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1. Introduzione

Questo testo cerca di riflettere su alcune questioni, relative alla vulnerabi-
lita e alla capacita di agire dei soggetti coinvolti nell’assistenza domicilia-
re, che sono emerse nella prima fase di una ricerca etnografica volta a
individuare e analizzare le reti di supporto e cooperazione sociale nelle
iniziative di tutela del diritto alla salute ». Nella nostra indagine abbiamo
preso in esame, nelle relazioni tra amministrazioni pubbliche e realta
locali nella regione Umbria, in particolare le forme di assistenza nella
sfera domestica rivolte prevalentemente alla popolazione anziana e
grande-anziana®. Nel linguaggio degli operatori coinvolti nei progetti
socio-sanitari per la popolazione anziana disabile, il termine ‘assistenza’
¢ declinato in modi diversi secondo le sfere di azione e i soggetti coinvol-
ti. Si parla in differenti occasioni di Assistenza domiciliare integrata, di Assi-
stenza tutelare e di Assistenza domestica. Con I'espressione Assistenza domici-
liare integrata sono indicati in termini generali gli interventi, con durata
variabile, rivolti alla popolazione oltre i sessantacinque anni in ambiente
domestico. Si tratta d’interventi che prevedono una concertazione tra ser-
vizi sociali e servizi sanitari, allo scopo di mantenere o potenziare 'auto-
nomia della persona anziana nella sua dimora. LAssistenza tutelare, che ha
un significato piu circoscritto e mantiene un rapporto piu stretto con la
relazione di cura, indica invece I'assistenza infermieristica di base alla
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persona anziana nelle attivita quotidiane, all'interno della casa: igiene
personale, deambulazione, alimentazione. Nella presa in carico dei pro-
blemi socio-sanitari degli anziani non autosufficienti va inoltre considera-
ta I'area del lavoro domestico di cura e piu in generale della Assistenza
domestica. In tale ambito rientra I'accudimento della persona e della casa
in cui vive, anche in assenza di stati patologici. In questo caso, ¢ oggi
fondamentale considerare la questione del cosiddetto “badantato”, il la-
voro sociale di cura svolto prevalentemente da donne immigrate nell’am-
bito domestico che, a scapito di una crescente rilevanza sociale e politica,
continua ad avere una specie di invisibilita nel processo di riconoscimen-
to dei diritti di cittadinanza.

Nell’ambito delle attivita di assistenza sopra citate, che si svolgono in una
sfera intima delle persone co-implicate nella relazione di cura, abbiamo
cercato di realizzare, gia durante le prime fasi di ricerca, una descrizione
accurata delle regole seguite dagli operatori per identificare i problemi e
I'organizzazione degli interventi. A tal fine abbiamo riservato una partico-
lare attenzione all’assistenza tutelare come spazio in cui sono attive le rela-
zioni tra le politiche della salute e le azioni e i discorsi di diversi attori: il
pubblico, il privato, il Terzo settore e le reti informali. Si € cercato di capi-
re come oggi venga governata a livello locale questa dinamica e soprattut-
to di vedere come nel campo della disabilita e dei servizi alla persona con
vulnerabilita, interagiscono pubblico, privato e altri attori, aprendo talvol-
ta conflitti e contraddizioni a ridosso o entro i confini della casa di utenti e
familiari. Nel corso della ricerca, ¢ stato possibile osservare in maniera
tangibile come ogni intervento di cura domestica e domiciliare si costrui-
sca attraverso la possibilita di costruire reti, mobilitando contesti informali
e diverse risorse della societa. E in questo scenario che molti operatori dei
servizi sanitari /o socio-sanitari riescono a far fronte alla difficile mancan-
za di risorse economiche attivandosi in prima persona, mettendo a dispo-
sizione il proprio tempo, le proprie competenze e la propria rete. Sono
tutt’altro che rari infatti i casi di medici che prestano assistenza e supporto
ai malati di Alzheimer e alle loro famiglie in ambiti extra-ospedalieri op-
pure, ancora, di medici che costruiscono alleanze solidaristiche con le as-
sociazioni che si occupano di marginalita ed esclusione sociale. Tuttavia
un ruolo strategico ¢ senz’altro svolto dalla famiglia che gestisce e soprat-
tutto negozia gli spazi d’azione con altri datori di cura nella sfera domesti-
ca, ma soprattutto si presenta come la principale risorsa relazionale, pro-
duttivo-economica e di scambio gratuito e informale di beni e servizi.

E tenendo conto di queste dimensioni specifiche dell’assistenza che il
problema della nostra ricerca ¢ stato circoscritto attraverso un’operazione
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di triangolazione, mettendo in rapporto tre aree di rilevanza socio-antro-
pologica (fra loro strettamente legate) necessarie per uno studio sulla
relazione di cura. In primo luogo ci siamo riferiti alla cura considerata
come una relazione umana in cui si sviluppa un riconoscimento reciproco
dei soggetti coinvolti e dove sono mobilitati in modo complementare
ambiti specifici di autonomia e di capacita di agire. Abbiamo inoltre visto
I'assistenza alla persona disabile come uno spazio in cui si sviluppano
interazioni fra numerosi attori che contribuiscono, insieme, a creare uno
specifico “mondo morale locale” (KLEINMAN A. - KLEINMAN . 2006 [1991],
KrLeInMAN A. 2009) e nel quale le mediazioni tra caregiver e paziente av-
vengono attraverso elevati e qualificati patrimoni di conoscenza, di com-
petenza e l'uso di dispositivi tecnologici. Abbiamo infine tenuto presente
che il lavoro di cura presuppone oltre a scelte esistenziali e coinvolgi-
mento umano, anche quelle strategie politiche necessarie per aumentare
I'appropriatezza e I'equita delle risposte ai bisogni fondamentali delle
persone al centro dei progetti d’'intervento assistenziali e riabilitativi.
Questo denso intreccio di fattori storici, sociali e politici — che entra ogni
volta nella sapiente combinazione di gesti e di elementi materiali negli
scambi fra soggetti impegnati a potenziare la capacita di agire o a fron-
teggiare il venirne meno (KLeinmaN A. 2008, 2009) — permette tra l'altro
di rileggere la ridefinizione degli assetti istituzionali e la produzione di
nuove risposte al mutamento sociale. Nell’attuale situazione socio-politi-
co-economica, infatti, appare indispensabile far emergere il ruolo delle
reti sociali nell’efficacia delle politiche pubbliche per fornire a chi opera
nuove forme di descrizione delle pratiche e insieme nuove modalita di
lavoro sul territorio, nonché una articolata visione della salute e della
cura. In quest’accezione ampia, al centro della nostra riflessione sono
stati posti in primo luogo 1 “datori di cura”, intendendo con questa espres-
sione i soggetti attivi nell’ambito dell’assistenza domiciliare visti nella loro
specificita. Si tratta di agenti dotati di competenze differenti, con diverso
livello di riconoscimento pubblico, alcuni dei quali si muovono sul confi-
ne tra sfere formali e informali. Nella maggioranza dei casi, essi si trova-
no a negoziare interventi e interagire operativamente in una situazione
complessa, definendo il proprio ruolo in rapporto agli altri interlocutori
e marcando confini di status professionale. A essere mobilitati sono, di
volta in volta, il personale socio-sanitario, 1 volontari, gli operatori delle
cooperative sociali, 1 familiari e, come si diceva, le badanti, figure che
negoziano a loro volta con altri datori di cura gli spazi e i confini della
intimita familiare. Le negoziazioni sono continue e investono diversi am-
biti sociali: un coniuge anziano che segue da vicino I'evolversi della ma-
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lattia della moglie, per esempio, o una figlia che ha deciso di seguire la
malattia degenerativa della madre nella propria casa oppure, ancora, i
parenti che progettano per 'anziano una sistemazione in una struttura
residenziale. E questa complessa e mobile sfera d’azione a caratterizzare
lo scambio di prestazioni nella co-residenza grazie a gesti di cura verso la
persona e la sua casa che sfumano in comportamenti altruistici general-
mente fatti rientrare negli obblighi tra familiari.

