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Premessa

Hanno tagliato i ponti col mondo esterno perché nessuno — “la fuori”
— potra mai capire che cosa significhi assistere un congiunto non auto-
sufficiente, le giornate ritagliate sui bisogni di un disabile da accudire
ventiquattr’ore su ventiquattro, l'orizzonte disegnato da quelle quattro
mura dove le donne impegnate nel lavoro di cura trascorrono anni ed
anni della propria vita.

Nel mondo parallelo delle famiglie che si fanno carico di un parente
bisognoso di assistenza, la ricerca curata dalla cooperativa independent L.
di Merano compie un viaggio meticoloso e articolato fra bisogni e am-
bizioni, gioie e frustrazioni degli attori coinvolti. Di chi assiste e di chi &
assistito. Di chi riceve aiuto e di chi sarebbe incaricato di fornirlo.

C’¢ chi si sente con orgoglio casalinga, mamma, infermiera e fisiote-
rapista, ma non riesce a prendersi una pausa in un caffe del centro senza
sentirsi giudicata una scansafatiche mantenuta dai contributi pubblici; e
c’¢ chi assistito giorno e notte dalla moglie ha abdicato al proprio ruolo
di padre rassegnandosi ad una quotidianita senza pretese. C’¢ chi si fa
carico del lavoro di cura sino all’abnegazione, contando soltanto sulle
proprie forze, convinto che sia ormai finito il tempo delle amicizie, dello
svago e del tempo libero; e c’¢ chi, nelle istituzioni e negli enti deputati
all’assistenza sanitaria e sociale, semplicemente sceglie di non sapere.

Lampio e dettagliato lavoro di ricerca della cooperativa independent
penetra i diversi mondi coinvolti anche nel tentativo di metterli in co-
municazione, creando cosi un’utile mappa dove le coordinate di chi assi-
ste e di chi ¢ assistito, di chi lavora “la fuori” e di chi opera dall'interno,
riescono a stagliarsi nitide. Leggibili.

Loperazione di analisi, conoscenza e interpretazione, condotta trami-
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te questionari, interviste face to face e incontri di gruppo, supportata da
una lettura al contempo statistica, sociologica e psicologica, fa emergere
un universo sociale altrimenti invisibile, dando la parola ad un mondo
parallelo altrimenti silenzioso.

Delle donne impegnate nel lavoro di cura si fotografa il profilo ana-
grafico, culturale, professionale e familiare; delle persone disabili o non
autosufficienti si classificano etd, livello di autonomia, condizione eco-
nomica. E il mosaico si compone intrecciando le diverse percezioni, rac-
cogliendo da prospettive anche distanti risultati a volte previsti, spesso
inattesi.

Centinaia di questionari, decine di interviste, ore ed ore di attivita di
gruppo nel delicato mondo della disabilita e dell’assistenza domiciliare,
nel fragile universo dei rapporti familiari intrisi di affetto, sensi di colpa e
inadeguatezza, nel complesso intreccio di relazioni professionali e perso-
nali tra famiglia e medico curante, tra paziente e servizi sanitari: la ricerca
di independent diventa innanzitutto uno strumento di lavoro, che apre ad
un approccio innovativo e non solo di genere, per riallacciare i troppi fili
strappati con chi, nella societa altoatesina, vive e lavora in casa.



1. Introduzione al progetto,
contenuti, finalita

Introduzione

Il tema della cura, del lavoro ad esso dedicato in genere da donne, ¢
un argomento centrale, ormai da molti anni, all'interno degli studi che
indagano sia il tema dei rapporti di genere, sia le problematiche inerenti
il sistema dei servizi alla persona, siano essi pubblici o privati. Nel caso
della prima categoria di studi si tratta di lavori che indagano la divisione
del lavoro all'interno della famiglia, distinguendo tra lavoro fuori casa
(legato ad un impiego o ad una professione), carichi domestici e lavoro
di cura, inteso quest’ultimo nei termini della presa in carico di un mem-
bro della famiglia che presenta dei problemi di carattere sanitario/sociale
(sia esso un anziano, un disabile, ecc.) da parte di un membro della fami-
glia, in genere di sesso femminile.

Il secondo tipo di studi si occupa della dimensione quantitativa e
qualitativa di questo tipo di presa in carico, collocando il suo impatto al-
Iinterno del piti vasto sistema dei servizi alla persona esistente all’interno
delle attuali societa.

Il lavoro del quale si presentano nei successivi capitoli i risultati, vuole
andare ad approfondire questi temi, contestualizzandoli all'interno della
societa altoatesina.

La ricerca qui presentata ha infatti inteso promuovere, sull'intero ter-
ritorio della provincia di Bolzano, un’ampia e articolata indagine di tipo
statistico volta ad analizzare in maniera approfondita le problematiche
affrontate da quelle donne che svolgono attivita di cura per persone disa-
bili 0 anziani, nei termini delle tipologie di impegni che esse affrontano
nello svolgere questa attivith. Accanto a questa rilevazione, che ha coin-
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volto 208 intervistate, sono stati somministrati anche 27 questionari a
disabili presi in carico da altrettante donne precedentemente intervistate.
Si sono cosi andati a costruire 27 casi comparabili rispetto alle diverse
percezioni sui tempi di cura espresse da coloro che forniscono la cura e
da coloro che la ricevono.

Lobiettivo della ricerca ¢ stato quello di realizzare uno studio appro-
fondito delle modalita, dei tempi, delle risorse impiegate nell’assistenza
di familiari non autosufficienti da parte delle donne nel contesto territo-
riale altoatesino.

Un ruolo essenziale nella realizzazione del progetto ¢ stato svolto dalla
cooperativa Independent L. non solamente come ente gestore dell’intero
processo ma soprattutto mettendo in campo I'esperienza e le conoscenze
maturate in anni di lavoro sociale dedicato alla disabilita e alle sue pit
diverse problematiche. Si & voluto, con questo lavoro, spostare 'attenzio-
ne su quel mondo, in gran parte femminile, che giornalmente si occupa
della cura e della dimensione relazionale di un congiunto disabile.

