato.

La Toscana, invece, dedica una parte della D.G.R. 370/2010 e del PISR al
sostegno alla persona e alla famiglia e alla qualificazione del lavoro dell’as-
sistente familiare. In particolare, gli obiettivi principali dell’intervento sono:
favorire il mantenimento della persona non autosufficiente all'interno del-
la propria abitazione, evitando il ricovero in una struttura residenziale; age-
volare l'incontro di domanda e offerta del lavoro di cura reso tramite la figu-
ra dell’assistente familiare; promuovere I'emersione dalla condizione di irre-
golarita del rapporto di lavoro dell’assistente familiare; qualificare i lavorato-
ri, fornendo loro adeguati supporti formativi. Inoltre, il Piano regionale per
la non autosufficienza (PRNA) 2022-2024 (D.G.R. 256/2023) introduce, tra gli
interventi a favore degli anziani non autosufficienti, il progetto “Pronto ba-
dante”, attivato in via sperimentale su tutto il territorio regionale a partire
dal 2016 e introdotto in modo strutturale con la D.G.R. 292/2023. Il progetto
ha l'obiettivo di sostenere la famiglia nella gestione improvvisa dei bisogni
dell’anziano, offrendo un doppio intervento: la possibilita di accedere ad un
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tempestivo intervento a domicilio nel caso di improvvisa condizione di non
autosufficienza della persona anziana; la possibilita di attivare interventi di
tipo informativo sui percorsi socio-assistenziali territoriali e di tipo economi-
co, che offrono sostegno alla famiglia durante l'iter per l'instaurazione di un
rapporto lavorativo con un assistente familiare.

L'Umbria dedica al tema dell’assistenza privata di cura un articolo del
Testo unico in materia di sanita e servizi sociali (l.r. 11/2015, art. 307). Nello
specifico, questa parte della norma si occupa del sostegno e della qualifica-
zione dell’attivita di assistenza familiare domiciliare svolta da persone retri-
buite a favore di coloro che hanno bisogno di un supporto quotidiano. A ta-
le riguardo, vengono promosse attivita formative volte a fornire competen-
ze nel lavoro di cura; per le persone straniere sono previste inoltre misure per
assicurare l'apprendimento di base e il miglioramento della conoscenza del-
la lingua, della cultura e della tradizione italiana.

La Valle d’Aosta si occupa dell’assistenza familiare in un atto specifi-
camente dedicato alle persone in condizione di disabilita gravissima e per
persone affette da sclerosi laterale amiotrofica (D.G.R. 484/2022). La delibe-
ra prevede 1’erogazione di un contributo economico connesso a particolari
condizioni di salute, specificando che I'intervento puo6 avvenire a favore del
mantenimento di un assistente personale di cura (professionale) regolarmen-
te assunto oppure come riconoscimento del lavoro di cura informale svol-
to dal caregiver familiare. In secondo luogo, la l.r. 19/2023 — in materia di in-
terventi economici di sostegno e promozione sociale — prevede 1’erogazione
di un contributo mensile per il pagamento di cura professionale domiciliare.

Nella PA di Bolzano, la delibera 1419/2018 (e successive modifiche) nor-
ma il ricovero temporaneo presso le residenze per anziani dell’Alto Adige ap-
provando una serie di disposizioni che hanno 'obiettivo di offrire la possi-
bilita di un recupero ai familiari curanti o al personale di cura privato, solle-
vandoli temporaneamente dall'impegno di cura e accompagnamento in ca-
so di ferie, assenza a causa di improvvisa malattia o altro motivo e sovracca-
rico fisico e/ o psichico.

Infine, nella PA di Trento sono due gli atti che si occupano di assistenza
di cura privata: il primo in ambito di non autosufficienza e gravissima disa-
bilita (legge provinciale 6/1998), che sostiene le famiglie che si prendono cura
tra le mura domestiche di persone non autosufficienti anche avvalendosi di
aiuti esterni a pagamento; il secondo dedicato alla cura di malattie neurode-
generative e di Alzheimer (legge provinciale 8,/2009), che prevede di suppor-

133



134

3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

tare le famiglie dei malati attraverso sostegno economico e sostegno in colla-
borazione con le associazioni di volontariato per facilitare 1’assistenza domi-
ciliare (art. 2, c. g).

n. Servizi per gruppi specifici
Questa dimensione € oggetto di normativa in dieci delle ventuno Regio-
ni e PA italiane.

Regioni con legge dedicata

Tra le Regioni con legge ad hoc, Abruzzo, Emilia-Romagna, Friuli-Vene-
zia Giulia, Lombardia e Sardegna precisano nel testo della norma dedicata i
dettagli per gruppi specifici di caregiver (1"’Abruzzo (") e I'Emilia-Romagna
lo fanno anche con altri atti normativi). Invece, Calabria, Campania e Puglia
non affrontano questo tema.

Tabella 3.27 - Servizi per gruppi specifici nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti
Abruzzo v v
Calabria
Campania
Emilia-Romagna v v
Friuli-Venezia Giulia v
Lombardia v
Puglia
Sardegna v

Il gruppo specifico di prestatori di cure informali cui le normative regio-
nali prestano maggiore attenzione e quello dei giovani caregiver, soprattut-
to rispetto ai percorsi formativi (da quello scolastico a quello universitario):
Emilia-Romagna, Friuli-Venezia Giulia, Lombardia e Sardegna introducono
misure in tal senso.

La norma regionale dell’Emilia-Romagna non prevede servizi ad hoc per

(") La legge regionale dedicata abruzzese introduce la possibilita di erogare contribu-
ti economici per i caregiver familiari che assistono i minori, dando priorita ai soggetti che assi-
stono persone affette da gravissima disabilita che hanno bisogno del monitoraggio e manteni-
mento costante delle funzioni vitali. Al di fuori della legge regionale, la D.G.R. 570/2022 pre-
vede misure in favore del lavoro di cura del genitore-caregiver che assiste minori affetti da una
malattia rara e in condizioni di disabilita gravissima e si occupa nello specifico dei genitori-ca-
regiver di minori.
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gruppi specifici di caregiver, ma le successive linee attuative esplicitano la pos-
sibilita per i servizi territoriali di attivare interventi specifici di supporto a fron-
te di situazioni di particolare fragilita. Tra queste & compresa quella dei giova-
ni caregiver che a causa degli impegni di cura si trovano ad affrontare diffi-
colta in ambito scolastico. Per far fronte a questo problema é possibile stabili-
re un accordo con le scuole affinché sia data la possibilita ai giovani impegna-
ti in compiti di cura di accedere a un piano di studi personalizzato (1. 53/2003,
art. 2, c. 1) o di acquisire crediti formativi legati al riconoscimento del valore del
ruolo di caregiver. Si segnala inoltre che la Regione individua altri gruppi spe-
cifici di caregiver in maniera indiretta legiferando a supporto della gestione di
determinate patologie come la demenza (D.G.R. 2581/1999, D.G.R. 990/2016).

In modo simile rispetto all’Emilia-Romagna, il Friuli-Venezia Giulia tu-
tela con la norma regionale dedicata (art. 4, c. 1) i giovani caregiver impegna-
ti in percorsi di studio mediante accordi ad hoc con 1'Ufficio scolastico regio-
nale, gli Atenei, gli istituti scolastici e i Dipartimenti universitari. In partico-
lare, la legge stabilisce che le Istituzioni partecipanti ai citati accordi adotti-
no gli interventi didattici necessari perché gli studenti caregiver possano rag-
giungere il successo scolastico, al pari degli altri studenti. Anche la Sardegna
tutela i giovani caregiver impegnati in percorsi di studio prevedendo misure
identiche a quelle del Friuli-Venezia Giulia.

La Regione Lombardia tratta la questione in modo simile all’Emilia-Ro-
magna e al Friuli-Venezia Giulia, ma con misure differenti. Il target specifi-
co ¢ infatti sempre quello dei giovani caregiver, ma cambia la misura nei loro
confronti, che si traduce nel riconoscimento dell’esperienza maturata nell’at-
tivita di cura informale ad opera di scuole, universita ed enti accreditati al-
la formazione o al lavoro attraverso la validazione di crediti formativi, di ore
all’interno dei progetti di alternanza scuola-lavoro o nei percorsi per le com-
petenze trasversali e I’orientamento (PCTO) (art. 6, c. 3).

Regioni e PA senza legge dedicata
Nelle Regioni e PA senza legge dedicata, vi sono norme dedicate a grup-
pi specifici di caregiver in sei casi su tredici (*?).

(**) In alcuni contesti regionali, i caregiver di persone disabili sono stati considerati
“gruppi specifici di caregiver”. I soggetti che fanno parte di questa categoria sono stati conside-
rati tali grazie al confronto con i referenti.
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Tabella 3.28 - Servizi per gruppi specifici nelle Regioni e PA senza legge dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti
Basilicata
Lazio 4
Liguria v
Marche
Molise v
PA Bolzano
PA Trento
Piemonte
Sicilia
Toscana 4
Umbria
Valle d’Aosta
Veneto v

Il Lazio, similmente alle Regioni con legge dedicata, si occupa dei
giovani caregiver; Toscana, Umbria e Veneto di caregiver di persone af-
fette da demenze; il Molise ha come target i caregiver di persone disabili.

In particolare, la Regione Lazio prevede l'attivazione di interventi di
supporto scolastico nel caso di caregiver minori o giovani adulti (ad esem-
pio, percorsi di studio personalizzati come per gli studenti con bisogni spe-
ciali) nell’ambito delle “Linee guida regionali per il riconoscimento del ‘care-
giver familiare’, la valorizzazione sociale del ruolo e la promozione di inter-
venti di sostegno” (D.G.R. 341/2021).

La Liguria, nell’ambito del Fondo regionale non autosufficienza, fa rife-
rimento particolare al lavoro di cura svolto a favore di anziani non autosuffi-
cienti e disabili gravissimi (D.G.R. 764/2023).