Come si vedra, per una contestualizzazione delle specifiche realta dell’as-
sistenza, € cruciale considerare, da un lato, 1 modi in cui si sviluppa e si
struttura la relazione di co-presenza fra differenti soggetti, dall’altro i modi
in cui si definiscono attorno ai confini della casa discipline corporee, aree
di controllo e di sovranita. II modo culturalmente specifico in cui sono
interpretati i segni di malattia e i problemi di chi ¢ al centro di una presta-
zione di aiuto sono inseriti infatti in una rete di rapporti di forza molto
complessi e articolati. Ogni volta ¢ in gioco una questione di sovranita e
di disciplina, nelle aree di prossimita rispetto al paziente, mentre la rela-
zione di cura ¢ il risultato instabile di un insieme di rapporti sociali e di
azioni trasformatrici che incidono sulla sfera pit intima delle relazioni
umane. Le ricostruzioni storiche e le analisi recenti dei sistemi sanitari e
delle politiche di welfare mostrano come la definizione degli interventi
istituzionali a tutela della salute sia continuamente al centro di contenziosi
e di conflitti di competenze tra la sfera pubblica delle politiche sanitarie
sulle popolazioni e la salvaguardia delle prerogative della sfera familiare e
domestica. Sembra percio indispensabile studiare come avviene, in situa-
zioni specifiche, quella che potremmo chiamare, seguendo Michel Fou-
cault, una ridefinizione del potere di sovranita, inteso come quel «punto
di incastro assolutamente indispensabile al funzionamento di tutti i siste-
mi disciplinari» (Foucaurr M. 2004 [2003]: 86). Gli spazi operativi dell’as-
sistenza alla persona si definiscono infatti attraverso zone di sovranita,
prima fra tutte quella riguardante la stessa presenza corporea del pazien-
te, che sono contese e rinegoziate da servizi sociali, sanitari e famiglia,
ogni volta che va definendosi I'azione disciplinare della medicina sulla
tutela e la manutenzione del sé all'interno delle dimore.

2. Sul campo degli operatort. Il lavoro sociale e infermueristico in una realta
urbana

Durante la ricerca, nell’analisi delle reti sociali formali e informali non si
¢ trattato tanto di contare i nodi o categorizzare gli attori, quanto piutto-
sto di far emergere le interazioni, che permettono I'elaborazione di — piu
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o meno formalizzati — piani di tutela della salute. Si sono cio¢ osservate
etnograficamente le dinamiche nelle e fra le reti sociali, evidenziando al-
cune situazioni che investono la questione della salute in Umbria e, insie-
me, altri fondamentali diritti di cittadinanza. Lindagine ¢ stata centrata
percio sulle pratiche quotidiane e i discorsi, ricostruiti attraverso un rap-
porto ravvicinato e costante con gli interlocutori della ricerca, interpre-
tando 1 materiali alla luce della loro riflessivita e cercando di cogliere le
differenti relazioni tra attori e pratiche in diversi contesti di vita. Il nostro
percorso etnografico si € soffermato, in particolare, su alcuni casi com-
plessi, per indagare le attivita che tendono a svilupparsi nelle zone di
confine tra attivita formali e informali, programmazione socio-sanitaria e
progetti operativi d’'intervento sociale. Si ¢ cercato cosi di far luce, in una
prima fase, sui soggetti delle relazioni per poi, in un secondo momento,
entrare nelle specificita di alcune situazioni, cercando di cogliere la plu-
ralita di elementi in gioco ben al di la degli agenti individuali e collettivi
ufficialmente riconosciuti nel campo socio-sanitario. Lo scopo, evidente-
mente, ¢ quello di far emergere quei livelli della realta studiata che sareb-
bero altrimenti invisibili e che paiono invece fondamentali per disegnare
gli scenari strategici della salute pubblica.

Carla D. ¢ infermiera e coordinatore infermieristico del centro di salute
di un quartiere periferico di Perugia, poco distante dalla stazione ferro-
viaria. Il centro di salute si incastra e quasi si perde nella geometria dei
centri direzionali e degli uffici di cui il quartiere ¢ divenuto sede negli
ultimi anni, emblema di una citta che sposta i confini della propria peri-
feria e luogo dove non senza contraddizioni convivono vecchi e nuovi
residenti, molti dei quali migranti. Leta media degli abitanti del quartie-
re ¢ in aumento e sono molte le coppie di coniugi ormai anziani che
vivono in case divenute “troppo grandi”, dopo il matrimonio dei figli
andati ad abitare fuori dai confini urbani. La struttura in cui ¢ ospitato il
centro di salute, ha circa venti anni e mostra i segni di un’usura precoce e
la necessita di un recupero strutturale. E situata a pochi passi da un ru-
moroso incrocio stradale, ma ¢ fronteggiata da un piccolo parco con pian-
te d’olivo ed erba tagliata da poco. Carla, che ha prestato in passato assi-
stenza a domicilio ai residenti nel centro storico di Perugia, descrive con
partecipazione e rammarico la condizione degli anziani rimasti soli nella
parte antica della citta, in palazzi con un nobile passato ma spesso fati-
scenti, segregati in casa per le condizioni di salute, le barriere architetto-
niche e la scomparsa progressiva dei negozi di vicinato:
«Eh, non ci sono gli ascensori! Son palazzi fatiscenti. Pero di cambiare
casa non se ne parla proprio. Per loro la vita ¢ dentro li e quindi pur di
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restare li, disposti a non uscire mai... ma mai! Neanche il giorno di Nata-
le! A me mi ha tanto impressionato questa cosa qua.

E quindi come fanno per mangiare?

Eh, glielo portano, qualcuno gli va a fare la spesa o il vicino o si appog-
giano sul volontariato, oppure hanno parenti lontani se non diretti, che
comunque gli fornisce il necessario. Oppure anche su questi quartieri vec-
chi c’erano ’ste botteghe piccoline di quartiere che vuoi perché conosceva-
no da 40 anni vuoi perché fanno questo tipo di servizio... gli portavano la
spesa. E loro comunque riuscivano a vivere, certo, vivono con un tenore di
vita minimo eh! Ciog, li entri in quei contesti e ti trovi, come dire, cata-

pultato trent’anni indietro! Larredamento, i tessuti... li non ¢ cambiato
niente! E una cosa impressionante. [...] Vivono con degli standard minimi
ma riescono a stare a casa.

Con le pensioni sociali?

Si, con ’ste pensioni o c(i)hanno la minima o c(i)hanno la reversibilita del
marito e riescono a fare quelle spesucce e fanno ’sta vita tutti i giorni
uguale, davanti alla televisione, vita sociale zero virgola qualcosa, pero
restano a casa. Certo, dopo il problema ¢ quando perdono I'autosufficien-
za perché o si rompono... di solito I'elemento scatenante ¢ la frattura del
femore o I'evento ischemico, i pitt frequenti, e i si ridiscute tutto» (Peru-
gia, infermiera, intervista del 19 maggio 2012).

Il rammarico espresso da Carla si riferisce soprattutto alla necessita, ri-
petutamente evidenziata dai familiari dei pazienti, di poter maggior-
mente usufruire di un’assistenza domestica da parte di un ente pubblico.
Carla ritiene che tale assistenza potrebbe essere fornita da Operatori
socio-sanitari (Oss), come accade gia in alcuni progetti sperimentali av-
viati in altre regioni italiane. Loperativita sul territorio umbro non &
ancora prevista nell’ambito dei servizi socio-sanitari, ma questo sarebbe
comunque un supporto adatto a fronteggiare alcune esigenze espresse
dalle nuove situazioni. Il quadro socio-demografico attuale della regione
¢ caratterizzato, infatti, non solo da un progressivo invecchiamento della
popolazione, con una presenza di persone molto anziane (ultrasettanta-
cinquenni), ma anche da una varieta di patologie e di cronicita rispetto
alle quali i progetti d’intervento appaiono anacronistici e le risorse eco-
nomiche scarse.

In anni recenti sempre piu frequentemente le logiche dell'intervento bio-
medico nello spazio ospedaliero si sono proiettate all’esterno: con pro-
getti di assistenza prevalentemente strutturati nelle dimore degli utenti e
con degenze brevi e dimissioni precoci dall’ospedale che vanno ad assor-
bire una parte consistente dell’assistenza infermieristica. In alcuni casi si
giunge paradossalmente a parlare di “ospedalizzazione in casa”, per in-
dicare la realta di persone anziane con una ridotta autonomia sociale e
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seguite e accompagnate con interventi infermieristici mirati in base ai

diversi stati patologici:
«La deospedalizzazione precoce vent'anni fa era un fenomeno! Adesso e
quotidiana, ¢ prassi! Le dimissioni protette non esistevano vent’anni fa,
dimissioni protette vuol dire uno che esce dall’ospedale ed ha ancora un
carico sanitario molto elevato. Ci sono queste persone che devono finire
per esempio i cicli degli antibiotici ospedalieri, gli antibiotici ospedalieri
sono quelli che non trovi neanche in farmacia, li dobbiamo richiedere noi
attraverso il nostro magazzino, attraverso il piano terapeutico dello spe-
cialista recepito dal medico curante... cio¢ ¢ tutta una cosa parecchio com-
plicata e gravosa come carico. [...] Sono sempre pitt ospedalizzati a casa
gli anziani. Specialmente quando tornano dall’'ospedale, tornano col cate-
tere, il sondino, con la PEG, con tante cose per cui i bisogni dell’assistenza
infermieristica sono sempre piu elevati» (Perugia, infermiera, intervista
del 19 maggio 2012).