Lesperienza maturata dalla cooperativa, grazie ai costanti contatti con
la popolazione disabile e all’ascolto dei loro bisogni reali, ha permesso di
rilevare nella pratica quotidiana quanto sia centrale il ruolo delle don-
ne nei confronti dei familiari non autosufficienti e quanto sia essenziale
sostenerle anche al fine di facilitare il percorso dei loro assistiti verso
I’autonomia. Infatti, ogni strumento tecnologico, meccanico, educativo
che consente di aumentare 'autonomia personale, di sviluppare le abilita
residue dei disabili, degli anziani, ¢ contemporaneamente anche oppor-
tunita di maggiore autonomia delle donne che prestano la cura, definite,
queste ultime in letteratura, come caregiver.

Le donne che svolgono lavoro di cura allinterno della famiglia sono
quindi le destinatarie dirette della ricerca e a loro sostegno, non solo si ¢
cercato di favorire 'emersione dell’entita del loro contributo, ma anche
di individuare le buone pratiche che possano facilitarle in quest’attivita
ed i criteri e le risorse che possano agevolare la loro permanenza e/o rien-
tro nel mercato del lavoro.

Infatti, tenendo presente la finalita di integrazione e di sviluppo so-
cio-economico, di pari opportunita nell’accesso al mercato del lavoro, ¢
stato tanto necessario quanto proficuo adottare in tutte le fasi del proget-
to l'ottica del gender mainstreaming,.

Accanto alle donne che si prendono cura di familiari anziani e/o con
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handicap, sono destinatari diretti della ricerca anche gli operatori dei ser-
vizi-lavoro (centri per 'impiego) e i reparti di riabilitazione dell’Azienda
Sanitaria i quali possono trarre dati utili per orientare i rispettivi inter-
venti.

Indirettamente, sono le famiglie e i servizi pubblici e privati che ri-
spondono su livelli diversi ai bisogni delle persone non autosufficienti, a
trarre vantaggio da una conoscenza pilt approfondita dell'impegno delle
donne (in termini di tempo, di competenze, di investimento affettivo,
ecc) e dei risultati da queste ottenuti.

Inoltre, tutto il lavoro ¢ permeato dall’idea che le donne, prima anco-
ra di essere le destinatarie della ricerca, siano in primo luogo le portatrici
di una prospettiva privilegiata della realta che si ¢ interessati ad indagare,
proprio perché capaci di individuare i propri bisogni. Cid significa assu-
mere queste donne come referenti esperte della loro vita ed operare di
conseguenza, nel rispetto e nella valorizzazione del loro diritto a parte-
cipare attivamente alla lettura dei loro bisogni e all'individuazione delle
forme di supporto chiamate ad intervenire nello loro vita.

La ricerca prende le mosse dalla constatazione della difficolta delle
donne ad integrare i tempi di cura della famiglia ed i tempi di lavoro,
difficolta che, in presenza di familiari non autosufficienti, cresce espo-
nenzialmente. Per queste donne si accumulano condizioni di svantaggio
e a fronte di un enorme lavoro di sostegno alla famiglia, vengono perse
risorse importanti sia a causa dei cicli formativi e delle esperienze profes-
sionali non impiegate, sia in termini di competenze acquisite nel lavoro
di cura che spesso non sono riconosciute e di conseguenza non vengono
condivise.

Pertanto la conoscenza della realta territoriale dell’Alto Adige, I'ana-
lisi della portata del lavoro di cura in termini di risorsa sociale ancora
parzialmente sommersa, 'analisi quantitativa e qualitativa del lavoro di
sostegno materiale e psicologico sul quale possono contare le persone
non autosufficienti, non pud prescindere dalla valorizzazione delle sin-
gole esperienze e dall'individuazione di strategie di intervento che rico-
noscano la reale portata delle competenze in campo. In sintesi la donna
¢ in questo lavoro il soggetto esperto, la portatrice di conoscenze che si
intende sostenere in un percorso di riconoscimento e di consapevolezza
del proprio ruolo prima e di autonomia poi.

Nelle pagine che seguono verranno presentati i risultati della ricerca:
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nel secondo capitolo viene esposto il disegno della ricerca, i suoi obiettivi
specifici, le fonti e il campionamento; nel terzo capitolo si affronta il
tema del mondo del lavoro secondo la percezione delle intervistate; nel
quarto capitolo si espongono i risultati relativi ai tempi dedicati alla cura;
nel successivo quinto capitolo si analizzano le competenze e conoscenze
della care giver nel campo del lavoro di cura, i suoi rapporti con i ser-
vizi territoriali e le sue relazioni. I capitoli sesto e settimo sono dedicati
all’esposizione di quelle che sono le caratteristiche delle persone assistite
cosl come esse emergono dai questionari. Nel capitolo ottavo e nono
vengono esposti i dati relativi alla parte di ricerca comparativa all’inter-
no della quale si mettono in relazione le risposte date da 27 care giver
con quelle date dagli altrettanti assistiti da queste seguiti. Nel decimo e
undicesimo capitolo si indaga, alla luce dell'importante azione di inda-
gine qualitativa, quelle che sono le buone pratiche emerse nella gestione
quotidiana del lavoro di cura da parte delle care giver e degli assistiti
coinvolti nell'indagine.

Dati generali sul lavoro femminile e sui servizi per
disabili e anziani in Alto Adige

Nel presente paragrafo verranno brevemente presentati alcuni dati sta-
tistici relativi alle caratteristiche del mercato del lavoro in Alto Adige dal
punto vista dell’occupazione, con particolare riferimento ai tratti distin-
tivi dell’occupazione femminile. Accanto a queste informazioni verranno
presentati alcuni dati sulle strutture esistenti in provincia a supporto del-
le famiglie che hanno in carico persone disabili e/o anziane. Cid si rende
necessario per avere unidea pit chiara dello scenario socio-economico
all'interno del quale vivono le donne coinvolte nella ricerca.

Partendo dalla presentazione dei dati sull’occupazione, gli ultimi
dati aggiornati! relativi al primo bimestre 2007, predisposti dall’Uf-
ficio provinciale del mercato del lavoro, evidenziano come il tasso di
coloro che svolgono un’occupazione dipendente (tra i 15 e i 64 anni)
¢ del 55,9% tra gli uomini e del 52,9% tra le donne. Le differenze di

genere rispetto all’occupazione crescono molto di pilt con un netto

1. heep://qlikview. provinz.bz.it/qlikview/Qv]Java/showdocument2.asp

12



aumento dell'impiego femminile per i contratti stagionali, per quelli
agricoli giornalieri e per i “contratti minori”. Questi dati sono riportati
in dettaglio nella seguente tabella 1.1.