Il Molise, con il progetto “Dopo di noi” (D.G.R. 391/2023), si occupa di-
rettamente delle persone disabili. I beneficiari degli interventi e dei servizi
sono le persone con disabilita grave, comprese quelle intellettive e del neu-
ro sviluppo, la cui disabilita non € conseguente al naturale invecchiamento o
a patologie connesse alla senilita. I familiari sono beneficiari indiretti di que-
sta misura. L'impegno di spesa complessivo & pari a euro 559.000 (risorse re-
sidue da annualita 2016, 2017 e 2018).

La Toscana dedica due schede del PSSIR 2018-2020 a persone affette da
disabilita e a persone affette da demenza e loro familiari (D.G.R. 273/2020).
Piu nello specifico, la D.G.R. 1402/2017 introduce le linee di indirizzo nel
contesto del Piano regionale per le demenze, prevedendo misure quali centri
di formazione e informazione (Botteghe della salute, i Caffe e gli Atelier Al-



3. LE POLITICHE REGIONALI DI SUPPORTO DEI CAREGIVER INFORMALI

zheimer) che svolgono un ruolo importante per la sensibilizzazione e il sup-
porto dei caregiver. Sempre relativamente all’Alzheimer, ulteriori iniziative,
stimolate anche dalla pandemia da Covid-19, si sono sostanziate nel suppor-
to regionale garantito ad AIMA (Associazione italiana malattia Alzheimer)
quando gli sportelli fisici erano chiusi in periodi di lockdown; a tal proposito,
e stato allestito un portale on line (“Aimacomunica”). Infine, il Fondo nazio-
nale per I’Alzheimer e le demenze (decreto dirigenziale 22907 /2022) prevede
attivita formative e informative, di sensibilizzazione e supporto di caregiver
di persone affette dalle patologie cui e dedicato il Fondo. Tra le attivita previ-
ste vi sono servizi di telemedicina da remoto dedicati espressamente ai pre-
statori di cura nell’ambito della garanzia della continuita assistenziale nei va-
ri setting assistenziali (ad esempio teleconsulto con specialisti e MMG, attivi-
ta di formazione a distanza).

I Veneto individua due target specifici di caregiver: quelli per persone
affette da demenze e quello per persone affette da decadimento cognitivo e
malattia di Parkinson. Di entrambe le casistiche si occupa il progetto regiona-
le “Sollievo”. Le DD.G.R. 1873/2013 e 1489/2017 si concentrano su persone
affette da demenza iniziale o moderata, finanziando una serie di progetti lo-
cali a sostegno dei malati e delle loro famiglie. La logica da cui muove il pro-
getto Sollievo e la promozione di attivita di tipo assistenziale in una fase del-
la malattia che non richiede ancora interventi sanitari e in cui € ancora pos-
sibile lavorare sul potenziamento delle abilita residue sul piano cognitivo e
affettivo delle persone con demenza anche grazie alla collaborazione di vo-
lontari adeguatamente formati. Con D.G.R. 1975/2018, il medesimo progetto
supporta invece persone affette da decadimento cognitivo e malattia di Par-
kinson. La D.G.R. 570/2019 approva invece il Percorso diagnostico terapeuti-
co assistenziale (PDTA) regionale per le demenze e la mappa web a suppor-
to, che dedica uno spazio alla figura del caregiver.

0. Miglioramento della qualita abitativa
Questo aspetto viene trattato in undici delle ventuno Regioni e PA ita-
liane.

Regioni con legge dedicata

Il miglioramento della qualita abitativa viene affrontato in tutte le Re-
gioni con legge regionale dedicata, tranne che in Friuli-Venezia Giulia e Sar-
degna (Tab. 3.29). In Campania e Lombardia, tale aspetto viene normato an-
che con altri atti.
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Tabella 3.29 - Miglioramento della qualita abitativa nelle Regioni con legge dedicata

Regione Legge regionale Altre leggi e iniziative rilevanti
Abruzzo v
Calabria v
Campania v v
Emilia-Romagna v

Friuli-Venezia Giulia

<
AN

Lombardia

<

Puglia

Sardegna

Le Regioni Abruzzo, Calabria, Campania, Emilia-Romagna, Lombardia
e Puglia prevedono nella propria norma regionale dedicata alla cura informa-
le interventi economici per 'adattamento domestico delle abitazioni in cui ri-
siede il care recipient. Il riferimento alle prestazioni economiche & generico in
tutte le normative delle Regioni menzionate: solo la Lombardia e la Sardegna
sono piu specifiche, facendo riferimento all’eliminazione delle barriere archi-
tettoniche, nonché alla fornitura di ausili e presidi utili a prevenire il rischio
da sovraccarico biomeccanico la prima e alla domotica sociale la seconda.

Relativamente ad altri atti normativi, essi sono presenti sia in Campania
che nella stessa Lombardia. In Campania la D.G.R. 124/2021, che istituisce il
Registro regionale dei caregiver familiari, introduce delle prestazioni econo-
miche che possono essere utilizzate per le spese di adeguamento dell’abita-
zione alle esigenze di mobilita della persona disabile assistita (ad esempio,
componenti e accessori domotici, ascensore, montascale) e per le attivita rela-
tive alla pulizia della casa. In Lombardia, la D.G.R. 7769/2018 — “RSA aperta”
— prevede per i caregiver di anziani non autosufficienti anche una forma di
assistenza per 1'adeguamento degli spazi domestici (massimo 3 interventi).

Regioni e PA senza legge dedicata
Tra le Regioni e PA senza legge dedicata, cinque si occupano del tema
del miglioramento della qualita abitativa.

Tabella 3.30 - Miglioramento della qualita abitativa nelle Regioni e PA senza legge
dedicata

Regione Altre leggi e iniziative rilevanti

Basilicata

Lazio

Liguria

44
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Regione Altre leggi e iniziative rilevanti
Marche
Molise v
PA Bolzano v
PA Trento
Piemonte v
Sicilia
Toscana v
Umbria
Valle d’Aosta v
Veneto

In Molise, la legge regionale 13/2014 sul “riordino del sistema regiona-
le integrato degli interventi e dei servizi sociali” disciplina il tema del miglio-
ramento della qualita abitativa nella sezione dedicata alle politiche sociali in-
tegrate. In particolare, la norma prevede l'erogazione di contributi per inter-
venti di adeguamento delle abitazioni, finalizzati a sostenere la permanen-
za nel domicilio familiare di soggetti non autosufficienti (art. 44). Cio & stato
confermato nella successiva D.G.R. 238/2020, che ha approvato il Piano so-
ciale regionale 2020-2022, tuttora vigente.

Il Piemonte inserisce tra gli interventi a supporto dei prestatori di cure
informali le attivita di consulenza per I'adattamento dell’ambiente domesti-
co mediante la D.G.R. 34-3309/2016, che introduce il Progetto di Residenza
sanitaria assistenziale aperta (RSA aperta) (*°).

La Toscana introduce la questione dell’adattamento abitativo nella
D.G.R. 370/2010, parte integrante del Piano integrato sociale regionale. In
particolare, la sezione dedicata alle persone con disabilita e ai loro familia-
ri € volta ad incentivare 1’accessibilita e fruibilita degli ambienti, 1'uso degli
strumenti tecnologici e di comunicazione, finalizzati al miglioramento della
qualita della vita della persona con disabilita, nel contesto abitativo, familia-
re, scolastico, ludico e sociale. Inoltre, il Piano regionale per la non autosuf-
ficienza (PRNA) 2022-2024 (D.G.R. 256/2023) prevede interventi per I'adat-
tamento dell’abitazione alle esigenze della persona con soluzioni domotiche
e tecnologiche che favoriscano la continuita delle relazioni personali e socia-
li a domicilio.

() Si tratta di un’offerta sperimentale di interventi sanitari flessibili e di assistenza tu-
telare (OSS) erogati al domicilio di persone anziane (over 65) non autosufficienti direttamente
dalle Residenze sanitarie assistenziali accreditate dal Servizio sanitario regionale (SSR).
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La Valle d”Aosta affronta questa dimensione con riferimento alle perso-
ne affette da sclerosi laterale amiotrofica (SLA). A tale riguardo, la delibera
(D.G.R. 484/2022) prevede l’erogazione di un contributo economico connes-
so a particolari condizioni di salute delle persone, specificando che l'inter-
vento puo avvenire anche per l'acquisto di ausili e/o il pagamento di lavori
finalizzati all’abbattimento di barriere architettoniche.

3.3.2 Uno sguardo d’insieme

Questo paragrafo conclusivo della sezione dedicata alla macro-catego-
ria “misure e servizi di supporto” fornisce una visione d’insieme sullo sta-
to dell’arte complessivo partendo da una prospettiva trasversale che riguar-
da le Regioni con legge dedicata da un lato e le Regioni e PA senza legge de-
dicata dall’altro.

La tabella 3.3.1 offre una visione globale dello status quo nel momento in
cui e stata realizzata la rilevazione (**). In particolare, la tabella indica se ogni
singola dimensione sia affrontata (in tal caso, cio e indicato dal numero 1) o
meno nel testo delle leggi regionali e in altri atti normativi.