Limmagine degli anziani “ospedalizzati in casa”, di fatto, richiama un
intervento biomedico che ha un effetto strutturante nella dimora del-
I'utente. Il richiamo alla presenza dell’Oss, figura professionale per Iassi-
stenza agli spazi di cura, inquadrata strettamente nelle istituzioni medico-
ospedaliere, sembra essere pensabile nel territorio solo se accompagnata
da un processo di standardizzazione dei luoghi di vita. Emerge in tal
modo una contraddizione nelle regole di classificazione degli eventi e
della presa in carico territoriale: 'assistenza alla persona insieme ai luo-
ghi in cui vive sembra essere possibile soprattutto quando il lavoro di
cura ¢ definito marcando una netta differenza tra assistenza sociosanita-
ria e assistenza infermieristica. Questo limite, che risulta protetto e inva-
licabile nelle corsie di ospedale, sembra vacillare ed essere soggetto a
sconfinamenti nelle case degli utenti. Cosi, il lavoro domestico e il lavoro
di cura salariato, seppur inseriti e operativi nell’istituzione medica, rap-
presentano un elemento di contaminazione simbolica quando appaiono
come una prestazione di lavoro domestico e di igiene della persona nella
casa del paziente. E come se, nella casa, solo una prestazione d’opera
soggetta a contrattazione privata potesse integrarsi con i compiti “natu-
ralmente” riconosciuti ai familiari del paziente e, sempre piu spesso, alle
badanti. Le pratiche quotidiane dei soggetti che entrano nel progetto di
assistenza vengono drasticamente ridefinite dalla pratica biomedica del-
I'addestramento come competenze riconoscibili e scambiabili:

«[T familiari] hanno grossi problemi di assistenza domestica pitt che altro
e questa noi non la forniamo perché noi non abbiamo Oss per esempio,
altre figure sanitarie, noi siamo solo infermieri. Se ci fossero degli Oss
riusciresti a coprire di pit la parte dell’assistenza domestica e anche di
cura della persona soprattutto. Per le cure igieniche, per esempio, noi
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possiamo fornire 'addestramento, ma non ¢ che possiamo prendere in
carico una persona per andare a fare tutti i giorni le cure igieniche. Li
dobbiamo identificare qualcuno, in genere sono badanti, che in qualche
modo addestriamo, se non hanno gia una formazione loro, e le rendia-
mo autonome in poco tempo» (Perugia, infermiera, intervista del 19 mag-

gio 2012).

Nell’analisi del caso fatta dall'infermiera professionale, I'intervento si pre-
senta come possibilita di recupero di alcune capacita; al contrario, come
vedremo tra poco nel discorso dell’assistente sociale, la definizione della
disabilita nella condizione anziana — rispetto alle altre disabilita adulta e
giovanile — sembra chiudersi nella ridotta possibilita di recupero della
relazionalita. I’anziano inquadrabile in un intervento di sostegno sociale
appare simile al malato oncologico e degenerativo: ha un destino in qual-
che modo segnato dalla progressiva scomparsa sociale.

Anna G., assistente sociale nello stesso centro di salute, il giorno del no-
stro primo incontro ci chiede se siamo interessati a distinguere 'ospedale
dal domicilio. La sua mattinata di lavoro ha ritmi serrati e il nostro lungo
colloquio ¢ frequentemente interrotto da una serie di telefonate e varie
richieste di persone che bussano alla porta. Quando spieghiamo che sia-
mo interessati a “tutte le situazioni”, Anna replica: «Ah, tutto quello che
accade intorno alla persona non autonomal>. E questo il punto che inte-
ressa: se gli operatori si spostano nelle case ¢ perché una mancanza di
autonomia dell'utente permette di chiamare in causa una forma specifica
di assistenza sociale. I familiari della persona anziana hanno bisogno di
essere aiutati soprattutto nella domiciliarita: «molto spesso il familiare
arriva a noi esprimendo un bisogno di struttura oppure di gestione do-
miciliare, poi dopo si vede 1i per li, dopo una valutazione, qual ¢ la rispo-
sta adeguata» (Perugia, assistente sociale, intervista del 31 maggio 2012).
La famiglia si rivolge allora all’assistente sociale e questi consulta il medi-
co di famiglia che a sua volta contatta il centro di salute. Nell'intervento
dell’assistente sociale sono generalmente implicati anche gli operatori
delle cooperative sociali e proposti aiuti e facilitazioni, ma non una reale
presa in carico domiciliare. Si definisce in questo modo la “domiciliarita”
come campo di azione dei servizi, con una fitta trama di passaggi e pro-
cedure che fanno di questa specifica realta sociale un “percorso altamen-
te burocratizzato”. Nel racconto dell’assistente sociale il campo socio-sa-
nitario appare dunque come oggetto di negoziazioni continue sulla linea
che separa l'intervento domestico, che investe tutto quello che riguarda
la persona, dall'intervento sulla disabilita e sulla ridotta capacita di agire
dell’'utente.
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«Noi attualmente abbiamo due tipi di domiciliarita, quella socio-sanitaria,
quindi non solo sanitaria, perché quella prescinde e mi sembra abbastan-
za adeguata anche a... non so se le risorse sono completamente sufficienti,
ma mi sembra che diano sufficiente risposta a quello che viene richiesto e
segnalato. Il socio-sanitario ¢ un pochino pitt complesso, perché intanto
abbiamo due tipi di domiciliarita, un tipo che noi definiamo di tipo do-
mestico e cioe il primo livello, in cui degli operatori hanno mansioni che
non riguardano tanto la persona fisica in senso stretto, ma tutto quello
che gli ruota attorno, quindi dalligiene della casa, preparazione pasti,
disguido pratiche, contatto col medico di base, tutto questo. Questo tipo
di domiciliaritd anche se viene comunque erogata tramite il personale
AsL, cioé tramite noi, siamo noi che progettiamo con la famiglia rispetto a
questi bisogni, questo tipo di domiciliarita ¢ completamente a carico fi-
nanziario del Comune come ente. Totalmente. Chiaramente il Comune
ha dei bilanci che stanno diminuendo, la parte relativa ai non autonomi
sta diminuendo, per cui c’¢ tutta una serie di necessita che a volte non
vengono coperte ed & vincolata ad alcuni criteri, il primo dei quali & quel-
lo economico» (Perugia, assistente sociale, intervista del 31 maggio 2012).

Nel primo tipo di intervento, la presa in carico riguarda tutto cio che
ruota attorno alla persona e il progetto deve essere messo a punto con la
famiglia. Il criterio € in primo luogo economico: per la richiesta di pre-
stazioni assistenziali legate al reddito o di servizi di pubblica utilita ¢
necessario infatti presentare I'Isee (Indicatore della Situazione Economi-
ca Equivalente); ai fini di una valutazione della situazione del richieden-
te, si fa cosi riferimento al suo nucleo familiare, al reddito e al patrimo-
nio, applicando se necessario alcuni correttivi in casi particolari, quali la
presenza di un solo genitore o di figli minori o di componenti con handi-
cap, oppure lo svolgimento di attivita lavorativa da parte di uno solo dei
coniugi. Su questa base, si fa il progetto secondo i bisogni e si definisce
un monte ore complessivo. Poi il progetto ¢ esaminato da una commis-
sione, in cui un delegato del Comune pone il problema del costo e del-
I'impegno di spesa. In alcuni casi il progetto ¢ ridimensionato.

E in quest’area amministrativa del bisogno socio-sanitario dell’anziano
che puo dispiegarsi ancora un ampio ventaglio di possibili scenari, piut-
tosto differenziati al loro interno. In genere pero quando gli operatori
parlano di lettura dei bisogni si riferiscono a specificita individuali, men-
tre quando usano espressioni come “area del bisogno”, “situazione di
maggior bisogno”, al singolare, rinviano a un diritto effettivamente esigi-
bile a ricevere assistenza. Sempre piu spesso, infatti, il parametro econo-
mico ¢ centrale per riconoscere la condizione su cui intervenire e non ¢
usato tanto per definire una priorita, quanto per stabilire un requisito
necessario per ottenere una prestazione. Il diritto a essere accompagnati
nel proprio itinerario di capacitazione sfugge alla possibilita di ricono-
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scere un diritto fondamentale di cittadinanza e diviene intervento su una
« .. s, . ; N .

condizione di vita difficile”. Limpressione, in questo caso, ¢ che sia ne-
cessario (ma non sufficiente) essere poveri per richiedere il riconoscimento
del diritto ad avere un aiuto alla persona. La situazione diviene partico-
larmente complicata per gli stessi assistenti sociali che devono spiegare
ogni volta agli utenti perché dovrebbero cercare altrove cio di cui hanno
bisogno.