Tabella 1.1: Contratto di lavoro per sesso

Tipo di contratto Sesso Uomini Donne Totale

Contratto “standard” 87.043 73.525 160.568
Assunzione obbligatoria 253 147 400
CFL / Contratti di inserimento 363 183 546
Contratti di apprendistato 3.549 1.372 4.921
Contratto estivo 5 5 10
Lavoro stagionale 4.292 4.467 8.759
Giornaliero agricolo 982 1.633 2.616
L. zone montane (L.97/94) 840 231 1.070
Interinale/Somministrazione 479 308 786
Contratti “minori” 448 570 1018
Totale 98.254 82.440 180.695

Comparando i dati annuali sulla forza lavoro, si identifica un costante
aumento della componente femminile. Questo dato importante e signi-
ficativo viene perd in parte ridimensionato dal dato sul lavoro a tempo
parziale (Tabella 1.2). Questo dato evidenzia I'entita delle difficolta an-
cora presenti per le donne nell’accesso al mercato del lavoro, difficolta
che riguardano il ricorso al part-time, in genere prerogativa della popo-
lazione lavoratrice femminile, nonché la motivazione data per la scelta
del tempo parziale. Come si evince consultando la sottostante tabella,
il part-time ¢ in gran parte una modalita di ingresso e permanenza nel
mondo del lavoro che appartiene al mondo femminile.

Il dato di maggiore interesse in relazione alla presente ricerca riguarda
perd la motivazione che ¢ alla base della scelta del part-time. Il 75% delle
donne ¢ occupato a tempo parziale per motivi familiari (in valori assoluti
25400 su 33700), mentre la stessa motivazione & fornita dal 7,5% dei
maschi a tempo parziale. Qui, al di [a dei valori assoluti che sono in sé
importanti ('87% degli occupati part-time ¢ costituito da donne), emer-
ge 'incidenza dei “motivi familiari” nella costruzione della carriera lavo-
rativa femminile. Chiaramente non tutte queste motivazioni familiari
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ricadono sotto la dizione di “lavoro di cura”, certo &, anche consultando
ricerche svolte in passato, che la sua incidenza, in termini di motivazione
nella scelta (o nella non scelta) ¢ preponderante. Questo ora descritto ¢
un fattore fondamentale per inquadrare i dati commentati in questo rap-
porto di ricerca: il lavoro di cura, oltre a comportare dei carichi fisici ed
emotivi notevoli, spesso agisce da fattore discriminante per un completo
inserimento nel mondo del lavoro di chi presta la cura.

Tabella 1.2: Occupati a tempo parziale per motivazione e sesso 2001-
2005 (Fonti Astat - Istat?)

2001 2002 2003 2004 2005
Donne Uomini Totale
Motivi familiari 15.000 14.600 17.500 21.500 25.400 400 25.800

Occupazione a tempo
pieno non trovata 1.200 1.300 1.500 2.600 2.300 700  3.000

Altro/non rilevato 13.900 14.100 15.800 13.100 6.000 4.200 10.200
Totale 30.100 30.000 34.800 37.200 33.700 5.300 39.000

A fronte di questo quadro occupazionale, per comprendere al meglio
lo scenario all’interno del quale si muove la ricerca, ¢ necessario consi-
derare brevemente anche i dati sulle statistiche sociali dai quali si puod
valutare 'ampiezza del rapporto tra la popolazione non autosufficiente e
la copertura dei servizi domiciliari e dei centri diurni per anziani e disa-
bili, un altro dato questo, che costituisce lo sfondo per comprendere la
presenza di persone che si dedicano al lavoro di cura. La carenza di servizi
¢ pilt evidente nell’assistenza a persone con disabilita psichica.

Tabella 1.33: I servizi per non autosufficienti

N. unita N'u?;ﬁ%io N. operatori N. medio
Tipologia di servizio N.utenti 4 coorta  perunita  Cduivalenti utenti per
F:l’offerta effettivi  op. effettivi
Centri ass. diurna anziani 11 275 25 32 8,7
Laboratorio protetto per
disabili 13 68 5 46 1,5

2. Rapporto sul mercato del lavoro 2006, tabella 5.4
3. Fonte tabella: Statistiche sociali 20006, servizi e strutture rilevate dal SIPSA —2005.
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Attivita socio assistenziali 18 991 12 142

diurne per disabili 16
Servizio di riabilit. lavorativa

per malati psichici assisten- 15 184 12 72 2,5
ziali diurne per disabili

Centri diurni per malati

psichici 2 17 9 2 85
Assistenza domiciliare 26 3.546 136 297 11,0
Assistenza economica 24 7.498 312 51 147

I servizi esistenti in provincia di Bolzano, pur coprendo capillarmente
I'intero territorio provinciale, sono ad oggi ancora carenti rispetto a mol-
te situazioni di non autosufficienza. Molte situazioni infatti, per diversi
motivi, non vengono prese in carico dai servizi o lo sono solo parzialmen-
te. Si viene cosl a creare il terreno favorevole per la nascita di situazioni di
gestione all’'interno della famiglia di persone non autosuffcienti, creando
le condizioni per quel tipo di impegno, materiale ¢ umano, tipico del
lavoro di cura.

Questa panoramica aiuta a comprendere quanto sia importante co-
noscere in modo pitt completo e puntuale la portata del lavoro di cura
e, soprattutto, individuare le risorse e le buone pratiche per sostenere le
famiglie e le donne in primo luogo, in modo che al loro impegno non
corrisponda un ulteriore impedimento alle pari opportunita.
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2. 1l disegno della ricerca

Gli obiettivi della ricerca e le fasi di realizzazione

Come ¢ stato illustrato nell'introduzione, I'intento principale del la-

voro di ricerca ¢ di compiere un’analisi ampia del lavoro di cura prestato
dalle donne ai propri familiari con un approfondimento mirato ad in-
dividuare strategie e buone pratiche che favoriscano l'integrazione dei
tempi di cura e dei tempi di lavoro passando, quando possibile, per una
pitt ampia autonomia dei loro assistiti. All'interno di questa direttrice
primaria gli obiettivi concreti che sono stati affrontati sono:

1.

indagare 'ampiezza e le caratteristiche del fenomeno definibile nei
termini di “attivitd di cura della persona” nella sua presa in carico da
parte della popolazione femminile, inserendo anche alcuni casi di
presa in carico da parte di uomini, a scopo comparativo;

aumentare le possibilitd di integrazione lavorativa delle donne che
si occupano di disabili e di anziani non autosufficienti, puntando
lattenzione su coloro, in et lavorativa ma non lavoratrici, che sono
uscite dal mercato del lavoro o non vi sono mai entrate a causa delle
attivita di cura alla persona;

analizzare 'adozione di ausili domotici, del controllo ambientale, del
telesoccorso ed incentivarla dove possibile, allo scopo di ridurre il
peso del tempo di cura delle donne;

fornire adeguate metodologie per la salvaguardia della salute delle
persone coinvolte nell’attivita di cura (ad esempio le tecniche di mo-
bilizzazione);

guardare alle donne che si occupano della cura di disabili come alle
“esperte” delle loro vite, concretando il loro diritto e la loro responsa-
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10.