Dall’analisi delle Regioni con legge dedicata, emerge che tutte le nor-
mative regionali affrontano le questioni della distribuzione territoriale dei
servizi e dell’accesso ad essi, dei servizi domiciliari, della formazione e
delle informazioni sulla cura informale. Cio lascia intendere che il tema
dell’accesso sia al centro dell’interesse dei legislatori regionali, che hanno
ben presente I'importanza di garantire accesso ai servizi in territori regio-
nali spesso eterogenei al proprio interno sia sotto il profilo socio-demogra-
fico che geomorfologico. Anche 1’organizzazione dei servizi regionali rien-
tra in tale ottica, cosi come I'importanza di garantire informazioni tramite
cui orientare i prestatori di cure informali ai servizi presenti sul territorio.
La formazione dei caregiver e invece cruciale rispetto alla qualita delle cu-
re fornite. La quasi totalita delle norme regionali (sette su otto) si occupa-
no di conciliazione tra attivita di cura e lavoro, servizi di sollievo e salute
psico-fisica del caregiver. In queste Regioni, tali aspetti sono oggetto di ul-
teriore attenzione anche negli altri atti normativi, con l’eccezione dei ser-
vizi domiciliari.

(**) Come sottolineato in precedenza, dopo la rilevazione, due Regioni (Lazio e Sicilia) si
sono dotate di una legge regionale ad hoc.
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Altri aspetti significativamente presenti sia nelle norme regionali che in
altri atti normativi sono le prestazioni monetarie, la valutazione dei bisogni
dei caregiver e i servizi di sollievo. Gli aspetti meno attenzionati nelle Regio-
ni con legge regionale sono invece i servizi di comunita in genere (affrontati
solo in Emilia-Romagna), la questione delle assistenti private di cura (ogget-
to di normativa solo nella stessa Emilia-Romagna e in Campania) e la previ-
denza, che non é affrontata in nessuna Regione poiché si tratta di una tema-
tica di competenza esclusiva statale. Un elemento di interesse e rappresenta-
to dal fatto che la tematica delle assistenti private di cura risulta poco affron-
tata nelle normative regionali (due su otto), ma tale caratteristica risulta par-
zialmente compensata — in ulteriori quattro Regioni — da altri atti normativi
dedicati a questo aspetto. Cid non avviene invece nel caso dei servizi di co-
munita, che sono affrontati da una sola Regione nel testo di legge (Emilia-Ro-
magna) e da due Regioni in altri interventi normativi (Campania e Puglia).

Per quanto attiene alle Regioni e PA senza legge dedicata, tra le questio-
ni maggiormente oggetto di normativa vi sono, in primis — anche in questo ca-
so — la distribuzione territoriale dei servizi e I’accesso, cosi come le prestazio-
ni monetarie e i servizi di sollievo; tali aspetti sono affrontati in tutte le tredi-
ci Regioni e PA senza legge dedicata. Altri aspetti significativamente presen-
ti sono la formazione specifica, i servizi domiciliari (undici Regioni e PA su
tredici) e quelli residenziali (dieci Regioni e PA), cosi come la valutazione dei
bisogni dei caregiver e la questione delle assistenti private (rispettivamente
dieci e nove tra Regioni e PA); in generale, quest'ultimo aspetto & maggior-
mente presente nelle Regioni e PA dove non vi ¢ una legge regionale.

Le dimensioni meno affrontate sono i servizi di comunita in genere
(quattro tra Regioni e PA), la conciliazione cura-lavoro, i servizi per gruppi
specifici e il miglioramento della qualita abitativa (cinque Regioni e PA). La
previdenza rappresenta anche in questo caso un’eccezione, in quanto & og-
getto di normativa solo nelle PA di Bolzano e di Trento, che —a differenza del-
le altre Regioni — hanno competenza legislativa in questa materia.

Considerando congiuntamente le Regioni con legge dedicata e le Regio-
ni e PA senza legge, le questioni maggiormente affrontate risultano essere la
distribuzione dei servizi e l’accesso, I'informazione e la formazione sulla cu-
ra informale, le prestazioni monetarie, i servizi di sollievo e quelli domicilia-
ri. Con 'eccezione della questione previdenziale per i motivi menzionati, la
tematica in assoluto meno affrontata nel contesto nazionale & quella dei servi-
zi di comunita in genere. Questi rappresentano dunque una delle dimensio-
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ni su cui la produzione normativa regionale e delle PA dovrebbe concentrarsi
in ottica futura. Si tratta infatti di interventi (come facilitazioni per superare
le file in farmacia, uffici pubblici, esercizi commerciali, ecc.) capaci di eserci-
tare un impatto positivo sulla sfera quotidiana di coloro che prestano cure in-
formali, velocizzando o snellendo procedure e consentendo — in senso ampio
—una maggiore qualita della loro vita. Tali misure sono infatti in grado di in-
fluire su altri aspetti come la conciliazione dell’attivita di cura con la vita pri-
vata e professionale, nonché sul benessere psico-fisico del caregiver.

In prospettiva comparata, la conciliazione cura-lavoro e il miglioramen-
to qualita abitativa sono aspetti significativamente pit affrontati nelle Regio-
ni con legge dedicata rispetto a Regioni e PA senza una norma ad hoc sulla cu-
ra informale. In questa prospettiva, tali tematiche dovrebbero essere oggetto
di maggiore attenzione da parte dei policy maker delle Regioni e delle PA che
ad oggi non si sono ancora dotate di una norma per il supporto e il ricono-
scimento della figura del caregiver familiare. Infine, 1’analisi fa emergere co-
me le Regioni e PA — nel quadro delle misure di supporto ai prestatori di cu-
re informali — dovrebbero maggiormente prendere in considerazione anche
i servizi per gruppi specifici di caregiver, che risultano mediamente presen-
ti nelle Regioni con legge ad hoc, ma scarsamente presenti nei contesti senza
legge regionale.

In conclusione, cio che emerge dall’analisi di questa macro-categoria
€ un quadro marcatamente frammentato, in cui gli interventi normativi so-
no tra loro piuttosto eterogenei. In generale, la presenza di una legge dedi-
cata consente un maggiore livello di sistematizzazione rispetto alle Regio-
ni e PA che normano le misure di supporto attraverso altri atti normativi,
nella grande maggioranza dei casi delibere di Giunta regionale o provin-
ciale. Tuttavia, € opportuno sottolineare che la presenza di una legge regio-
nale dedicata non implica necessariamente che vi siano maggiori interven-
ti di supporto, soprattutto nel caso in cui non siano dedicati finanziamen-
ti ad hoc all’attuazione della norma regionale. Infatti, i casi di Lazio, Tosca-
na, Veneto, PA di Bolzano e PA di Trento dimostrano che vi possono essere
significative politiche di supporto anche in assenza di una legge regionale
sulla cura informale.
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Tabella 3.31 - Misure e servizi di supporto: lo status quo complessivo
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3.4. Aspetti trasversali

In questa sezione sono riportati i risultati dell’analisi della produzione
normativa regionale rispetto a tre aspetti “trasversali” ritenuti rilevanti dalle
raccomandazioni internazionali in materia di policy inerenti alle cure infor-
mali: I'equita di genere; i rapporti intergenerazionali; le soluzioni digitali (ba-
sate cioeé sulle tecnologie di informazione e comunicazione).

Dalla tabella 3.32 & possibile anzitutto osservare che la prima delle tema-
tiche analizzate, quella dell’equita di genere, non costituisce oggetto esplicito
di attenzione da parte di nessuna delle leggi regionali dedicate al caregiving
che sono state adottate nel nostro Paese, e viene affrontata solo marginalmen-
te da altri tipi di atti normativi in un numero molto limitato di Regioni (Emi-
lia-Romagna, Basilicata, Lazio e Toscana). Lo stesso si puo affermare rispet-
to alla questione dei rapporti intergenerazionali (menzionati in atti delle Re-
gioni Abruzzo, Calabria, Lazio, Liguria e Veneto, nonché della PA di Bolza-
no), mentre maggiore attenzione sembra essere stata dedicata alla promozio-
ne di soluzioni digitali a supporto dei caregiver informali (affrontata in tota-
le da dieci Regioni, di cui cinque attraverso la legge dedicata al caregiving in-
formale, e sei per il tramite di altro tipo di atto normativo).

Tabella 3.32 - Equita di genere, rapporti intergenerazionali e soluzioni digitali

Presenza di cy Rapporti Soluzioni digitali
legge Equita di genere intergenerazionali (ICT, ecc.)
88! 8 ,
regionale Legge Altri atti Legge Altri atti Legge Altri atti
dedicata regionale | normativi | regionale | normativi | regionale | normativi
Regioni con legge dedicata
l.r. 27 dicem-
Abruzzo bre 2016, n. 3“' 4 c
43 8
. l.r. 7 febbraio L.r.
Calabria 15024, n. 6 12/2018
[.r. 20 novem- 4
Campania |bre 2017, n. ?rt. =
33 8
Emilia-Ro-|l.r. 28 marzo Linee attua-
magna 2014, n.2 L. 6/2014 tive della .r.
Friuli-Vene- | L.r. 24 febbraio art. 4, c.
zia Giulia 2023, n.8 1g
[.r. 30 novem-

. art. 4, c. |D.G.R.
Lombardia ;);e 2022, n. 1-3g 5415/2021
Puglia l.r. 27 febbraio art. 3, c.

2020, n. 3 ig
Sardegna l.r. 24 febbraio
2023,n.8
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Presenza di Equita di Rapporti Soluzioni digitali
legge quita i genere intergenerazionali (ICT etc.)

regionale Legge Altri atti Legge Altri atti Legge Altri atti

dedicata regionale | normativi | regionale | normativi | regionale | normativi
Regioni senza legge dedicata
Basilicata D.GR. D.G.R.

1037/2018 783/2022
Laio® D.G.R. D.GR. |l
341/2021 341/2021 110/2022
Liguria
Marche
Molise
PA Bolzano
PA Trento
Piemonte
Sicilia*
Toscana ;Z?I;; 2020 Bﬁ?;t:.
. 22907/2022
Umbria
Valle
d’Aosta
Veneto D.G.R. D.G.R.
1975/2018 570/2019

*In queste Regioni una legge regionale dedicata all’argomento & stata adottata successivamente al
completamento della presente analisi.