Un secondo tipo d’intervento segue il caso considerando esclusivamente
1 parametri relativi allo stato di salute. In questa eventualita, la pluralita
delle condizioni di accesso al servizio, in genere, si riduce quando si defi-
nisce la cosiddetta assistenza tutelare, come tutto quello che ¢ necessario
per la “persona fisica non autonoma”. Ecco che il criterio per intervenire
diviene, a questo punto, interamente biomedico.

«Lassistenza diretta alla persona fisica non autonoma. Ecco, questo ¢ la
tutelare. [...] Che riguarda I'aiuto alla persona, la cura della persona, quindi
persone che vanno mobilizzate, lavate, che vanno aiutate. Tutto quello
che riguarda I'aspetto fisico.

Questo é compito dell’infermiere?

Dell’assistente sociale, sempre tramite gli operatori. Loro fanno la domi-
ciliare infermieristica, la tutelare prevede I'integrazione, anche nella pro-
gettualita, tra sociale e sanitario, infatti uno dei criteri per potervi accede-
re ¢ che ci sia nelle prestazioni, nella presa in carico, una compresenza dei
servizi. Ciog, io per attivare una tutelare ho bisogno di capire dalla Carla
D. [Infermiera Professionale] se anche loro lo seguono a livello domicilia-
re. Cio¢ prevede appunto che a livello territoriale ci sia anche una presen-
za del servizio sanitario. E molto complicato» (Perugia, assistente sociale,
intervista del 31 maggio 2012).

Nella descrizione di una domiciliarita sociale, per certi versi complemen-
tare e subalterna a una assistenza tutelare prevalentemente sanitaria, ve-
diamo profilarsi concretamente due aspetti che Didier Fassin ha isolato
in una recente ricerca sulle forme elementari della cura nella organizza-
zione ospedaliera in Sud Africa (Fassin D. 2008). Fassin ha evidenziato
negli spazi ospedalieri una distinzione tra il “paziente come persona” e
la “persona come paziente” mostrandone I'utilita metodologica al fine di
ordinare differenti situazioni in cui ¢ in gioco il rapporto fra presenza del
paziente ospedalizzato e reazioni degli infermieri. Da un lato la “persona
come paziente” permette di inquadrare le aspettative degli operatori sa-
nitari rispetto alla patologia, ai sintomi e alle conseguenze del trattamen-
to; dall’altro, i riferimenti al “paziente come persona” vanno a indicare
in senso ampio la dignita umana e le considerazioni degli operatori sul-
I'etica della relazione e la deontologia professionale. In questo secondo
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caso ¢ piu difficile definire, con un’antropologia delle pratiche, i modi in
cui sono circoscritti e affrontati i problemi riguardanti la presenza attiva
della persona sofferente nello spazio ospedalizzato. In realta, anche I'in-
tervento combinato sui due livelli di bisogno ¢ raramente delimitabile.
Nel caso dell’assistenza sul territorio la tutelare promuove un’astratta in-
tegrazione fra sociale e sanitario, ma il criterio prevalente per delimitare
I'ambito d’intervento ¢ di tipo strettamente medico-infermieristico. Alla
fine, paradossalmente, per una presa in carico territoriale, 'auspicata in-
tegrazione si va costituendo attraverso I'unione di una condizione di “non
autonomia” (sociale) con una situazione patologica acuta (sanitaria).

«Quindi nel momento in cui una persona qui, una famiglia, mi segnala
una situazione, io intanto chiaramente faccio, verifico 'accesso strettamen-
te amministrativo, perché quello € un requisito indispensabile, dopodiché
cerco di capire quali servizi c(i)ha attorno, perché purtroppo sempre per
problemi di risorse i cronici, che pur hanno bisogno di aiuto alla persona,
nella tutelare non ci sono rientrati per il momento. Cioe¢ una persona che
sta in sedia a rotelle e che va aiutata a lavarsi, se non ha fatti acuti che
richiedono comunque che I'infermiera vada o che il riabilitatore riabiliti,
puo trattarsi anche di un Alzheimer terminale, un paraplegico, se non
hanno anche dei fatti acuti noi la tutelare non la possiamo dare. [...] Cioe
sono proprio due progetti diversi, due capitoli diversi che possono anche
andare insieme, cio¢, se una persona ha bisogno di... da parte dell’assi-
stente sociale e quindi dalla cooperativa e dai suoi operatori che operano
sulla base del progetto dell’assistente sociale, la stessa persona puod avere
bisogni diversi, noi guardiamo l'insieme. Allora se c’¢ bisogno di aiuto
nella gestione della casa e economicamente ci rientra, noi presentiamo un
progetto di questo genere. Ma la stessa persona puo aver bisogno di en-
trambe le cose e quindi noi presentiamo un progetto che prevede entram-
be le cose, pero la tutelare la possiamo proporre solo per coloro che han-
no anche dei servizi sanitari specifici domiciliari ed ¢ a termine, cio¢
prevede diciamo un fatto acuto o post-acuto perché noi nella domiciliare
abbiamo una verifica trimestrale, cio¢ viene autorizzata sempre per perio-
di brevi perché dovrebbe essere un aiuto nella domiciliarita subito dopo
un evento. Questa ¢ stata una scelta che non risponde ai bisogni reali, ¢
stata una scelta fatta perché non si disponeva di una quantita adeguata di
risorse» (Perugia, assistente sociale, intervista del 31 maggio 2012).

La definizione del caso secondo parametri biomedici effettivamente sem-
bra avere un’oggettivita che il disagio sociale non possiede. Nelle dina-
miche contraddittorie della cura domiciliare emerge come la dimissione
dall’ospedale sia caratterizzata da una funzione strutturante sia nella de-
finizione delle pratiche degli operatori, sia nella ripartizione delle com-
petenze di familiari e assistenti domestiche. E la logica della degenza
breve e della convalescenza in casa a disegnare lo sfondo dell’assistenza
quotidiana, mentre I'ingresso dei farmaci e dei presidi nella dimora ri-
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configura gli ambienti di vita ed evoca la indispensabile presenza di spe-
cialisti. Alla fine si vede come I'eta grande-anziana rappresenti una di-
mensione critica per disarticolare i processi di naturalizzazione e di deso-
cializzazione della malattia se ¢ vero che, paradossalmente, la cronicita
non permetterebbe di attivare la tutelare e alla fine solo un caso acuto e
post-acuto puo dettare le regole per un’assistenza integrata nell’ambiente
domestico. Infatti, quando si circoscrive il problema in termini di patolo-
gia, ¢ operativamente preferibile che la malattia proceda nel suo decorso
come una serie di eventi acuti e temporalmente circoscritti € non come
una condizione di ridotta capacita di agire dovuta a un inevitabile pro-
cesso di cambiamento della vita umana.