11.

12.

bilita di parlare per quello che le riguarda, in modo tale da offrire un
punto di vista diretto e privilegiato a chi ha il compito di predisporre
interventi normativi ed esecutivi che incideranno sulle loro vite;
tracciare una sorta di minimo comune denominatore dei bisogni e
delle aspirazioni di ciascuno, realizzando al tempo stesso dati leggibi-
li, omogenei e approfonditi, onde poter intervenire con successo in
quelle situazioni che concorrono ad alimentare forme di marginalita
e discriminazione in quelle donne impegnate nel lavoro di cura;
lavorare in un’ottica di mainstreaming di genere allo scopo di dare
un contributo all’effettivo raggiungimento della paritd tra uomini
e donne permeando I'intera ricerca con i tratti e i principi di ugua-
glianza e quindi di possibilita e strumenti di effettiva integrazione nel
mercato del lavoro;

effettuare ed elaborare statistiche articolate che permettano di stima-
re i flussi tra le varie fasi della vita o effettivo fabbisogno di azioni
di inserimento nel mondo del lavoro, che permettano di stimare la
presenza del lavoro di cura e delle persone impegnate, il loro livello
culturale, il grado di scolarizzazione, la dimestichezza con I'utilizzo
di ausili tecnici e informatici, lo spirito vocazionale verso altre pro-
fessioni, la collocazione geografica (comuni, paesi, localith montane),
da quanto tempo seguono disabili e quale patologia invalidante col-
pisce questi ultimi;

creare un esteso, completo e funzionale data-base informatizzato, in-
centivando, da parte di tutti i soggetti coinvolti, 'accesso e 'utilizzo
delle tecnologie informatiche e di comunicazione;

promuovere una consultazione piti intensa con le donne che hanno
in carico disabili e con i disabili stessi, per mettere in luce quali pos-
sono essere i punti chiave nell'intreccio delle problematiche di cura
che possono essere modificati per una migliore integrazione socio-
lavorativa di entrambe le categorie di soggetti;

penetrare con migliore efficacia le realtd pili decentrate del territorio
altoatesino, offrendo un’analisi piu specifica e contestualizzata degli
ambiti di interesse, dei soggetti che in essi vivono, dei bisogni che li
limitano, delle aspirazioni che li animano e delle concrete prospettive
che ¢ possibile offrire loro;

definire lo stato del bisogno, per identificare e proporre ipotesi di
intervento condivise da attori pubblici e privati locali che operano
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nel Sociale, nonché per consentire una valutazione della natura ed
entitd dei fenomeni sociali che sia fondata su solide basi scientifiche,
in modo tale da agevolare la scelta degli indirizzi di politica sociale da
promuovere sul territorio;

13. sviluppare 'empowerment, ovvero valorizzare e incentivare la perso-
na con tutte le sue potenzialita, promuovendone il massimo grado di
conoscenza rispetto agli strumenti e alle risorse a sua disposizione;

14. favorire il primo inserimento lavorativo o il reinserimento lavorativo
di soggetti a particolare rischio di esclusione sociale, e in particolare
di quelle donne impegnate nel lavoro di cura che versino in situazio-
ni di marginalith aggravate da un ambito territoriale di riferimento
piuttosto decentrato.

In buona sostanza gli obiettivi riuniscono intenti conoscitivi e di in-
tervento che richiamano un metodo di ricerca con le caratteristiche del-
l'utilizzo di metodologie di raccolta dei dati e di analisi degli stessi, di
tipo integrato. Per garantire, infatti, entrambi i piani all’azione di ricerca
sono stati costruiti strumenti di rilevazione specifici capaci di muoversi
nella direzione dell’esaustivita (tipica della ricerca sociale con finalita co-
noscitive di porzioni ampie) e dell’intensivita (tipica della ricerca quali-
tativa focalizzata nell’individuazione delle variabili complesse e della loro
interazione in casi specifici). La possibilita di realizzare contemporanea-
mente all’'indagine conoscitiva, obiettivi quali una maggiore informazio-
ne circa gli ausili domotici esistenti e i servizi territoriali (attraverso cioe
un empowerment dei soggetti coinvolti) si ¢ concretizzata infine attra-
verso una formazione specifica degli operatori che hanno impiegato gli
strumenti costruiti ad hoc nelle due modalita di rilevazione (quantitativa
e qualitativa).

Le fasi della ricerca si sono quindi articolate rispetto alle dimensioni
cardine generale vs. particolare (esaustivita vs. intensivitd), conoscenza
vs. informazione/empowerment, descrizione del fenomeno vs. formula-
zione delle strategie d’intervento efficaci.

Per il raggiungimento degli obiettivi descritti ¢ stata attivata una rete
territoriale di enti pubblici e privati che potessero contribuire alla rac-
colta preliminare della documentazione in materia di disabilita e non
autosufficienza in genere e, in materia di occupazione femminile e di
lavoro di cura, all'individuazione di aree da indagare dei possibili soggetti
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da includere nel campione.