Di seguito si procedera analizzando comparativamente come le Regioni
e le PA affrontano nei propri atti normativi i tre aspetti trasversali qui consi-
derati. Ogni paragrafo si focalizza sulle singole categorie, analizzando prima
lo status quo nelle Regioni con legge dedicata alla cura informale, e in secon-
da battuta quello delle Regioni e PA senza legge dedicata.

a. Equita di genere

Regioni con legge dedicata

Come anticipato nel precedente paragrafo, solo quattro Regioni prendo-
no in esame in modo esplicito questo argomento in relazione alle cure infor-
mali, e di esse una sola ha adottato una legge regionale dedicata, 'Emilia-Ro-
magna, che pero lo fa attraverso un’altra legge regionale, la 6/2014 (“Legge
quadro per la parita e contro le discriminazioni di genere”). Questo atto mi-
ra, nell’ambito delle misure volte a favorire la conciliazione tra attivita di cu-
ra non retribuite e attivita professionali, a rimuovere ogni forma di disugua-
glianza e di discriminazione (diretta o indiretta) nei confronti delle persone,
con particolare riferimento alle donne. Cio si esplicita nell’articolo 33, incen-
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trato sulla “Strategia per la conciliazione e I'armonizzazione”, che promuo-
ve iniziative per la conciliazione dei tempi di vita, di lavoro e di cura delle
donne, e per il riequilibrio dei carichi di cura all'interno della coppia (comma
2). Inoltre, la Regione si impegna a favorire I'implementazione del sistema di
conciliazione e di accesso “ai servizi di assistenza e di cura per anziani e ma-
lati a domicilio, anche mediante ’erogazione di assegni di servizio alle fami-
glie residenti nel territorio regionale rispondenti a criteri di difficolta oggetti-
vi” (comma 3d) e, pit1 nello specifico, a riconoscere e a sostenere l'attivita del
caregiver familiare nelle sue diverse sfaccettature (comma 3e).

Regioni e PA senza legge dedicata

Tra le Regioni senza una legge dedicata ai caregiver, tre hanno legifera-
to in materia di equita di genere, seppure con modalita che appaiono piut-
tosto generiche e blande rispetto a quelle sopra individuate per I’Emilia-Ro-
magna. Tra queste, la Basilicata, che con la sua D.G.R. 1037/2018 mira a fa-
vorire la domiciliarita dei non autosufficienti attraverso prestazioni mone-
tarie rivolte ai familiari, menzionando in particolare le caregiver donne co-
me beneficiarie di tali supporti, specificando che “svolgono in questo set-
tore un ruolo fondamentale e molto spesso di supplenza per la insufficien-
za dei servizi attivi”.

Questo riconoscimento viene formulato anche dalla D.G.R. 341/2021
della Regione Lazio, che menziona il fatto che “I’onere di cura in ambito fa-
miliare ricade, principalmente, sulla donna, spesso unica convivente della
persona con disabilita”, e per questo motivo individua le donne come parti-
colari beneficiarie delle misure per i caregiver.

La Regione Toscana arriva ad inserire un esplicito riferimento all’ar-
gomento nel suo Piano sanitario e sociale integrato regionale (PSSIR) per il
triennio 2018-2020, menzionando il pit1 elevato “stress psico-sociale e lavora-
tivo” delle donne caregiver quale effetto del loro maggiore impegno nell’atti-
vita di cura informale, e facendo quindi intendere come le misure per i care-
giver le debbano interessare in particolar modo.

b. Rapporti intergenerazionali

Regioni con legge dedicata

La tematica dei rapporti intergenerazionali quale aspetto trasversale e
stata oggetto di esplicita attenzione da parte di una sola delle Regioni che di-
spongono di una legge regionale dedicata alle cure informali, la quale tutta-
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via lo ha fatto attraverso un diverso atto normativo (e quindi non all’interno
della legge dedicata alle cure informali). Si tratta della Regione Calabria, che
ha affrontato la questione attraverso la legge regionale 12/2018 (“Norme in
materia di tutela, promozione e valorizzazione dell’'invecchiamento attivo”),
la quale prevede una serie di azioni volte al miglioramento dei rapporti fa-
miliari e intergenerazionali utili al superamento “dell’ospedalizzazione non
necessaria e a favorire la domiciliarita e I’accudimento della persona anziana
nel contesto familiare” (art. 6, c. 3), come ad esempio I'organizzazione di in-
contri formativi e interventi che facilitino I'inclusione sociale attiva.

Regioni e PA senza legge dedicata

Due sono le Regioni senza legge dedicata che hanno legiferato sul care-
giving informale in connessione alla tematica dei rapporti intergeneraziona-
li: il Lazio e il Veneto.

Per quanto riguarda la prima, la D.G.R. 341/2021 del Lazio prevede 'at-
tivazione di interventi di supporto scolastico nel caso di caregiver minori o
giovani adulti che si occupano di persone non autosufficienti (comprese quel-
le in eta anziana), ad esempio promuovendo percorsi di studio personalizza-
ti, similmente a quanto gia avviene per gli studenti con bisogni speciali.

La Regione Veneto, attraverso la D.G.R. 1975/2018 (inerente al “Proget-
to regionale Sollievo a favore delle persone affette da decadimento cognitivo
e malattia di Parkinson”, avviato con D.G.R. n. 1873/2013), ha previsto la co-
stituzione di un gruppo di lavoro composto da esperti e tecnici con 1"obietti-
vo di monitorare le attivita degli oltre 140 centri di sollievo attivati sul terri-
torio. Tale monitoraggio ha evidenziato, tra le altre cose, che degli oltre 1.400
volontari impegnati in tali centri, molti sono in eta giovanile, per cui emer-
ge che il progetto “Sollievo” e stato in grado di promuovere anche l'interge-
nerazionalita attraverso la valorizzazione e il supporto dell'impegno dei gio-
vani volontari.

c. Soluzioni digitali

Come anticipato in apertura di capitolo, rispetto ai precedenti aspetti
trasversali la promozione di soluzioni digitali a supporto dei caregiver infor-
mali ha ricevuto maggiore attenzione dai legislatori regionali, che vi si sono
dedicati in ben dieci Regioni. Di queste, cinque lo hanno fatto attraverso sin-
gole disposizioni all'interno della legge dedicata al caregiving informale, e
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sei per il tramite di altro tipo di atto normativo (la Lombardia con entrambe
le tipologie normative), cosi come di seguito illustrato.

Regioni con legge dedicata

La Regione Abruzzo affronta questo aspetto attraverso le intenzioni
espresse dall’art. 4, c. 2g della sua legge regionale 43/2016, in cui viene spe-
cificato che la Regione, nei limiti delle risorse disponibili, ha il compito di fa-
vorire “la creazione di canali di comunicazione privilegiati che facilitino il co-
stante rapporto fra operatori e caregiver, anche impiegando le nuove tecnolo-
gie della comunicazione ed informazione (ICT)”.

Un simile approccio in materia ¢ adottato dalla Regione Campania, co-
me testimoniato dalla formulazione pressoché identica che caratterizza l'art.
4, c. 1 della sua legge regionale 33/2017.

La legge 2/2014 adottata dalla Regione Emilia-Romagna non considera
questo aspetto specifico, che viene pero introdotto dalle successive linee at-
tuative, le quali prevedono di contemplare, tra le possibili azioni di sostegno
al benessere del caregiver, le opportunita offerte dall’ Information Communica-
tion Technology (ICT), come ad esempio le tecnologie touch, il telesoccorso e la
teleassistenza.

La promozione dell'impiego delle tecnologie della comunicazione e
dell'informazione (ICT) per la creazione di “canali di comunicazione privile-
giati” tra operatori e caregiver e disposta anche dalle leggi regionali dedicate
a questi ultimi del Friuli-Venezia Giulia (art. 4, c. 1g della legge 8/2023) e del-
la Lombardia (art. 4, c. 1-3g della legge 23/2022). In quest’ultima Regione tut-
tavia viene anche disposta, per mezzo della D.G.R. 5415/2021 inerente al set-
tore dell’autismo, I’erogazione di interventi in modalita remota attraverso gli
strumenti della telemedicina a sostegno delle famiglie degli utenti, sia al mo-
mento della diagnosi sia per lo svolgimento di attivita di training.

L’adozione di soluzioni digitali & promossa in Puglia in relazione al mi-
glioramento della qualita abitativa, richiamato dall’art. 3, c. 1-b della legge re-
gionale 3/2020, la quale prevede da parte della Regione interventi economici
per la domotica sociale al fine di potenziare la fruibilita delle abitazioni degli
assistiti e dei loro caregiver.

In Toscana, infine, il decreto dirigenziale 22907/2022 (“Fondo naziona-
le per I’Alzheimer e le demenze”) dispone una serie di misure a sostegno di
famiglie e caregiver che convivono con persone con demenza, tra cui servi-
zi di telemedicina da remoto dedicati espressamente ai prestatori di cura, al
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fine di garantire la continuita assistenziale nei vari setting di cura (ad esem-
pio il teleconsulto con specialisti e MMG, e attivita di formazione a distanza).

Regioni e PA senza legge dedicata

La Basilicata, attraverso la sua D.G.R. 783/2022, ha previsto la creazione
di canali di comunicazione specifici, anche con I'impiego delle nuove tecno-
logie della comunicazione e informazione, al fine di facilitare il rapporto tra
operatori e caregiver familiari.

L’art. 10, c. 11 della legge regionale n. 10/2022 del Lazio (**) (“Promozio-
ne delle politiche a favore dei diritti delle persone con disabilita”) introduce
I'elemento delle nuove tecnologie per la cura di persone affette da disabilita
grave, stabilendo che la Regione promuove nuovi modelli di presa in carico e
di supporto sanitario, compreso il ricorso alla telemedicina anche attraverso
il coinvolgimento dei caregiver.