3. Memorua lunga e storia recente: qualche coordinata sulla legge 325/2000

Lassistenza tutelare alle persone non autosufficienti si presenta come un
terreno di indagine “crocevia” tra competenze e campi d’azione diversi:
macroscopicamente, quello dell'intervento sanitario e quello sociale. Si
tratta di un tema capace di far intravedere, contemporaneamente, le evo-
luzioni demografiche e socio-economiche del contesto di riferimento e le
possibilita strategiche delle politiche sanitarie. Indagare le caratteristi-
che, le problematiche e le risorse informali che si attivano nell’assistenza
tutelare ha comportato quindi necessariamente I'analisi di piu soggetti,
sostanzialmente identificabili nei tre “protagonisti” del welfare mix italia-
no. Innanzitutto, certamente, la famiglia con la rete pit o meno formale
che ¢ in grado di attivare e sulla quale puo fare affidamento, il mercato
nazionale e internazionale della forza lavoro e lo Stato che sulla base dei
meccanismi di funzionamento tipici del “welfare mediterraneo” opera tra-
sferimenti monetari sotto forma di pensioni o assegni di accompagna-
mento (Rancr C. cur. 2001, 2008). Com’¢ noto in Italia si registra un
intreccio particolarmente complesso tra mutamenti di natura demografi-
ca e questioni riguardanti il mercato del lavoro (PucLiese E. 2011), che si
riflettono a loro volta sulle caratteristiche dei servizi socio-sanitari e le
richieste a questi rivolte dai cittadini. Tale relazione emerge con forza
nella ricerca, dal momento che la rete dei servizi socio-sanitari € chiama-
ta a rispondere, in maniera piu o meno diretta, alle recenti “emergenze”
del mercato del lavoro, in un sistema di welfare caratterizzato da una
elevata frammentarieta delle politiche sociali soprattutto nei confronti
della famiglia, da un basso trasferimento pubblico alle famiglie con figli,
combinato con uno scarso sviluppo dei servizi sociali, e dalla lunga assen-
za di politiche di conciliazione tra responsabilita familiare e lavoro remu-
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nerato (SARACENO C. 1998). Si tratta piu precisamente di rispondere al-
I'insorgere di nuove fragilita collegate all’aumento del ricorso alla cassa
integrazione e ad alti livelli di disoccupazione @, oltre che a variabili de-
mografiche, sociali e culturali che, intrecciandosi alle prime, fanno per
esempio incontrare sul terreno dell’assistenza italiani e stranieri nei ruoli
rispettivamente di “badati” e “badanti”. In Umbria fenomeni socio-eco-
nomici come I'invecchiamento della popolazione, la consistenza dei tassi
migratori, la stagnazione della produzione e I'allargamento della preca-
rieta lavorativa insieme al calo del potere di acquisto delle famiglie (AGEN-
7IA UMBRIA RICERCHE - OSSERVATORIO DELLE POVERTA IN UMBRIA curr. 2007)
appaiono particolarmente rilevanti.

Gli interlocutori della ricerca hanno piu volte richiamato l'incertezza del-
le prospettive future, i recenti e ripetuti tagli alla spesa sanitaria da parte
del governo centrale e i cambiamenti negli assetti della sanita umbra®.
Tali riferimenti costituiscono per alcuni I'opportunita per ripercorrere la
storia di decenni di salute collettiva e valutare 1 risultati dell’applicazione
della legge d’istituzione del Sistema sanitario nazionale (legge n. 833 del
23 dicembre 1978), nonché dell’assetto odierno dovuto al passaggio nel
1992 dalle Usst. (Unita socio-sanitarie locali) alle Ast. (Aziende sanitarie
locali). Laltra questione su cui essi concentrano il loro interesse riguarda
lo stato del processo di integrazione tra sociale e sanitario, dal momento
che gli orientamenti verso livelli integrati di risposta ai bisogni, che com-
binino la salute con le richieste sociali delle fasce della popolazione mag-
giormente vulnerabili, si sono definiti e moltiplicati a fronte del muta-
mento demografico e strutturale della realta umbra. Com’¢ noto,
I'invecchiamento crescente della popolazione, il basso tasso di natalita e
la trasformazione della composizione dei nuclei familiari (prossimita di
residenza dei parenti piuttosto che co-residenzialita, riduzione del nume-
ro dei componenti del nucleo familiare, famiglie mono-genitoriali) ren-
dono necessario un ripensamento radicale delle politiche di salute nei
territori. In una prospettiva futura tutto questo, in aggiunta all’aumento
dei fenomeni di cronicita e delle patologie degenerative, dovrebbe porta-
re a ridisegnare gli attuali rapporti squilibrati fra medicina ospedaliera e
medicina di comunita. In tale direzione gli assetti organizzativi emersi
attraverso i Piani di zona e l'applicazione della legge quadro di riforma
degli interventi sociali (Legge quadro per la realizzazione del sistema integrato
di interventi e servizi sociali 328/2000) rappresentano le linee principali
d’azione entro le quali si costruiscono gli itinerari e le tecniche di inter-
vento dei nostri interlocutori (cfr. FERrRarRT M. 2010). Essi si muovono in
maniera ambivalente, percependone le direttive, ma vivendo le contrad-
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dizioni che vedremo, nel quadro del Secondo piano sociale regionale 2010-
2012 (ReGioNE UmBria 2010) che definisce le politiche di sostegno per le
persone non autosufficienti e le loro famiglie secondo il cosiddetto PriNa
(Piano regionale per la non autosufficienza). La strategia del PriNa, 1 cui fi-
nanziamenti provengono dal Fondo regionale per la non autosufficienza,
mira a un sistema integrato e flessibile di interventi domiciliari e di soste-
gno alla cura familiare. A tal fine, un suo obiettivo primario ¢ assicurare
la continuita delle cure tra servizi ospedalieri e servizi territoriali la cui
gestione integrata dipende da una organizzazione delle risorse e degli
scambi fatta attraverso i Piani di zona e i Piani attuativi territoriali. Per la
realizzazione delle direttive della 328 il Secondo piano sociale regionale in-
dicava un obiettivo strategico di lunga durata anche per il sistema dei
servizi nei prossimi anni perché cercava di

«favorire I'emersione del lavoro di cura da rapporto privato a rapporto

sociale, mediante una regolazione pubblica che ne garantisca la qualifica-

zione, il sostegno pubblico allincontro tra domanda e offerta e I'accom-

pagnamento nella scelta dell’assistenza familiare. Tutto cid anche al fine

di assicurare I'inserimento di questa risorsa nella rete pubblica di presa in

carico e di intervento nei confronti delle persone non autosufficienti e
delle loro famiglie» (REcioNE UmBria 2010: 150).

All'interno di tale rete pubblica di presa in carico agiscono oggi in ma-
niera congiunta diversi soggetti: settore pubblico (assistenti sociali, infer-
mieri, etc.), volontariato (laico e religioso), associazioni (generiche o le-
gate a specifiche patologie) e famiglie. Lassistenza alle persone anziane
sembra cosi concretamente tenere insieme 1 Comuni (e i1 loro Uffici di
piano), le aziende sanitarie locali che realizzano il controllo e la gestione
diretta dei servizi, le aziende pubbliche delegate a funzioni di gestione
(come esito di un processo di aziendalizzazione e esternalizzazione), le
aziende ospedaliere che svolgono funzioni di tipo territoriale, le coope-
rative sociali, i soggetti del Terzo settore. Si tratta del sistema di tutele
che caratterizza il welfare mix italiano valorizzato dalla pluralita di capitali
e soggetti che intervengono, ma allo stesso tempo tipico dei contesti in
cui la mobilitazione degli attori ¢ resa necessaria dalla mancanza struttu-
rale di finanziamenti alle politiche pubbliche. Nelle testimonianze degli
operatori dei servizi sanitari, sociali, delle cooperative o delle associazio-
ni, 'insoddisfazione per la scarsita di mezzi economici a disposizione
emerge spesso, sia in riferimento alle poche risorse utilizzabili quotidia-
namente, sia chiamando in causa i limiti e 'inadeguatezza di politiche
sanitarie calibrate su esigenze di budget e su un approccio biomedico
ospedaliero “per forza di cose” limitato, come abbiamo visto sopra, al
verificarsi di un fenomeno acuto. Chi si occupa di assistenza esperisce
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quotidianamente i fattori strutturali e le strategie politiche nel confronto
quotidiano con I'ipertrofica crescita delle prassi burocratiche e delle pro-
cedure amministrative che complicano — quando non ostacolano — il la-
voro domiciliare. Gli operatori si trovano inoltre sempre pitl spesso a
definire la propria azione nel quadro di una classificazione dei livelli di
intervento in cui prevale una distinzione di competenze, a scapito di una
visione complessiva dei contesti e delle risorse sistemiche da attivare. E
rispetto a questo quadro, quindi, che il riferimento costante che essi fan-
no al concetto di autonomia deve essere letto, anche alla luce dei mecca-
nismi che alimentano la dipendenza degli attori dall’odierno sistema di
welfare, in cui devono faticosamente interagire gli operatori delle coope-
rative che hanno bisogno di un numero congruo di ore di assistenza do-
miciliare, gli assistenti sociali che hanno bisogno di parametri oggettiva-
bili e ricorrono alla certificazione economica dell’Isek, gli utenti che
richiedono piti prestazioni quando vivono il disagio e non possono im-
maginare altre possibili risposte. Si tratta quindi di una dimensione am-
pia del bisogno in cui la concreta esperienza della disabilita deve essere
letta alla luce del quadro politico e del welfare. In questo senso ¢ stato
importante I'incontro con Claudio G. membro di FS, una Federazione di
associazioni umbre che si occupano di disabilita intrecciando strettamen-
te la questione della disabilita con quella dei diritti umani. La Federazio-
ne ha sede a Terni in un quartiere a ridosso del centro storico, per lo pit
costituito da case basse con giardino, dove le strade hanno nomi che
richiamano 1 grandi ideali del Dopoguerra. Nel profilo urbano emergo-
no alcuni alti palazzi, come quello in cui ha sede I'associazione, che si
trova proprio accanto al Centro di salute. Tra i passanti si scorgono pre-
valentemente persone anziane, ma basta cercare il recapito della Federa-
zione sul campanello, tra nomi che sono soprattutto cinesi, arabi e del-
I'est Europa, per capire che qui vivono anche molti abitanti di origine
straniera. Nel racconto di Claudio, la realta delle politiche locali in rap-
porto al sistema di assistenza ¢ fotografata dall'interno e lucidamente,
facendo riferimento alle sue esperienze di persona con disabilita e di
utente dei servizi sociali:

«si contesta a chi ha amministrato di non governare, di non fare una poli-

tica che sappia contemperare il sistema delle imprese sociali, la tutela dei

lavoratori, la tutela delle persone con disabilita e che ci sia da parte di

questi soggetti la consapevolezza che il sistema va cambiato e diventa pe-

ricoloso perché si dice “ma allora tu mi vuoi cambiare!”. II sistema & re-

frattario al cambiamento ed ¢ strutturato sulla dipendenza al sistema “io

dipendo dall’assistenza che tu mi dai” e la gente non chiede di cambiarlo
perché non sa qual é la prospettiva “non ti chiedo di cambiare I'assistenza,

Ricerche



AM 33-34. 2012

282 M. Minelli - V. Redini

INEH)

te ne chiedo di pit” sempre di pit, sempre di pill... cosi non regge a
meno che non si studia il sistema di far fare il lavoro a gente che non
viene pagata...» (Terni, utente/volontario, intervista del 21 giugno 2012).

I riferimenti ai fattori strutturali e alle caratteristiche complessive del si-
stema sono quindi fondamentali perché, come emerge soprattutto dalle
interviste alle infermiere impegnate in mansioni svolte a domicilio, la
condizione degli ultra-sessantacinquenni soli presi in carico dai servizi
svela la dinamicita della condizione di poverta che arriva a coinvolgere
un’ampia fascia di popolazione soprattutto se grande-anziana. Non si trat-
ta cioe solo del percepibile impoverimento della piccola/media borghe-
sia, ma di quello piu generalizzato che tocca, anche se con minore visibi-
lita, una parte consistente della popolazione. In questo senso, si puo fare
una riflessione sulle analisi che, sebbene poco sistematizzate, sono pro-
poste tanto dai protagonisti dell'intervento quanto da osservatori esterni
competenti, riguardo a quanto in Umbria i fenomeni socio-economici
siano divenuti sfumati e meno visibili. Cio vale, probabilmente, soprat-
tutto per quelle poverta e quelle situazioni di bisogno meno “emergenti”,
che riguardano un ben radicato intreccio fra sociale e territorio e sono
largamente oscurate sotto la facciata di un pitt o meno diffuso “benesse-
re”. La stima della poverta, effettuata con riferimento ad una linea stan-
dard, determina un confine definito tra chi ricade nella fascia della po-
polazione povera e chi invece risulta essere non povero. Questa
distinzione ha il vantaggio di semplificare la dicotomia povero/non pove-
ro, ma rischia di distogliere I'attenzione dal fatto che i confini della po-
verta possono essere pitt mobili di quanto non appaia da una separazio-
ne cosi netta. In particolare, una parte delle famiglie possono trovarsi
poco al di sopra della linea di poverta e quindi in una condizione molto
simile a quella di una diversa parte delle famiglie che si trovano collocate
poco al di sotto della linea stessa. Nel 2010 a livello nazionale il fenome-
no della poverta economica ¢ apparso in crescita passando dal 10,8%
all'11% delle famiglie residenti. In Umbria, I'incidenza della poverta re-
lativa ¢ risultata inferiore alla media nazionale e in controtendenza in
rapporto alla crisi perché, mentre nel 2009 la poverta coinvolgeva il 5,3%
delle famiglie residenti, nel 2010 il 4,9% delle famiglie umbre si colloca-
va sotto la linea di poverta relativa. Tuttavia se si guardano gli indicatori
di disagio socio-economico (oltre che quelli economici in senso stretto)
rispetto al 2008, si evidenzia in Umbria un aumento del livello di esclu-
sione sociale, limitatamente a tre specifici indicatori di disagio: sono au-
mentate del 20,7% le famiglie che non riescono a riscaldare la casa ade-
guatamente, del 18,3% quelle che non riescono a fare un pasto adeguato



Vulnerabilita e agentivita nella sfera pit intima 283

almeno ogni due giorni, del 15,4% le famiglie che risultano deprivate
secondo I'Indice Furostat (CARITAS - FONDAZIONE ZANCAN curr. 2011). In
maniera emblematica infatti il target di affluenza alle Caritas® ha regi-
strato un aumento considerevole di italiani (+45,2%) rispetto a una di-
minuzione di stranieri (-2%). E quanto testimonia una operatrice Caritas
nel descrivere il tipo di utenza del centro in cui lavora:

«Sono stranieri ma anche tanti italiani, tanti italiani. Soprattutto persone
che hanno avuto un malato in casa che hanno assistito per anni e che
cercano lavoro perché magari sono cinquantenni, cinquantacinquenni e
sono fuori da un circolo normale di lavoro. [...] Il nostro spaccato ¢ forse
sempre lo spaccato pilt nero pero la casa d’accoglienza maschile ¢ piena
di italiani, cosa che non era mai capitata, piena di italiani, di perugini...

Gente che ha perso il lavoro?

Gente che ha perso il lavoro, gente che si ¢ dovuta appunto riciclare dopo
lutti familiari. Abbiamo persone separate, uomini che hanno uno stipen-
dio normale ma che devono dare gli alimenti, sono dovuti andar via di
casa perché non ce la fanno a pagare I'affitto, non ce la fanno a fare tante
cose» (Perugia, operatore Caritas, intervista del 8 novembre 2011).

Nelle situazioni descritte, si registra una differenziazione economico-ter-
ritoriale tra Perugia e Terni dovuta alla fase congiunturale di recessione
economica particolarmente acuta nel Ternano e piu in generale alle ca-
ratteristiche del mercato del lavoro regionale, in termini di precariato,
flessibilita e delocalizzazione. Alla diversita dei contesti economici locali
corrispondono pero analoghi processi d'impoverimento in ampie fasce
della popolazione, collocando I'Umbria sotto la media nazionale nelle
principali statistiche, seppur al di sopra di quella del Centro Italia®. In
particolare in Umbria, I'incidenza della poverta risulta piu elevata per
le famiglie di anziani soli o per le coppie con una persona di riferimen-
to con piu di sessantacinque anni e per le famiglie con una persona di
riferimento con basso titolo di studio o ritirata dal lavoro. Si tratta di
situazioni “di rischio”, corrispondenti a passaggi decisivi come l'uscita
dal mondo del lavoro e il pensionamento, che dopo aver ricevuto rispo-
ste inadeguate nelle prime fasi arrivano a lungo termine a coinvolgere
le istituzioni e le famiglie in impegnativi compiti di assistenza. E in que-
sto quadro che la scarsita di risorse economiche e il conseguente taglio
dei servizi erogati costituiscono lo sfondo di molte delle testimonianze
degli operatori sanitari, sociali e dei pazienti. La mancanza di finanzia-
menti ¢ presente soprattutto nelle testimonianze di quanti ribadiscono
una necessaria e progressiva autonomizzazione dei cittadini dai servizi.
Sono le posizioni di quanti, tra gli operatori, sostengono la necessita
che la persona venga “sganciata” dall’assistenza, essendo in grado di
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“fare da sé”. Un’assistente sociale della AsL di Perugia sostiene a tale
riguardo:

«le persone bisognose sono quelle che hanno le risposte in maniera privi-
legiata anche il fondo per la non autosufficienza, il PrRINA, comunque par-
la dell’eleggibilita, le cure domiciliari vanno a quelle persone che non
solo hanno dei bisogni sanitari complessi, ma anche difficolta economiche
perché chi puo attendere autonomamente alla propria assistenza ¢ bene
che di questi tempi lo faccia. Su [i minori] bisogna anche investire di piu
mi viene da dire, perché in fondo I'anziano delle garanzie ce I'ha avute,
c’ha una pensione... ¢ brutale eh! Brutale! Ma c’¢ arrivato, c’¢ una pensio-
ne e il disabile minore magari invece ha un genitore in cassa integrazione
o che s’¢ suicidato, altro problema sociale che sta arrivando per la crisi del
lavoro. Forse dovremmo fare anche noi delle scelte interne» (Perugia, assi-
stente sociale, intervista del 7 giugno 2012).