Un ruolo fondamentale ¢ stato svolti, durante I'intera vita del proget-
to “Donne e lavoro di cura”, dall’attivita del Comitato Tecnico Scienti-
fico. Quest’'ultimo ha svolto un’attivita fondamentale dal punto di vista
della tenuta dell'intero progetto, andando a lavorare sulla pianificazione
della ricerca, sulla costruzione degli strumenti di rilevazione e sull’ana-
lisi dei dati, giungendo a una supervisione finale sui materiali prodotti.
Questa fondamentale attivita ha dato modo di instaurare nuovi rapporti,
o consolidarne di esistenti, con ricercatori e docenti universitari, tra i
quali si ricordano i professori W. Lorenz (Universita di Bressanone), E
Dotter (Universita di Klagenfurt), la dottoressa B. Poggio (Universita di
Trento). La costruzione di una rete di collaboratori, ad iniziare dall’ap-
pena citato CTS per proseguire rammentando le associazioni attive sul
territorio che si occupano di disabili, i molti servizi e uffici pubblici con-
tattati, le singole persone, ¢ da considerarsi un elemento essenziale per
la riuscita del progetto e, contemporaneamente, un importante valore
aggiunto nei termini di una prima, ampia, sensibilizzazione delle diverse
realta territoriali in merito ai temi analizzati.

Nello specifico, le diverse fasi di lavoro che descrivono lo sviluppo
temporale della ricerca sono state:

1. raccolta della documentazione;

2. contatti preliminari e orientamento della ricerca;
3. costruzione degli strumenti di rilevazione;

4. campionamento;

5. creazione di un data-base dinamico;

6. selezione e formazione dei rilevatori;

7. rilevazione quantitativa;

8. inserimento, controllo ed elaborazione dei dati;
9. analisi qualitativa dei casi significativi;

10. stesura del rapporto di ricerca.

Nelle pagine che seguono ci si propone di ripercorrere ed esplica-
re alcune delle fasi della ricerca dando rilevo ai risultati raggiunti e alle
difficolta incontrate con particolare attenzione ai momenti pitt delicati
quali il campionamento, la costruzione degli strumenti di rilevazione, la
formazione dei rilevatori e la raccolta dei dati quantitativi e qualitativi.
In questa parte del rapporto di ricerca saranno quindi descritte solo alcu-
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ne delle fasi/attivita svolte, rimandando il lettore ai successivi capitoli per
una lettura esaustiva dei risultati scientifici emersi dall'intero processo di
ricerca.

La fase di raccolta della documentazione

In questa prima fase della ricerca ci si ¢ concentrati sulla raccolta di
documenti e dati utili successivamente per mettere a punto le caratteri-
stiche del campione, degli strumenti di rilevazione e della formazione dei
rilevatori, nonché per orientare 'azione di ricerca a partire da esperienze
precedenti.

Molte ricerche a livello locale hanno fornito una prima fonte statisti-
ca di dati e spunti interessanti sulle aree da indagare quali 'occupazio-
ne femminile, la presenza, la diffusione e 'utenza di servizi sociali (non
residenziali) per anziani e disabili. E mancata pero la connessione tra i
dati relativi all'occupazione femminile e al lavoro di cura di persone non
autosufficienti presente perd in ricerche condotte in altre regioni italia-
ne. Anche in questi lavori 'approccio ¢ diretto al lavoro femminile di
cura in genere focalizzandosi sull’attivita retribuita delle badanti e delle
assistenti familiari. La maggior parte del materiale raccolto trattava le
medesime aree che ci si & proposti di indagare nella presente ricerca, ma
in modo indipendente e mettendone in risalto le interdipendenze solo
occasionalmente e non sistematicamente. Se cid da una parte ha con-
fermato l'utilitd ed il carattere innovativo del presente lavoro, ha anche
significato dover battere una nuova strada riproponendo costantemente
un buon livello di qualita del lavoro e di validita della ricerca e avendo
cura di rimanere all’interno delle finalita proposte in fase di traduzione
operativa degli obiettivi.

Gli strumenti di rilevazione

Per condurre la prima e vasta analisi su base statistica circa il lavoro di
cura e la conciliazione dei tempi, ¢ stata privilegiata I'adozione di stru-
menti che consentissero la massima confrontabiliti e standardizzazione
dei dati. Nella ricerca sono stati impiegati quindi tre questionari: uno per
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lintervista telefonica di primo contatto, uno per l'intervista faccia a fac-
cia con le caregiver che durante l'intervista telefonica hanno dato la loro
disponibilita alla somministrazione del questionario, ed una versione ri-
dotta e speculare di quest'ultimo per le interviste alle persone assistite.

Mentre il primo questionario impiegato nell'intervista telefonica ha
consentito di proseguire il lavoro di campionamento indagando pochi
ed essenziali indicatori correlati alla rappresentativita, il secondo que-
stionario ¢ stato centrale nella raccolta dei dati statistici ed ¢ pertanto lo
strumento fondamentale per tutto il lavoro di ricerca. Per questi motivi &
stata riposta una cura particolare nella sua costruzione avvalendosi di ri-
cercatori esperti sostenuti da un Comitato Scientifico che supervisionas-
se il lavoro garantendo aderenza agli obiettivi, fedeltd/esaustivita dei dati,
coerenza e chiarezza delle domande e del loro ordine di presentazione. In
questo modo si ¢ potuto creare, a cavallo tra i membri del CTS ed i ri-
cercatori/rilevatori interni, un team composto da docenti e da ricercatori
universitari permettendo la trasmissione ed il collegamento della ricerca
ad esperienze similari in Italia, in Austria ed in Germania.

Le macroaree che sono state indagate attraverso la somministrazione
del questionario e che riguardano direttamente la caregiver, sono le
seguenti:

* Area anagrafica che riguarda dati come etd, titolo di studio, com-
posizione del nucleo familiare, grado di parentela con la persona
assistita.

* Area occupazionale che comprende domande sulla professione svolta
al momento dell’intervista o svolta in passato, sugli orari e sulle con-
dizioni generali del lavoro, sulle criticita rispetto alla conciliazione
dei tempi, sulle aspettative circa la flessibilita del lavoro e dei servizi
territoriali, ma anche sulle motivazioni della disoccupazione e/o sot-
toccupazione e sugli aspetti gratificanti del lavoro.

* Area relativa al lavoro di cura. I dati rilevati in questa sezione tema-
tica sono molto dettagliati e spaziano dai singoli compiti nella cura
dei bisogni primari all’assistenza e al supporto psicologico, dai tempi
impiegati nelle singole azioni di assistenza ai tempi pilt ampi della
presenza, dell’accompagnamento negli spostamenti e del controllo
nei confronti della persona assistita, fino a considerare anche i tempi
necessari agli spostamenti per raggiungere I'eventuale altro domicilio

21



del familiare. In questa area inoltre, si ¢ dato spazio anche all'indagi-
ne circa le strategie di salvaguardia sia fisica sia psicologica adottate
dalle caregiver.