La promozione di supporti digitali si & concretizzata in Veneto attraver-
so la D.G.R. 570/2019, con cui la Regione ha adottato il percorso diagnostico
terapeutico assistenziale (PDTA) per le demenze che, tra gli strumenti previ-
sti a sostegno della domiciliarita, include una “mappa per le demenze”, ac-
cessibile all'indirizzo Internet http://demenze.regione.veneto.it, avente 1'o-
biettivo di supportare tutti gli attori che partecipano alla cura e gestione di
persone con demenza, comprese le loro famiglie. Tale strumento digitale e ar-
ticolato in sei sezioni. La prima — intitolata “io sono” — consente di accedere
a informazioni specifiche a seconda di quale sia il ruolo dell'utente (medico
di famiglia, paziente, familiare/caregiver, medico specialista e psicologo del
CDCD, infermiere, assistente sociale), e mira ad orientare i fruitori nell’uti-
lizzo dei servizi, fornire informazioni sulla demenza e migliorare il rapporto
tra professionisti, malati e loro familiari. La sotto-sezione “familiare, caregi-
ver” fornisce informazioni comprensibili sulla malattia e sui suoi sintomi, in-
dicazioni sui servizi disponibili, informazioni relative alla cura informale per
questa specifica patologia e un focus sui possibili bisogni del caregiver. La se-
conda parte — denominata “i luoghi” — contiene la georeferenziazione del-
le sedi dei vari servizi socio-sanitari, compresi i Centri di sollievo, le struttu-
re residenziali e semi-residenziali e le associazioni del settore, nonché infor-
mazioni su organizzazioni e societa scientifiche impegnate in questo ambito,

() In questa Regione ¢ stata recentemente adottata una legge dedicata ai caregiver fami-
liari, successivamente alla chiusura dell’analisi su cui si basa il presente volume (per una sinte-
si della legge cfr. 'appendice a questo capitolo).
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compresi gli eventi da queste organizzati. La terza sezione — “servizi” — for-
nisce informazioni relative a tutti i servizi rivolti alle persone con demenza
(sanitari, socio-sanitari, ma anche assistenziali e di supporto economico). La
quarta parte € dedicata al PDTA delle demenze, alla normativa di riferimento
e agli aggiornamenti epidemiologici, con una serie di appositi link interni al
sito che collegano le sezioni sopra descritte alle pagine del PDTA. La quinta
sezione — denominata “come assistere”— contiene alcuni consigli pratici sulla
gestione del malato (ad esempio sulla comunicazione), mentre 1'ultima rac-
coglie le cosiddette “buone pratiche” ed e divisa in due sottosezioni: “artico-
li e pubblicazioni” e “testimonianze”.

d. Uno sguardo d’insieme

Le tre tematiche trasversali qui prese in esame non ricevono, nel com-
plesso, una grande attenzione da parte dei legislatori regionali e delle PA.
Questo riguarda in misura particolarmente — e forse sorprendentemente — ac-
centuata la questione di genere, cui tanta letteratura si & invece tradizional-
mente rivolta per sottolinearne la forte relazione con la tematica delle cure in-
formali. Nessuna legge regionale in materia affronta esplicitamente il nesso
tra i due ambiti, e solo pochissime disposizioni di altro tipo spendono qual-
che parola per sottolineare la necessita di un riequilibrio dei carichi di cura
e/o di intervenire per contrastare le diseguaglianze che da tale disequilibrio
discendono e si perpetuano.

Poco diversa la situazione per quanto riguarda i rapporti intergenera-
zionali, altro fattore trascurato dalla stragrande maggioranza delle ammini-
strazioni regionali/provinciali, e che tanto invece potrebbe svolgere in termi-
ni di una (re)distribuzione dell’attivita di cura a sollievo dei caregiver infor-
mali pit1 a rischio di penalizzazione, per il ruolo di generazione “sandwich”
e le limitate possibilita di conciliazione che li caratterizzano.

Generalmente piu affrontata — in circa la meta delle Regioni — la temati-
ca delle soluzioni digitali e tecnologiche a supporto dei caregiver informali,
anche se il pit1 delle volte ci0 avviene secondo un’ottica “programmatoria”, e
non di individuazione di interventi e misure concreti, cosa questa riscontra-
bile in un numero di Regioni inferiore alle dita di una mano.

Per tutte e tre le tematiche si puo pertanto concludere che tanto rima-
ne da fare rispetto a quanto prevedrebbero le raccomandazioni internaziona-
li in materia.
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Appendice (*)

Sintesi dei principali contenuti delle leggi regionali
di recente adozione

Di seguito sono presentate le sintesi dei principali contenuti delle leggi regionali adot-
tate in materia di caregiving informale dalle Regioni Lazio e Sicilia, non considerate nel
presente lavoro perché presentate successivamente alla chiusura della rilevazione dati
qui condotta.

1. Regione Lazio

Legge regionale 11 aprile 2024, n. 5 “Disposizioni per il riconoscimento e il sostegno
del caregiver familiare”

L'11 aprile 2024 il Consiglio regionale della Regione Lazio ha approvato la legge n. 5 fi-
nalizzata al riconoscimento e al sostegno del caregiver familiare. La promulgazione di
questa legge porta a compimento un processo che era stato avviato con la l.r. 11/2016,
rafforzandone i presupposti. Di seguito vengono analizzati i principali punti della legge.

L'articolo 1 esplicita le finalita del dispositivo, riconoscendo e promuovendo la cura fa-
miliare e la solidarieta come “beni sociali in un’ottica di responsabilizzazione diffusa e
di sviluppo di comunita” (c. 1). La Regione riconosce inoltre il “valore sociale ed eco-
nomico dell’attivita del caregiver familiare quale componente della rete di assistenza
alla persona e del sistema integrato degli interventi e dei servizi sociali e sanitari regio-
nali”, favorendone la partecipazione alla programmazione sociale, socio-sanitaria e sa-
nitaria (c. 2). Tale programmazione prevede azioni dirette a supporto del caregiver fa-
miliare, che viene riconosciuto inoltre come persona autonoma, titolare di diritti indi-
viduali propri, diversi da quelli dell’assistito, destinandovi “risorse aggiuntive rispetto a
quelle previste per il sostegno alle persone con disabilita” (c. 4).

[l secondo articolo definisce il caregiver familiare — ai sensi dell’articolo 1, comma 255,
della legge 27 dicembre 2017, n. 205 — come “la persona che assiste e si prende cura
del coniuge, dell’altra parte dell’unione civile tra persone dello stesso sesso o del con-
vivente di fatto [...], di un familiare o di un affine entro il secondo grado, ovvero [...]
di un familiare entro il terzo grado che, a causa di malattia, infermita o disabilita, an-
che croniche o degenerative, non sia autosufficiente e in grado di prendersi cura di sé,
sia riconosciuto invalido in quanto bisognoso di assistenza globale e continua di lunga
durata [...] o sia titolare di indennita di accompagnamento” (c. 1). Il comma 2 dellarti-

(*) Gli autori di questa Appendice sono Federico Sofritti (per la legge della Regione Lazio)
e Cristina Calvi (per la legge della Regione Sicilia).
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colo estende lo status di caregiver a coloro che, in mancanza di familiari dell’assistito,
convivono con la persona bisognosa di assistenza. Questa figura svolge la propria atti-
vita di cura nell’ambito del Piano personalizzato di assistenza ex art. 9 della sopra ci-
tata legge regionale 10 agosto 2016, n. 11 (c. 3), anche nel caso in cui la persona assi-
stita sia ricoverata in una struttura residenziale (c. 4). Il comma 5 precisa invece che il
caregiver familiare & una figura distinta da quelle professionistiche preposte all’accudi-
mento e alla cura, il cui rapporto di lavoro e disciplinato da contratti collettivi nazionali.

L'articolo 3 disciplina il riconoscimento dello status di caregiver attraverso la “card del
caregiver”: la richiesta di riconoscimento va effettuata ai competenti servizi territoriali
che provvedono entro novanta giorni mediante I'adozione di un’apposita scheda all’in-
terno del Piano personalizzato (c. 2). A questo scopo, € previsto il rilascio di un appo-
sito tesserino identificativo denominato “card del caregiver” (c. 3). Lo status decade in
caso di morte della persona assistita o di cessazione della convivenza con essa (c. 5).
[l comma 6 prevede che la Giunta regionale definisca, con propria deliberazione entro
sessanta giorni dalla data di entrata in vigore della legge, delle Linee guida per le pro-
cedure di riconoscimento del caregiver.

L'articolo 4 stabilisce che la rete di sostegno al caregiver familiare & costituita dal sistema
integrato dei servizi sociali, socio-sanitari e sanitari e dalle reti di solidarieta presenti sul
territorio (c. 1). Nello specifico, il comma 2 individua i componenti della rete nei seguen-
ti soggetti: il case manager come figura di riferimento e referente del caregiver nell’ambito
del Piano personalizzato; il medico di medicina generale o il pediatra di libera scelta, qua-
le referente terapeutico della persona che necessita di assistenza; gli operatori dei servizi
socio-assistenziali, socio-sanitari e sanitari; “le consulte, le associazioni territoriali di rife-
rimento, le associazioni familiari, gli enti del terzo settore, le rappresentanze dei caregiver
familiari, le Agenzie di vita indipendente, il volontariato, la solidarieta di vicinato e ogni
altra rete e relazione, anche informale, a supporto delle attivita del caregiver familiare”.