E evidentemente una situazione, quella appena tratteggiata dall'opera-
trice, In cul 1 meccanismi interni al sistema di esternalizzazione di alcune
funzioni (rapporto servizi sociali e cooperative) vengono “scaricati” sui
pazienti e le loro famiglie. Il confronto tra la situazione di un bambino
che necessita di assistenza e di un anziano “che comunque ha la pensio-
ne” non solo tende a oscurare la natura di diritto dell’assistenza, ma get-
ta le basi per una situazione di conflittualita sociale tra quanti avranno
garantiti quei diritti e quanti invece ne saranno privati, perché:

«quando le risorse continuano a diminuire si comincia a protestare |[...]
allora sulla disabilita si taglia un po’ di meno pero si taglia e il conflitto si
sposta tra i bambini con disabilita e gli adulti con disabilita, tra le disabili-
ta motorie e quelle cognitive... allora questo ¢ il quadro che ci si presenta,
del capitale sociale che si sta distruggendo, si distrugge non solo un siste-
ma di welfare che non andava distrutto ma andava riprogettato, ma si
distrugge un capitale sociale che ¢ un patrimonio costruito negli anni [...].
Se non cambia il sistema e i fattori che producono il sistema, cambia solo
il momento in cui avverra la fine del welfare. Perché alla fine non sara piu
sostenibile garantire ad alcuni e non ad altri. In questa situazione la poli-
tica ¢ assente e i tecnici operano con quello che hanno» (Terni, utente/
volontario, intervista del 21 giugno 2012).

E interessante notare una specie di rafforzamento reciproco fra la lettura
riduttiva del bisogno e la risposta standardizzata, alla quale I'utente ri-
mane inevitabilmente legato. Nelle azioni intraprese dai soggetti incon-
trati durante la ricerca, in quelle piu visibili e organizzate come in quelle
pit frammentate nelle piccole azioni quotidiane, ¢ presente una notevole
consapevolezza di questi meccanismi:

«& vero che le persone non si sono tirate indietro dicendo che avevano
bisogno di meno prestazioni, prestazioni che non servivano, ma ¢ vero
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anche che erano le uniche cose che c’erano! “va bene, io prendo meno
prestazioni ma tu che mi proponi in alternativa? La presa in carico consa-
pevole? No? E allora me le tengo le prestazioni!”. In questo modo si &
prodotta una spesa socio-sanitaria che non produceva salute e che ora le
famiglie si sono trovate a spendere cosi tanto a fronte del fatto che vengo-
no incolpate di consumare tante risorse. Ed ecco che allora si confonde il
diritto col privilegio [...] Adesso la persona [assistita] viene vista come la
persona che abusa del bene pubblico, viene criminalizzata perché tu stai
sprecando risorse e allora I'attacco viene sferrato alle cooperative che abu-
sano della loro funzione di elemento centrale tra la persona e i servizi. Il
sistema pubblico si riprende in mano la valutazione, ma una valutazione
che non ¢ centrata sulla persona ma sulle risorse a disposizione» (Terni,
utente/volontario, intervista del 21 giugno 2012).

Le testimonianze sulla valutazione, pur lontane per area e per settori d’in-
tervento, sembrano riprodurre situazioni di prossimita controverse. Nella
realizzazione del progetto assistenziale, infatti, operatori e assistiti da un
lato sono chiamati a cooperare, dall’altro sono protagonisti di negoziazioni
in cui la responsabilita dei costi ¢ fatta ricadere sull'utente, spesso facendo
leva sulla sua auto-responsabilizzazione — I'uso delle ferie — o evocando
un’astratta idea di autonomia — l'invito a “fare da sé” —. Come e stato ri-
scontrato anche in altre realta regionali, in un quadro di competenze fram-
mentate ¢ sempre piu probabile che risulti limitata la garanzia dei diritti in
campo sociale e si allarghino le zone caratterizzate da “forti spazi di discre-
zionalita” (Barseris E. 2010: 85). Si delineano cosi, frequentemente, rap-
porti episodici e comunque auto-gestiti tra i vari attori (operatore sanitario
pubblico, caregiver, famiglie) e 1 diversi livelli territoriali, nei quali lo spazio
domestico viene inteso come privato ed extra-istituzionale. Tutto cio, ¢ sta-
to piu volte sottolineato, pone in risalto il «forte arretramento delle re-
sponsabilita collettive e la delega, da una parte alla famiglia [...] e dall’altra
alla comunita e al territorio [e] dove famiglia e comunita e territorio non
arrivano c’¢ il mercato o ci sono le organizzazioni del Terzo settore» (Asco-
11 U. 2010: 36). Le conseguenze di un’interpretazione mercificata® dell’as-
sistenza sono rilevanti perché questa riduce in chiave di prestazione I'acce-
zione del prendersi cura e fa dello spazio dell’assistenza il luogo di incontro
di diverse fragilita. Tutto questo contribuisce inevitabilmente alla forma-
zione di una vasta area di lavoro nero e di economia sommersa, come
spiega Claudio G. nella sua doppia veste di volontario e paziente:

«se 'operatore [di una cooperativa] costa lordo piu di 20 euro I'ora e con
la partecipazione alla spesa la meta la paga la persona, allora, se io devo
pagare 10 euro all’ente pubblico per pagare una persona che poi ne pren-
de 6, allora lo pago direttamente io!» (Terni, utente/volontario, intervista
del 21 giugno 2012).
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Alla fine la logica di mercato, puntando sul “calcolo” della prestazione in
ore in un’ottica di “eleggibilita”, come si ¢ visto, da un lato scarica sulle
famiglie 'onere della presa in carico — contribuendo a iper-familiarizzare
un welfare gia familista —; dall’altro squalifica, oscurandola, la compo-
nente immateriale della relazioni di assistenza, una caratteristica che ha
invece particolare rilevanza nelle narrazioni di eventi e gesti di cura den-

tro lo spazio domestico.

4. Nella sfera put intima

Le tre espressioni Assistenza domestica, Assistenza domiciliare e Assistenza tute-
lare — riferite a tre attivita nella dimora delle persone coinvolte nella rela-
zione di cura — indicano differenti situazioni caratterizzate da un partico-
lare assetto gerarchico, cognitivo e valoriale. Tuttavia, quando sono viste
dal versante della quantita e della qualita di tempo dedicato ai rapporti
interpersonali e a quelli tra persone e realta domestiche, le priorita de-
scritte in precedenza dagli operatori socio-sanitari sembrano essere rove-
sciate. Infatti, nella prospettiva centrata sul tempo dedicato alla cura, Ias-
sistenza tutelare, rivolta prevalentemente a rispondere a bisogni sociali e
medici specifici di un cittadino con una forma di disabilita — dunque
necessariamente circoscritta, a causa dell’alto contenuto tecnico-profes-
sionale richiesto — puo essere inclusa (insieme all’assistenza domiciliare
offerta da operatori sociali coordinati da un case-manager) nella pitt am-
pia e diversificata area della cosiddetta assistenza domestica. La storia
sociale dell’assistenza domestica va molto oltre gli spazi istituzionalmente
destinati alla cura e alla presa in carico della disabilita, essa com’¢ noto
rientra nella definizione specifica dei rapporti di lavoro salariato regola-
to da contrattazioni private. La regolazione delle prestazioni basate sulla
cura della casa e delle persone ¢ inclusa in un ambito difficilmente sepa-
rabile dalla gestione di beni e servizi scambiati tra familiari. E per questi
motivi che, sul piano metodologico, ci ¢ sembrato utile inquadrare le
aree di assistenza dal punto di vista interno alla casa del soggetto dell’'in-
tervento assistenziale, considerata soprattutto come spazio delle relazioni
quotidiane di cura che prendono vita entro vincoli parentali, di amicizia,
di aiuto volontario e che solo in alcuni casi possono essere circoscritti e
organizzati attraverso una specifica normativa. In questo modo la descri-
zione delle prestazioni, spesso tecnica e distaccata nell’ambito dei diversi
profili di assistenza, puo essere utilmente ricontestualizzata in spazi strut-
turalmente caratterizzati da molteplicita e dialogo, rendendo visibili, con
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gradi diversi di riconoscimento nella sfera pubblica, 1 soggetti coinvolti
nella dimora privata.