* Area relativa all'impiego degli ausili e alle barriere architettoniche. In
questa sezione, adottando il sistema di classificazione SIVA si sono
potute rilevare la diffusione dell'impiego di ogni genere di ausilio e
le esigenze ancora scoperte affrontate con la costruzione in proprio
di ausili personalizzati. Parallelamente si ¢ indagato su quali barriere
architettoniche impediscono la mobilitazione e lo spostamento delle
persone con disabilita sensoriale e fisica.

* Area relativa alla valutazione del questionario. Questa sezione mol-
to breve ma essenziale, ci ha consentito di valutare la capacita del
questionario di far emergere aspetti importanti sul lavoro di cura e
di raggiungere l'obiettivo trasversale di informazione portando all’at-
tenzione dell’intervistata le possibili risorse a sostegno del suo lavoro
di assistenza. Le domande relative ai Servizi presenti sul territorio
nonché relative agli ausili e alle barriere architettoniche in particola-
re, hanno consentito di rilevare quale fosse I'eventuale mancanza di
informazioni e di mettere a disposizione le conoscenze della coope-
rativa per colmare alcune lacune, stimolare la consapevolezza circa il
proprio ruolo, rinforzare la sensazione di poter condividere la fatica e
la ricchezza dell’esperienza nel lavoro di cura.

N

Nel questionario ¢ stata inserita anche un’area che riguarda la
condizione psico-fisica della persona assistita. Se nella realta dei fat-
ti ¢ intuitivo che il tempo di cura e le modalita di cura siano legate
principalmente alla tipologia dello stato patologico e/o della disabilita
della persona assistita, abbiamo pensato fosse interessante approfondire
Pentita di tale legame e, soprattutto, comprendere meglio quale sia la
relazione tra la percezione di fatica nel lavoro di cura e effettiva entita
del bisogno di assistenza.

Percorrendo questa via, ¢ stato ritenuto interessante allargare I'indagi-
ne alle eventuali discrepanze nella percezione della disabilita e del concet-
to di “bisogno” tra colei che presta la cura e la persona che la riceve.

Per questo motivo ¢ stato creato il terzo questionario rivolto alle per-
sone assistite nel quale sono riproposte nella medesima forma le doman-
de che riguardano i tempi e le modalita del lavoro di cura, le difficolta
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rispetto alle barriere architettoniche, il bisogno e I'individuazione degli
ausili. Per questo gruppo di coppie caregiver-assistito si ¢ prevista poi
un’elaborazione a parte dei dati mirata appunto, in modo specifico, alle
differenze nella percezione delle modalita e dei tempi di cura.

Il progetto di ricerca prevedeva inoltre un approfondimento di ca-
rattere qualitativo attraverso alcune interviste in profondita allo scopo
di investigare alcuni casi eccellenti di gestione armonica del carico di
lavoro di cura in relazione alle altre attivitd (lavoro retribuito, attivita do-
mestiche tradizionali, ecc.) andando a intervistare una piccola quantita
di testimoni estratti dall’insieme delle interviste quantitative. Scopo di
questa rilevazione tramite intervista ¢ stato quello di identificare alcune
buone pratiche nello svolgimento del lavoro di cura. Prima di effettuare
le interviste e allo scopo di orientare al meglio la rilevazione qualitativa,
sono stati organizzati due gruppi focus (uno composto da persone disa-
bili che ricevono assistenza e cura da una familiare, I'altro composto da
donne che prestano la cura).

In sintesi, i prodotti empirici della ricerca sono i seguenti:

Strumento Numero delle rilevazioni
Questionario telefonico 965
Questionario a assistenti 208
Questionario a disabili 27
Interviste in profondita 6
Gruppi focus 2

Le fonti statistiche e il campionamento

A livello locale, i dati forniti dalle Statistiche sociali 2006, dall’Os-
servatorio del mercato del lavoro, dall’Astat (riportati in parte nel Ca-
pitolo 1) sono serviti a dare una prima idea complessiva del contesto
socio-economico e dei possibili referenti per individuare I'universo sul
quale costruire il campione. Sono state pertanto individuate le caratteri-
stiche del campione e cio¢ definite le categorie sociali ed occupazionali
che delimitassero I'universo da indagare. In particolare si sono prese in
considerazione tutte le donne occupate, disoccupate o inoccupate che
svolgessero un lavoro di cura volontario nei confronti di un familiare
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non autosufficiente. Da subito ¢ stata evidente la difficolta di isolare il
campione naturale al fine di individuare le caratteristiche di rappresen-
tativitd del campione da selezionare, proprio per il carattere innovativo
della ricerca: infatti le donne “esistono nelle ricerche e nelle banche dati”
solo in base alla loro occupazione/disoccupazione mentre i dati relativi
alle donne che scelgono occupazioni part-time per motivi familiari (ta-
bella 1.2) non distinguono tra il lavoro di riproduzione e cura e il lavoro
di cura e assistenza di familiari non autosufficienti. Dall’altra parte ¢
stato possibile ottenere le caratteristiche del campione naturale delle per-
sone con disabilita fisica e/o delle persone anziane per grado di invalidita,
distribuzione sul territorio e per eta, come si pud vedere consultando la
seguente tabella:

Tabella 2.1: persone disabili e/o anziane presenti in provincia di Bol-
zano e desunta dalle fonti statistiche ufficiali (suddivisione
per: percentuale/tipo di invaliditi; eta; Azienda sanitaria di
residenza)

a/classe di eta da 0 a 18 anni

Percentuale di invalidita

. 100%pit  ciechi ciechi audiolesicon
74% 99% 100% accompagngmento parziali assoluti vé)crglti)lez)argigr:e
ASL Centro Sud 102 145 2 102 1 3 5
ASL Nord 28 64 O 61 0 2 3
ASL Est 30 70 1 57 0 2 3
ASL Ovest 64 109 O 70 0 2 3
Totale 224 388 3 290 1 9 14
b/classe di eta da 19 a 60 anni
Percentuale di invalidita
P —
74% 99% 100% acl:%%ﬁa%lga— ciechi ~ ciechi aﬁféﬁlﬁfﬁic&"
mento parziali assoluti vocalizzazione
ASL Centro Sud 3.985 1.074 276 516 158 14 24
ASL Nord 988 509 112 155 64 4 7
ASL Est 1.007 377 110 171 62 5 8
ASL Ovest 2229 689 135 322 77 9 15
Totale 8.209 2.649 633 1.164 361 32 54
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c/classe di eta maggiore di 60 anni