L'articolo 5 disciplina i rapporti con i servizi sociali, socio-sanitari e sanitari, che rico-
noscono il caregiver familiare come “elemento integrante della rete del welfare locale,
assicurando il sostegno e I'affiancamento necessari a sostenere la qualita dell’attivita di
cura e assistenza”. In particolare, tali servizi hanno il compito di fornire informazioni in
merito alle problematiche della persona che necessita di cura ed assistenza, ai suoi bi-
sogni assistenziali e alle cure necessarie, ai diritti e ai criteri di accesso alle prestazioni
integrate nonché alle diverse opportunita e risorse presenti sul territorio che possano es-
sere di sostegno all’attivita di assistenza e di cura (c. 2). [l comma 3 stabilisce che il ca-
regiver svolge “il ruolo di facilitatore attraverso il coinvolgimento attivo, da parte dei ser-
vizi socio-assistenziali, nel percorso di valutazione, definizione e realizzazione del Pia-
no personalizzato e assume gli impegni concordati in accordo con la persona assistita”.
E previsto inoltre che, nei casi di emergenza che richiedono la necessita di sostituire il
caregiver, le soluzioni siano condivise con lo stesso e comportino la ridefinizione del
Piano personalizzato qualora la situazione imprevista assuma carattere di stabilita (c. 4).
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L'articolo 6 specifica gli interventi previsti a favore del caregiver familiare: I'informazio-
ne, I'orientamento e I"affiancamento per I’accesso ai servizi necessari ai fini assistenzia-
li (anche attraverso sportelli front office nei Punti unici di accesso, apposite sezioni sui
portali Internet e numeri verdi); Iattivita formativa per il corretto svolgimento della fun-
zione di cura ed assistenza mediante corsi gratuiti; supporto psicologico per prevenire
situazioni di malessere o isolamento; servizi di sollievo; domiciliarizzazione delle vi-
site specialistiche nei casi di difficolta di spostamento della persona assistita; interventi
per agevolare l'ingresso e la permanenza del caregiver nei reparti di pronto soccorso e
di degenza. Sono inoltre previste altre facilitazioni quali: intese ed accordi con compa-
gnie assicurative che prevedano agevolazioni per la stipula di polizze infortuni per ca-
regiver, responsabilita civile o previdenza integrativa; gruppi di auto e mutuo aiuto; fa-
cilitazioni nel disbrigo di pratiche amministrative; la creazione di canali pubblici di co-
municazione privilegiati, anche con I'impiego delle nuove tecnologie della comunica-
zione e informazione; I’accordo tra rappresentanti delle farmacie regionali per la con-
segna dei dispositivi e dei farmaci a domicilio. E previsto che la Giunta regionale pro-
grammi annualmente — con propria deliberazione e su proposta dell’assessore compe-
tente in materia di politiche sociali — I"utilizzo delle risorse disponibili relative agli in-
terventi previsti dalla legge, stabilendone le priorita.

L'articolo 7 stabilisce che la Regione finanzi, in via sperimentale, il budget personale
del caregiver con un contributo a fondo perduto finalizzato a sostenere spese connes-
se alla cura della propria persona, al tempo libero, alla formazione e all’aggiornamen-
to professionale presso centri autorizzati o accreditati dalla Regione. La soglia massima
ISEE per I"accesso al contributo & di 24.000 euro.

L'articolo 8 norma il riconoscimento delle competenze maturate dal caregiver familia-
re, ai fini del riconoscimento di crediti formativi di frequenza nell’ambito di percorsi
formali volti all’acquisizione di competenze o dell’attestato di qualifica relativo a profi-
li presenti nel repertorio regionale.

L'articolo 9 sostiene la conciliazione tra attivita lavorativa e attivita di cura e di assisten-
za attraverso la promozione di intese e accordi con le associazioni datoriali (c. 1). A
tale scopo & inoltre istituito un tavolo tecnico, composto dai direttori delle direzioni re-
gionali competenti in materia di inclusione sociale, lavoro e pari opportunita, dal Presi-
dente della Consulta per i problemi della disabilita e dell’handicap, da un soggetto de-
signato, rispettivamente, dagli organismi di rappresentanza degli enti del terzo settore,
dagli organismi di rappresentanza dei caregiver familiari, dagli organismi di rappresen-
tanza delle associazioni familiari nonché dalle parti sociali e datoriali.

L'articolo 10 introduce iniziative per i giovani caregiver familiari in ambito scolastico e
universitario, ad esempio in forma di CFU o agevolazioni economiche per le tasse uni-
versitarie (c. 2), mentre ’articolo 11 norma le iniziative di sensibilizzazione e informa-
zione e istituisce la Giornata del caregiver familiare.
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L'articolo 13 introduce una clausola valutativa, disponendo che la Giunta regionale,
con cadenza biennale, presenti al Comitato per il monitoraggio dell’attuazione delle
leggi e la valutazione degli effetti delle politiche regionali e alla Commissione consilia-
re competente una relazione contenente numero di caregiver familiari riconosciuti, ini-
ziative promosse, utilizzo del budget personale ed eventuali criticita riscontrate.

Infine, 'articolo 14 contiene le disposizioni finanziarie e stabilisce che gli oneri della
legge siano definiti annualmente nell’ambito della deliberazione di programmazione.
L'autorizzazione di spesa € pari a complessivi euro 5.000.000 per ciascuna annualita
del triennio 2024-2026. Per queste tre annualita, le risorse sono stanziate attraverso il
fondo speciale di cui al programma 03 “Altri fondi” della missione 20 “Fondi e accan-
tonamenti”. E inoltre previsto che, a partire dall’anno 2027, alla copertura degli oneri si
provveda a valere sullo stanziamento autorizzato ai sensi della legge di bilancio di pre-
visione finanziario regionale. Per ciascuna annualita del triennio 2024-2026 una quota
massima di 50.000 euro & destinata agli interventi relativi all’istituzione della Giorna-
ta del caregiver familiare (c. 2). E infine stabilito che, per I'attuazione della legge, con-
corrano risorse legate ai programmi cofinanziati con i fondi strutturali e di investimen-
to europei (SIE) per gli anni 2021-2027 relativi al Programma operativo FSE+, OP4 —
Un’Europa piti sociale e inclusiva, nonché le risorse relative alle leggi regionali 7/2021
— per quanto riguarda la promozione della conciliazione tra attivita lavorativa e attivita
di cura e assistenza — e 5/2021 — per quanto attiene all’attivita informativa relativa al ser-
vizio in favore delle persone con disabilita grave non collaboranti (c. 4) —.

2. Regione Sicilia

Legge regionale 21 marzo 2024, n. 5 “Riconoscimento e valorizzazione della figura del
caregiver familiare”

[l primo articolo, dedicato ai “Principi e alle finalita”, da una parte sottolinea come la
Regione promuova la solidarieta familiare e “la cura non professionale e gratuita pre-
stata nei confronti di coloro che necessitano di assistenza a lungo termine [...]" (c. 1),
dall’altra individua le istituzioni e “i soggetti” (ovvero, la Regione, le Aziende sanitarie
provinciali, i distretti socio-sanitari, le Case di comunita — con i medici di medicina ge-
nerale e i pediatri di libera scelta che vi lavorano —, i Comuni, le istituzioni scolastiche
e gli enti di terzo settore) chiamati a collaborare per I'attuazione degli interventi previ-
sti dalla norma.

[l secondo articolo della legge e dedicato al riconoscimento e alla valorizzazione del-
la figura del “caregiver familiare”: al c. 1 si puntualizza che la Regione sceglie di adot-
tare la definizione di caregiver familiare presente nella legge nazionale 205/2017 (“Bi-
lancio di previsione dello Stato per I’anno finanziario 2018 e bilancio pluriennale per
il triennio 2018-2020”, art. 1 c. 255); mentre il c. 2 esplicita come il caregiver familia-
re sia riconosciuto come soggetto che volontariamente si assume responsabilita di cura
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“nell’atto di presa in carico” dell’assistito da parte del Servizio sanitario regionale o dei
servizi sociali. La volontarieta che deve caratterizzare I'attivita di cura svolta dal care-
giver e ribadita nel c. 6 dello stesso articolo, insieme al principio secondo il quale chi
presta cure informali puo avvalersi di “specifici corsi formativi”. Al rapporto tra servizi
di cura formale e attivita di cura informale sono, invece, dedicati i commi 3, 4 e 5 del-
lo stesso articolo. In particolare, la legge stabilisce che, nell’ambito del Piano assisten-
ziale individuale (PAI), Iattivita del caregiver si integri con quella dei servizi sociali, so-
cio-sanitari e sanitari senza sostituire mai l'assistenza professionale sanitaria e/o sociale
di cui potrebbe aver bisogno I'assistito. In ogni caso, il prestatore di cure informali puo
sempre fare riferimento ai servizi territoriali, interagendo con i servizi pubblici e privati,
e puo avvalersi anche del lavoro privato di cura. Il caregiver familiare ¢, inoltre, “coin-
volto nel percorso di valutazione, di definizione del PAI” (c. 7) e il suo ruolo, nel caso
di assistiti maggiorenni, puo essere ricoperto da un unico familiare (c. 8).

L'articolo 3, invece, stabilisce quali siano i principali compiti che la Regione deve svol-
gere per “favorire il riconoscimento e l'integrazione dell’attivita del caregiver familia-
re”: dal prevedere interventi di sostegno, anche economico, per I'adattamento dell’am-
biente domestico e per la fornitura di ausili e presidi utili per agevolare la permanen-
za a domicilio dell’assistito, alla collaborazione con le associazioni datoriali utile per
favorire la conciliazione tra le attivita di cura e il lavoro remunerato; dalla promozio-
ne di iniziative di informazione e orientamento, anche rispetto allo status quo dei ser-
vizi dedicati (sociali, socio-sanitari e sanitari), alle attivita utili per favorire la comuni-
cazione con i professionisti sanitari e sociali e per agevolare I'integrazione del caregi-
ver con la stessa rete dei servizi. Infine, nello stesso articolo, si prevede di promuovere
il welfare di prossimita, anche grazie al coinvolgimento del terzo settore, nell’ottica di
ridurre il rischio di isolamento sociale del caregiver; e di sviluppare programmi di ag-
giornamento per il personale sanitario e sociale centrati sulla valorizzazione della figu-
ra del caregiver familiare.

L'articolo 4 stabilisce che i Comuni favoriscano le attivita dei caregiver grazie alle azio-
ni dei servizi sociali.

L'articolo 5 sancisce i compiti delle Aziende sanitarie provinciali (ASP). Esse sono chia-
mate a riconoscere e a definire il ruolo che il caregiver familiare deve avere nella rete
di cura e del welfare locale, nonché a stabilire le modalita attraverso le quali quest’ul-
timo viene coinvolto nel percorso di cura dell’assistito (anche mediante attivita specifi-
che di formazione e addestramento). Le ASP devono, inoltre, assicurare nell’ambito del-
la propria programmazione: informazioni ad hoc e affiancamento per I’accesso ai servi-
zi assistenziali; soluzioni per far fronte a situazioni emergenziali che coinvolgono I'as-
sistito; supporto psicologico anche attraverso I'utilizzo della telemedicina; interventi di
sollievo; informazioni puntuali sulle condizioni dell’assistito e sui criteri di accesso alle
prestazioni integrate, oltre che sulle risorse presenti sul territorio a favore dellattivita di
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cura. Infine, ogni ASP deve procedere all’individuazione di un responsabile delle azio-
ni di supporto ai caregiver familiari, nonché al censimento e al monitoraggio delle atti-
vita di cura prestate dai caregiver nell’ottica di “verificare il risparmio di spesa derivante
dal mancato ricovero degli assistiti in strutture ospedaliere di lungodegenza o in struttu-
re per anziani non autosufficienti” (art. 5, c. 4).

L'articolo 6 e dedicato alla rete di sostegno del caregiver familiare. Essa & costituita dal
case manager del PAl, dal responsabile dell’ASP per il coordinamento delle attivita di
supporto ai caregiver, dal medico di medicina generale, dal pediatra di libera scelta e
dall’infermiere di comunita, dai servizi sociali, socio-sanitari, sanitari e specialistici sa-
nitari, oltre che dagli enti di terzo settore accreditati.

L'articolo 7 si focalizza sul riconoscimento delle competenze dei caregiver e sul loro in-
serimento lavorativo. A questo proposito, la Regione si impegna a promuovere percor-
si formativi specifici per chi ha rivestito (o riveste) il ruolo di caregiver familiare, “nel
rispetto del sistema di formazione professionale” (art. 7, c. 1). Si stabilisce inoltre che
le competenze acquisite dal caregiver e certificate “possano essere riconosciute ai fini
dell’attribuzione di crediti formativi per I'accesso ad ulteriori percorsi formativi del si-
stema regionale in ambito di assistenza alla persona” (art. 7, c. 2).

L'articolo otto stabilisce le modalita con cui la Regione, in collaborazione con i Comu-
ni e i distretti socio-sanitari, coinvolge il terzo settore nelle attivita di supporto ai care-
giver familiari. Nello specifico, si tratta di iniziative di informazione e formazione de-
dicate alla sensibilizzazione della comunita rispetto al tema della cura, della non auto-
sufficienza e della disabilita; e, allo stesso tempo, della partecipazione del terzo setto-
re alla programmazione degli interventi per la salute e il benessere delle persone disa-
bili o non autosufficienti.

La legge siciliana introduce, inoltre, la cosiddetta “Clausola valutativa” (art. 9) che
prevede la stesura di una relazione annuale — dopo il primo anno — e successivamen-
te a cadenza biennale che descriva, tra le altre cose, gli interventi realizzati in attua-
zione della legge stessa, oltre alle eventuali criticita emerse e alla distribuzione sul
territorio della popolazione che necessita di assistenza e cure. La norma stabilisce in-
fine una copertura finanziaria di massimo “500 migliaia di euro annui per ciascuno
degli esercizi finanziari 2024-2027" (art. 10, c. 1), proveniente dal Programma regio-
nale FSE+ 2021-2027.

| contenuti della legge 5/2024 che abbiamo brevemente presentato sono piuttosto in li-
nea con le altre leggi regionali gia vigenti sul tema, anche se sembra opportuno segna-
lare come questo dispositivo normativo non riconosca esplicitamente il caregiver come
soggetto autonomo e titolare di diritti individuali diversi da quelli dell’assistito. Allo stes-
so modo, non si fa cenno al fatto che il caregiver stesso sia portatore di bisogni da va-
lutare e tenere in considerazione anche rispetto alla possibilita di assumere responsa-
bilita di cura.



4. Conclusioni (*)

L’analisi qui presentata ha esaminato lo status quo delle politiche regio-
nali e delle due Provincie autonome a supporto dei caregiver informali di
persone anziane non autosufficienti in Italia. Diversi sono gli elementi chia-
ve emersi dall’indagine. In primo luogo, la definizione di chi sia il/la caregi-
ver informale.

Sebbene si tratti di una figura fondamentale, uno dei pilastri di tutti i si-
stemi di LTC, compreso quello italiano, e spesso 1'unico sostegno a disposi-
zione della maggioranza di coloro che necessitano di cure a lungo termine
(Rocard e Llena-Nozal, 2022), la mancanza di univocita definitoria di questa
figura all'interno delle politiche regionali del nostro Paese sembra riflettere
una maturita piuttosto scarsa di queste ultime, che appaiono ancora in fase di
esplorazione, di assestamento, perfino rispetto al “chi” sia meritevole di sup-
porto pubblico per i compiti assistenziali svolti. Le definizioni di caregiver
proposte all’interno delle politiche regionali variano, infatti, da formulazioni
pit restrittive (perché piu familiste, vincolate cioe al legame di parentela esi-
stente tra il prestatore di cure informali e 'assistito) — adottate dalla maggior
parte delle amministrazioni regionali e delle PA — ad accezioni pil inclusive
(in quanto basate sul legame affettivo, in linea con le raccomandazioni inter-
nazionali in materia). Tutto cid sembra suggerire quanto sia ancora lunga la
strada da compiere verso una piena valorizzazione della figura del caregiver
informale nel nostro sistema di welfare, soprattutto se si pensa alla tendenza,
ormai consolidata in altri Paesi europei, di allargare lo spettro di applicazio-
ne di questo termine a persone che, pur non facendo parte delle cerchia fami-
liare, hanno rapporti stabili con il care recipient e se ne prendono cura (in que-
sto caso il riferimento puo essere alla rete di vicinato, agli amici e/o ai volon-
tari del terzo settore). Se 'ampliamento della categoria di persone che potreb-

(*) Gli autori di questo capitolo sono Giovanni Lamura, Cristina Calvi, Georgia Casano-
va e Federico Sofritti.
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bero assumere il ruolo di caregiver renderebbe da una parte pit semplice il
riconoscimento di diritti in capo a coloro che si fanno carico di responsabili-
ta di cura pur non essendo familiari della persona assistita, dall’altra anche la
possibilita di riconoscere 1’assunzione di questo ruolo a pit1 persone contem-
poraneamente, senza l'obbligo di convivenza con l'assistito, favorirebbe la
realizzazione delle cosiddette “carovane della cura” (Lambotte, 2020). Ren-
dere la cura una responsabilita condivisa aiuterebbe a ridurre il carico che i
task di care portano con sé, ma richiederebbe senz’altro una maggiore flessi-
bilita da parte dei servizi e delle istituzioni che dovrebbero riconoscere come
interlocutori pit1 soggetti. Il riconoscimento legale di chi esercita il ruolo di
caregiver dovrebbe, inoltre, comportare una responsabilita da parte degli sta-
keholder istituzionali nel porre attenzione alla qualita delle cure prestate tra
le mura domestiche in termini sia di assistenza, sia di mantenimento di com-
portamenti non violenti né ageisti. Ad oggi, pero, nessuna norma regionale
o delle PA fa riferimento specificatamente al tema della qualita delle cure nei
suoi diversi aspetti.

Altro elemento cruciale e quello del riconoscimento del ruolo svolto
all'interno della nostra societa dalla figura del caregiver, che anche “grazie”
alla recente pandemia da Covid-19 ha forse trovato il momento di massima vi-
sibilita all'interno della Care Strategy lanciata nel settembre 2022 dall’Unione
europea (European Commission, 2022). Riconoscimento che investe non so-
lo i diritti, ma anche i rischi associati a tale ruolo (come quelli inerenti alle re-
strizioni alla partecipazione sociale e la sua ancora troppo scarsa visibilita, an-
che per la mancanza di adeguate basi informative in materia). Cid che sembra
emergere dalla riflessione proposta in questo volume & che non sia sufficiente
I’adozione di una legge dedicata per garantire un adeguato riconoscimento di
tale ruolo, il quale in diverse Regioni viene assicurato anche (e talora soprat-
tutto) per il tramite di altri atti normativi, che dispongono ’adozione di inter-
venti e misure sostanziali, spesso mancanti nelle leggi dedicate (che normal-
mente assolvono pitt ad una funzione di cornice che di reale adozione di inter-
venti concreti). Il messaggio principale che ne deriva puo riassumersi nell’af-
fermazione che adottare una legge formalmente a favore dei caregiver infor-
mali, ma non accompagnata o seguita da interventi effettivamente a supporto
degli stessi, rischia di costituire un alibi, e non un reale passo in avanti.

Tale considerazione é supportata anche dalle evidenze proposte in meri-
to alle scelte di governance e finanziamento. La gestione del tema del caregi-
ving rimane, anche in presenza di legge dedicata, settoriale e le collaborazio-
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ni politiche o tecniche sul tema trovano poco spazio di valorizzazione esplici-
ta anche nei testi delle leggi stesse. Di fatto, la scelta di adottare un approccio
multidimensionale nonché trasversale a piti assessorati e dipartimenti per-
mane un’azione occasionale e volontaria in base alla misura o all’interven-
to in definizione.