Percentuale di invalidita

o T

74% 99% 100% acl:%?nﬁa%lﬁa- clechl. - clachl aé’f&ﬁlﬁ?éicé’i"

mento parziali- assoluti vocalizzazione
ASL Centro Sud 4.795 1.669 1.063  2.461 607 66 116
ASL Nord 1109 410 260 758 148 20 36
ASL Est 984 353 259 757 148 20 36
ASL Ovest 2.094 719 491 1.763 281 48 83
Totale 8.982 3.151 2.073 5.739 1184 154 271

Tenendo conto del fatto che una parte, benché minoritaria ma pur
sempre presente, di queste persone rimane nel sommerso poiché non
si & rivolta ai Servizi Sociali e/o ad Associazioni di volontariato, anche
questo scenario risulta spesso incompleto. Inoltre, operando a partire
dal lavoro di cura e non dal tipo di disabilita, abbiamo dovuto integrare
le diverse categorie (disabili fisici, disabili psichici, anziani) tenendo
conto delle possibili e frequenti situazioni di doppio disagio e quindi
di sovrapposizioni nei dati ufficiali sull’'utenza dei diversi servizi ter-
ritoriali. E frequente ad esempio la situazione per cui una parte della
percentuale di persone con disabilita fisica ¢ contenuta anche nella per-
centuale delle persone anziane non autosufficienti o delle persone con
disabilita psichica.

Un ulteriore ostacolo al campionamento ¢ derivato dalla difficolta
di reperire i nominativi nel rispetto della normativa sulla privacy.
Per questa ragione si ¢ attinto da un vasto data-base degli utenti del-
la cooperativa Independent che hanno preventivamente rilasciato il
consenso all’'uso dei dati personali a fini statistici e ci si ¢ avvalsi
del prezioso contributo di enti, associazioni, cooperative e gruppi di
auto mutuo aiuto che hanno contattato singolarmente i propri utenti
chiedendo il consenso al trattamento dei dati specificatamente per
questa ricerca.

In sostanza, ¢ stato costruito un primo data-base raccogliendo i
nominativi delle persone disabili da pili fonti (Tabella 2.2) e da que-
sto data-base ¢ stato estratto un campione primario rappresentativo
(per tipologia e grado di invalidita, distribuzione sul territorio e per
eta) di 943 soggetti che si avvalgono dell’assistenza volontaria di una
donna.
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Tabella 2.2:

Fonte N. nominativi
Data-base Independent L. 670
Ass. Grein 197
Ass. A&B 4
Ass. AEF 30
Coop. Coopera 7
INAIL 28
ASAA 7
Ass. Parkinson 7
Ass. Auser 17
ASM 4
Distretto sociale Brunico 4
Gruppi di auto-mutuo-aiuto 5

Totale soggetti del campione primario  1.017

Per individuare il campione finale pertanto si ¢ dovuto seguire un
percorso in due fasi procedendo prima ad una ricerca, un’individuazione
per nominativi delle caregiver a partire dalle dichiarazioni delle persone
non autosufficienti e poi ad una selezione del campione di caregiver sul
quale rilevare statisticamente gli indicatori descrittivi del lavoro di cura e
della situazione occupazionale.

A seguito delle interviste telefoniche sono state campionate e conse-
guentemente intervistate 208 caregiver sulla base del grado di disabilita
della persona assistita e sulla base del tempo medio giornaliero impiegato
nel lavoro di cura.

La rappresentativita del campione primario ¢ stata estesa automatica-
mente al campione delle caregiver mentre non ¢ stato possibile garantire,
se non su base stocastica, la rappresentativita delle caregiver rispetto al-
lassistenza di familiari con disabilita psichica per due ordini di problemi:
da una parte si ¢ rivelata abbastanza frequente la compresenza di disabili-
ta psichica e fisica (si pensi ad esempio ai casi di anziani con disturbo di
Alzheimer o al ritardo mentale correlato a patologie genetiche invalidan-
ti), dall’altra ¢ emersa la quasi impossibilita di raggiungere quelle persone
affette da disturbi psichici anche gravi ma formalmente non riconosciute
come non autosufficienti.

Nei fatti quindi, si sono operati due campionamenti in successione: il

26



primo campionamento ha riguardato i nuclei familiari con persone non
autosufficienti per i quali uno dei componenti (nella maggior parte dei
casi, il disabile stesso) ha confermato di ricevere cura e assistenza (rile-
vata rispetto al tempo medio giornaliero) da parte di una/un familiare.
Con questa prima operazione si sono intervistate telefonicamente 965
persone di altrettanti nuclei familiari; tra questi, in 595 casi ¢ stato pos-
sibile intervistare direttamente la persona assistita e in 370 casi la stessa
caregiver.

Dal data-base iniziale si ¢ avuto un margine di scarto relativamente
alto per i motivi sinteticamente descritti qui di seguito:

* la persona disabile intervistata, anche se con disabilita grave, ha di-
chiarato di avvalersi della sola assistenza dei servizi sociali o offerti da
associazioni di volontariato;

* la persona disabile intervistata ha dichiarato di essere autosufficiente;

* ¢ cessato il lavoro di cura a causa del decesso della persona assistita o
del suo trasferimento in centri residenziali;

* la caregiver non ha dato disponibilita a rilasciare I'intervista faccia a
faccia.

Tra le 370 caregiver raggiunte con I'intervista telefonica, ¢ stato suc-
cessivamente selezionato il campione principale di 208 caregiver con cui
si & proseguita la ricerca nella fase successiva di analisi statistica sul lavoro
di cura e sull'integrazione dei tempi di cura e di lavoro.

Inoltre, durante I'intervista faccia a faccia e grazie al lavoro svolto dai
rilevatori, ¢ stato selezionato un gruppo di 27 persone assistite non pre-
senti all’intervista con le caregiver ed in grado di rispondere direttamente
al questionario, per indagare la differenza di percezione del lavoro di cura
all'interno delle singole coppie caregiver-assistito.