Cio appare rilevante anche alla luce dell’ulteriore dimensione qui esami-
nata, quella dei servizi e delle misure concrete di supporto. Anche in tal caso
possiamo parlare di un quadro complessivamente variegato, se non addirit-
tura frammentato, che si concentra prevalentemente solo su alcune delle cate-
gorie suggerite dalle raccomandazioni internazionali: I’accesso ai servizi, tra
i quali spiccano quelli di sollievo e domiciliari, 'informazione e la formazio-
ne, le prestazioni monetarie. Quasi sempre assenti, salvo rare eccezioni, le di-
sposizioni inerenti ai servizi di comunita e i supporti dedicati a gruppi speci-
fici di caregiver. Come — e forse ancor pitt che non — per la dimensione prece-
dente, la discriminante tra chi riesce a fornire sostegni significativi e chi non
riesce a farlo sembra risiedere non solo nella presenza di una legge dedica-
ta, ma anche nello stanziamento di adeguati finanziamenti ad hoc (prevedibi-
li anche attraverso altri tipi di atti normativi). Il messaggio chiave puo quindi
in tal caso riassumersi nell’osservazione che sono la quantita di risorse messe
in campo e la loro allocazione in modalita di intervento concrete ed efficaci a
fare la reale differenza, piti che la sola generale previsione di supporti cui poi
di fatto non segue una reale implementazione.

Meno attenzione risulta infine prestata ad alcuni aspetti trasversali, ma
potenzialmente non meno importanti. Tra questi spicca 'equita di genere,
elemento chiave in un contesto come quello del caregiving, da sempre carat-
terizzato da un marcato squilibrio a sfavore delle donne, su cui grava la gran
parte del carico assistenziale, e delle sue conseguenze negative in termini di
salute e partecipazione al mercato del lavoro, solo per menzionare le pit rile-
vanti. Sorprende pertanto che la questione sia tanto raramente affrontata dal-
le politiche regionali, a meno che cio non si debba attribuire al fatto che il le-
gislatore regionale ritenga che tale tematica sia piu efficacemente affrontabile
da disposizioni provenienti dal livello di governance nazionale.

Altro tema trasversale suggerito come rilevante dalle raccomandazioni
internazionali ma poco affrontato dalle politiche regionali del nostro Paese e
quello dei rapporti intergenerazionali. Cio sembra rivelare il fatto che questa
risorsa, potenzialmente importante, sia scarsamente riconosciuta come pos-
sibile leva su cui contare per sostenere i caregiver nella gestione quotidiana
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delle attivita assistenziali. Non & da escludere che cio sia almeno in parte do-
vuto — nel contesto del nostro Paese, caratterizzato da una fortissima presen-
za di assistenti di cura assunte privatamente dalle famiglie — alla tendenza
a considerare ormai questa attivita come prevalentemente “commodificata”,
delegata cioe soprattutto al mercato privato (tra 1’altro con elevata presenza
di soluzioni contrattualmente irregolari), e quindi molto meno beneficiaria di
quel supporto intergenerazionale, che coinvolgeva anche le coorti pit1 giova-
ni, riscontrabile in passato.

Il maggior interesse dedicato all’adozione di soluzioni digitali, norma-
te da quasi la meta delle Regioni e PA italiane, sembra infine riflettere pit1 la
pervasivita di questi strumenti nella nostra quotidianita che non un reale im-
pegno da parte di chi ne prevede una generica adozione, cui spesso non cor-
rispondono reali interventi attuativi.

Nonostante — o forse in parte anche proprio per — la mole di informazio-
ni raccolte e qui sinteticamente analizzate, la ricerca oggetto di questo volume
presenta alcune limitazioni, che & opportuno menzionare, anche per meglio
comprendere le implicazioni dei risultati esposti. Una prima limitazione con-
cerne il fatto che 'analisi, essendo corposa e protrattasi per lungo tempo, non
ha potuto prendere in considerazione, se non in misura molto circoscritta, gli
sviluppi registratisi negli ultimi mesi, successivamente alla chiusura redazio-
nale della fase di raccolta dati (primavera 2024). Questo riguarda in particolare
le leggi regionali dedicate all’argomento che sono state adottate dalle Regioni
del Lazio e della Sicilia, di cui sono presentate in forma sintetica le linee princi-
pali di sviluppo, senza poter tuttavia fornire quell’approfondimento che e sta-
to possibile svolgere per gli atti precedentemente vigenti. Questa oggettiva li-
mitazione puo tuttavia in parte essere letta anche in chiave positiva, in quanto
rivelatrice della particolare fase di attenzione politica che sta recentemente ri-
cevendo la tematica del supporto ai caregiver informali (e familiari in partico-
lare) da parte dei diversi livelli di governance del nostro Paese, compreso quel-
lo regionale.

Una seconda limitazione riguarda il taglio dell’analisi condotta, che
ha privilegiato 'esame di “quali” raccomandazioni internazionali in mate-
ria fossero state recepite dalla normativa regionale — evidenziando il numero
delle Regioni e PA che ad esse hanno dedicato attenzione nelle matrici inseri-
te a corredo delle singole sezioni del libro — e descritto necessariamente solo
in estrema sintesi “come” queste raccomandazioni siano state tradotte a livel-
lo locale. Questo approccio ha certamente in parte sminuito la possibilita di
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condurre qui un’analisi comparata approfondita, ma riflette la scelta, inten-
zionale, di presentare questo volume solo come l'esito di un lavoro piti am-
pio, che vede tradotta la sua parte pili corposa nei singoli rapporti regiona-
li e delle PA (rinvenibili nel sito web dedicato: https://www.famiglia.gover-
no.it/it/politiche-e-attivita/invecchiamento-attivo/accordo-con-lirccs-inr-
ca-di-ancona/informal-caregiving /pubblicazioni-e-documenti/), ai quali si
rimanda per una lettura e comprensione piu olistiche ed integrate delle infor-
mazioni qui presentate in forma inevitabilmente sintetica.

Un ultimo elemento da tenere presente & che i risultati qui riportati si fo-
calizzano prevalentemente su quanto la normativa regionale e delle PA e ri-
uscita a produrre in termini di atti ed interventi in materia di supporto ai ca-
regiver informali, e raramente o comunque solo limitatamente hanno potuto
prendere in considerazione la mole di discussioni, confronti ed argomenta-
zioni che hanno spesso preceduto, anche per lungo tempo, I’adozione ed en-
trata in vigore delle misure intraprese. Tali materiali avrebbero potuto arric-
chire notevolmente i risultati qui illustrati, evidenziando non solo cio che si
€ “deciso di fare”, ma anche cio che sarebbe stato “possibile fare e non é sta-
to fatto”, consentendo di estendere ’analisi anche alla prospettiva dei prin-
cipali destinatari delle politiche adottate, i caregiver informali e le loro orga-
nizzazioni di rappresentanza. La mancanza di tale elemento certamente ren-
de meno ricco il presente volume, ma la speranza é che proprio la pubblica-
zione di questo documento possa alimentare e favorire il dibattito corrente e
futuro tra rappresentanti della societa civile, policy maker, operatori e altri at-
tori interessati all’argomento.

Nonostante le limitazioni sopra evidenziate, I’analisi qui svolta rappre-
senta, soprattutto se considerata in raccordo con i rapporti che approfondi-
scono la situazione delle singole realta regionali, un contributo sostanziale
alla comprensione dello status quo delle iniziative promosse in Italia a que-
sto livello di governance per sostenere l'attivita di quella che, correttamente,
¢ stata definita la colonna portante dell’assistenza alla popolazione anziana
non autosufficiente, senza la quale il nostro sistema di welfare collasserebbe
(Censis, 2024). Uno degli elementi emergenti da questa analisi — al di la del-
le differenze, talora anche rilevanti, rinvenibili tra le Regioni rispetto alle di-
verse forme che il supporto verso i caregiver puo assumere — e che la porta-
ta (e probabilmente anche l'efficacia) di questo supporto non puo prescinde-
re dalla quantita delle risorse stanziate. Mentre scriviamo, a livello naziona-
le si sta profilando I'adozione di un provvedimento-quadro in materia, per
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il quale la Conferenza Stato-Regioni ha dato parere favorevole allo stanzia-
mento di 30 milioni di euro per interventi di supporto (Presidenza del Consi-
glio dei ministri, 2024). Se cosi fosse, si potrebbe parlare di un segnale, forse
quantitativamente non rilevante, ma comunque nella direzione giusta, di so-
stegno concreto ai caregiver da parte del livello politico nazionale. Tuttavia,
sarebbe fondamentale che a cio seguisse I’adozione di un approccio inclusivo
— e quindji, tenendo conto delle raccomandazioni internazionali, non limitato
ai soli caregiver consanguinei conviventi, bensi esteso ad una platea di bene-
ficiari pitt ampia, basata sul legame affettivo, come gia applicato da diverse
leggi regionali vigenti — se vogliamo che il nostro diventi realmente un Paese
in grado di sostenere in modo adeguato chi si prende cura delle persone pitt
fragili (Ligabue, 2024).
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Scopo del presente volume é fotografare lo status quo

delle politiche regionali adottate in Italia a supporto
dell‘assistenza agli anziani non autosufficienti prestata a
titolo gratuito dai familiari degli stessi o da altri soggetti
(anche definiti caregiver, dal termine anglosassone inval-
so a livello internazionale).

Il caregiving familiare e informale in genere costituisce
una delle colonne portanti dell'offerta di assistenza che
va a rispondere alla domanda di cure proveniente dalla
popolazione anziana non autosufficiente.

Al di la delle differenze, talora anche rilevanti, rinvenibili
tra le Regioni rispetto alle diverse forme che il supporto
verso i caregiver pud assumere, emerge evidente un ele-
mento fondamentale, la portata (e probabilmente anche
I'efficacia) di questo supporto non puo prescindere dalla
quantita delle risorse stanziate.
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