Dopo una prima analisi del materiale statistico ¢ stato possibile indi-
viduare coloro, caregiver e assistiti, che fossero idonei a partecipare alla
fase qualitativa della ricerca. Sulla base di casi particolarmente interessanti
emersi dall’elaborazione dei dati risultanti dai questionari, sono state scelte
le caregiver che hanno partecipato a un gruppo focus e alle interviste in
profonditd; un altro gruppo focus ¢ stato organizzato per sentire 'opinione
di alcuni assistiti. Scopo di questo lavoro di carattere qualitativo ¢ stato
quello di identificare le buone pratiche del lavoro di cura.
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La formazione dei rilevatori e le modalita di
conduzione delle interviste

I questionari cosi costruiti consentono di raggiungere un ottimo rap-
porto tra estensivita ed approfondimento ma presentano, di contro, la
necessita di impiegare rilevatori molto ben addestrati e preparati ad af-
frontare un'intervista che richiede estrema delicatezza e rispetto per la
persona. Per questo motivo la formazione dei 6 rilevatori selezionati ¢
stata estremamente importante se non essenziale per la riuscita della ricer-
ca. Per la formazione ci siamo avvalsi sia di personale interno altamente
qualificato per i moduli tecnici, sia di docenti esterni esperti, provenienti
dalla ricerca universitaria e dal settore della formazione. Alcuni membri
del CTS hanno partecipato a questa fase in qualita di docenti garantendo
omogeneita di orientamento e di condivisione metodologica.

Riguardo ai contenuti dei questionari abbiamo previsto dei moduli
specifici relativi alla conoscenza delle principali famiglie di ausili e della
loro classificazione (SIVA) e delle barriere architettoniche pit frequen-
temente presenti all'interno delle abitazioni e nelle aree condominiali.
Parallelamente alle competenze tecniche i rilevatori hanno familiarizzato
con i servizi offerti dalla cooperativa e con gli strumenti disponibili nella
nostra ausilioteca.

Un altro modulo tecnico-specifico ha riguardato la metodologia del-
lintervista e la comprensione delle categorie sociologiche impiegate nel
questionario. In questo modulo i rilevatori sono stati addestrati ad im-
piegare in modo univoco e corretto le principali categorie utilizzate nelle
domande del questionario, quali ad esempio occupazione, disoccupazio-
ne, inoccupazione; settore di impiego e profilo professionale, tipologie
dei contratti di impiego, presenza e controllo nel lavoro di cura, patolo-
gia e descrizione delle abilita compromesse, ecc. Contemporaneamente
sono stati addestrati a seguire un metodo condiviso per la conduzione
sia dell’intervista telefonica sia di quella faccia a faccia. Quindi sono stati
formati facendo attenzione alla coerenza e alla neutralitd negli aspetti
formali della formulazione delle domande.

Un ulteriore modulo d’aula sulla gestione della comunicazione ha
consentito ai rilevatori di apprendere alcune tecniche di comunicazione
per consentire una relazione non invasiva e accogliente con gli intervi-
stati e per rendere il pil facilitante possibile il clima durante l'intervista
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faccia a faccia che esige di porre domande particolarmente delicate e
relative alla sfera piti intima delle persone.

Infine, il gruppo dei rilevatori si ¢ confrontato direttamente con i
questionari ed ¢ stato accompagnato, domanda per domanda, in un ad-
destramento prima in simulazioni d’aula e poi in un’esperienza guida-
ta sul campo. Ogni intervistatore infatti, ha condotto preliminarmente
alcune interviste a soggetti appositamente selezionati, avvalendosi della
supervisione della coordinatrice.

Una volta avviata la fase di rilevazione, prima attraverso le interviste
telefoniche, poi con le interviste faccia a faccia, il gruppo dei rilevatori si &
regolarmente incontrato per segnalare difficolta e casi particolari, confron-
tarsi sulle reciproche modalita di lavoro, individuare strategie correttive
qualora necessario e condividere i metodi di registrazione dei dati. Questo
lavoro di coordinamento ci ha permesso di mantenere un buon grado di
attendibilita dei dati sia nella fase di raccolta, sia nella fase di inserimento.
Inoltre, dalle osservazioni emerse durante gli incontri di coordinamento &
stato possibile avviare alcuni spunti di riflessione e raccogliere alcuni orien-
tamenti per la fase successiva di elaborazione dei dati.
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PARTE PRIMA

IL MONDO DEL LAVORO E L’ATTIVITA
DI CURA DELLE CAREGIVER






3. Le intervistate

e il mondo del lavoro

Introduzione

All'interno della ricerca sul lavoro di cura, il presente capitolo si occu-

pera in particolare del rapporto delle intervistate con il mondo del lavo-
ro. Gli obiettivi conoscitivi del presente capitolo si possono sintetizzare
nel seguente modo:

osservare ¢ documentare il tempo del lavoro femminile per indivi-
duarne i diversi aspetti (tempo per il lavoro retribuito, tempo per il
lavoro di cura, tempo per il tempo libero, tempo impiegato per gli
spostamenti sul territorio, ecc);

individuare la possibilita di una migliore suddivisione di tale tempos;
descrivere le esigenze, i bisogni e il grado di soddisfazione rispetto ad
una gamma di servizi attivi sul territorio, della popolazione femmi-
nile altoatesina che si occupa di attivitd di cura della persona e che
possiede un impiego retribuito al di fuori delle mura domestiche;
individuare le esigenze, i bisogni e il grado di soddisfazione rispetto
ad una gamma di servizi attivi sul territorio, della popolazione fem-
minile altoatesina che si occupa di attivita di cura della persona e non
svolge una mansione retribuita al di fuori delle mura domestiche;
scoprire la possibilita di entrata o di rientro all'interno dell’attuale
mercato del lavoro provinciale di tali soggetti, attraverso un’analisi
delle competenze acquisite grazie al lavoro di cura e dei bisogni for-
mativi accumulatisi nel corso del tempo.

Lanalisi dei dati viene presentata attraverso una suddivisione in tre

sezioni. Nella prima si descriveranno le caratteristiche sociografiche del
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campione intervistato. Nella seconda si terranno in considerazione i
tempi, i bisogni, la soddisfazione rispetto ai servizi e le caratteristiche
del lavoro retribuito svolto da quella parte di popolazione femminile che
dichiara di far parte del mercato del lavoro. Nella terza, infine, si segui-
ranno 