Lassistenza infatti si sviluppa nel corso del tempo e si definisce attraverso
una co-presenza, un essere-con-l'altro entro relazioni di prossimita, che
struttura I'esperienza del corpo e del sé delle persone implicate (MONKs
J. - FRankeENBERG R. 1995). Letimologia del verbo “assistere” che deriva
dal latino ad-sistere, inteso come “stare accanto”, in questo senso, porta a
considerare in tutta la sua problematicita la condizione di chi si trova
accanto a una persona sofferente o in difficolta. Com’¢ noto, nel suo si-
gnificato transitivo assistere equivale ad “aiutare”, “soccorrere”, oppure
“fare una attivita di supporto”, “collaborare”; in quello intransitivo ¢ “es-
sere presente”, “presenziare”. Questi due modi d’intendere I'assistenza, il
primo che indica chi attivamente sostiene I'azione dell’altro e il secondo
che rimanda alla sola compresenza in una specie di “attesa condivisa”,
dovrebbero essere costantemente considerati. La presenza simultanea dei
soggetti ¢ infatti parte costitutiva della situazione e genera forme emer-
genti dell’agire sociale®. I modi in cui questa compresenza si articola
possono variare molto in base ai contesti sociali e alle forme culturali e
andare dall’aiuto reciproco alla sola presenza testimoniante. Il termine
inglese caregiving, con cui talvolta il verbo latino ¢ associato, € centrato
prevalentemente sulla transitivita delle azioni. Nel lavoro infermieristico
e sociale quest’aspetto prevalente porta talvolta a vedere nell’assistenza
una specie di iper-attivazione del datore di cura, a scapito dell’ “essere
presente” del paziente. E molto frequente invece, nell'esperienza della
malattia e della guarigione, incontrare la situazione intransitiva, nella
quale l'essere presente ¢ anche un percepire e testimoniare la relazione
fra gli agenti implicati, quando cioé due o piu persone di trovano a con-
dividere un percorso di cura e di prestazione di aiuto.

Come si ¢ visto, quando il campo d’indagine ¢ descritto adottando il
punto di vista delle professioni sociali e infermieristiche, esso assume una
organizzazione e ripartizione di competenze e poteri secondo una pecu-
liare prospettiva biomedica. Per esempio, quando si segue (com’¢ accadu-
to al nostro gruppo di ricerca) la formulazione del Piano di assistenza indi-
viduale da parte dell’équipe multidisciplinare, si puo vedere vede come in
genere l'intervento mirato sulla “lettura” dei bisogni della persona anzia-
na ripartisca 1 ruoli e le capacita di agire di tutti gli agenti coinvolti se-
condo un piano di interventi centrati sul corpo del paziente. Qui il gesto-
re del caso (chiamato dagli operatori con I'espressione inglese case-manager)
tendera a circoscrivere lo spazio di azione, mettendo in primo piano il
progetto infermieristico e poi quello socio-assistenziale, entro i quali po-
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tra essere incluso e indirizzato il lavoro di uno o piu operatori sociali e/o
volontari in alcune ore della giornata. In tal modo I'assistenza, intesa
come gestione infermieristica di un caso di degenza domiciliare, inevita-
bilmente investe e riconfigura I'insieme di azioni e prestazioni da parte
della famiglia e della collaboratrice domestica o della cosiddetta badante.
Nell'intervento sanitario ci si trova dunque di fronte a una visione gerar-
chicamente invertita rispetto a quella che contraddistingue invece lo spa-
zio domestico. Questo perché I'importanza attribuita a competenze me-
dico-infermieristiche mette in secondo piano proprio quei saperi
informali che sono in gioco nei tempi lunghi della vita familiare, insieme
a quelle pratiche quotidiane che sono fondamentale cornice di riferimento
per nuove conoscenze e competenze, acquisite di volta in volta nella rela-
zione di cura e seguendo l'evolversi dei problemi affrontati. Di questa
contraddizione parlano alcuni utenti e familiari.

Angela F., avvocato, ¢ attualmente presidente di una associazione che
offre informazione e corsi per I'assistenza ai malati di Alzheimer. Oltre a
organizzare incontri periodici, per sostenere il lavoro dei caregivers e in-
tervenire sulle situazioni di burn-out, garantisce un supporto giuridico
necessario a seguire le scelte del paziente col progredire della malattia.

«Quindi lei ¢ qui come volontaria.

Assolutamente si, e come familiare di un malato di Alzheimer e come
persona che gestendo da tanti anni un malato in casa, pressoché da sola, a
parte l'aiuto del personale di assistenza, la classica badante appunto, quin-
di ho acquisito un’esperienza che cerco di mettere a disposizione di chi si
rivolge alla nostra associazione. Oltre poi a dare quel minimo di consulen-
za diciamo cosi anche di carattere legale che chiaramente ¢ frutto della
mia competenza professionale.

Problemi legali legati alla questione dell’interdizione?

Anche, si, perché purtroppo il malato di Alzheimer necessita anche di un
supporto chiaramente dal punto di vista giuridico-legale. O meglio all'ini-
zio pud essere un supporto, poi diventa una vera e propria sostituzione
perché purtroppo con I'avanzare della malattia il malato diventa alla fine
totalmente incapace di intendere e di volere. Questo perd purtroppo ¢ un
aspetto che non sempre le famiglie tengono in considerazione, non lo
fanno nella fase iniziale della malattia perché si ¢ presi da talmente tanti
altri problemi e quindi questo aspetto resta secondario. Poi ci si rende
conto, all'improvviso che il malato non ¢ piu in grado neanche di sotto-
scrivere, quindi in teoria neanche di riscuotere la pensione che & un atto
di ordinaria amministrazione» (Perugia, familiare/volontaria, intervista del
29 marzo 2012).

Lassociazione ha lavorato molto, negli ultimi anni, per sostenere i fami-
liari impegnati nell’assistenza a situazioni che portano a trasformare alla
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radice 1 contesti di vita. Nella definizione di “contesto”, cui Angela piu
volte fa riferimento, sono i rapporti familiari e i ritmi quotidiani a subire
progressivamente un mutamento profondo.

«Il contesto per questa malattia particolare ¢ importante. Guardi, ¢ im-
portante al 50% con i farmaci, perché c’¢ tutta la fase iniziale della malat-
tia che dura anni — perché la malattia dura mediamente dodici anni — in
cui il contesto € fondamentale. Per contesto intendo chiaramente la fami-
glia, un familiare attento, che sappia gestire e adottare la strategia idonea
nel momento in cui il malato ha un disturbo del comportamento. Quando
alle tre di notte decide che ¢ mattina e vuole uscire, non si puo contraddi-
re quella persona, perché altrimenti si crea una spirale che arriva anche
alla violenza, perché purtroppo i malati hanno anche atteggiamenti vio-
lenti. Quindi non ¢ facile e per questo il familiare deve essere consapevole
di quello che ha di fronte, sapere come muoversi ed essere forte e lucido
lui stesso, per questo il supporto al familiare ¢ importante.

Lei parla molto anche per esperienza personale...

Assolutamente si perché non ho dormito per due anni e quindi so cosa
significa» (Perugia, familiare/volontaria, intervista del 29 marzo 2012).

Va aggiunto nondimeno che sono gli stessi operatori a mettere in risalto
quegli elementi di contesto necessari alla riuscita di un progetto terapeu-
tico, destinati a essere scoperti e valorizzati solo lavorando a stretto con-
tatto con i familiari nelle visite domiciliari. A fronte di una crescente bu-
rocratizzazione delle procedure e dei vincoli amministrativi, puo talvolta
accadere che affinché un intervento vada a buon fine sia necessario trova-
re soluzioni creative anche andando “fuori dalle regole”. Esiste in certi
casi un modo informale di fare le cose che permette di creare percorsi
virtuosi di prestazione di aiuto. Linfermiera Carla D., nonostante le diffi-
colta economiche sopra accennate, esprime efficacemente come l'assisten-
za si basl su una rete che tiene insieme medici, infermieri, assistenti so-
ciali, anziani e famiglie, poco riconducibile a orari o ad occasioni formali
come le “riunioni di servizio”. Tutti questi soggetti, infatti, appaiono ope-
ranti sul campo oltre 1 rigidi confini della formalita, dei compiti e dei
ruoli nell’assistenza:

«Si, impari un sacco vedendo com’¢ la gente, come la gente attiva delle
risorse impensabili. Impari un sacco facendo questo lavoro se sai guardare
e ascoltare, se sei disponibile [...] Tra di noi ci vediamo praticamente tutti
i giorni, perché quando si ritorna dalle cure a domicilio si pianifica per il
giorno dopo, si parla dei casi per un confronto. Insomma, il giro nelle
case ¢ parecchio pesante, il lavoro parecchio specialistico, si va in giro da
soli e si fanno tante cose che in ospedale non si fanno perché la richiesta
che fanno a noi ¢ quella di risolvere i problemi sostanzialmente, quindi te
a casa devi trovare spesso delle soluzioni cosi, che valgono in quel mo-
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mento e non valgono in altri contesti, per cui richiede grosse abilita so-
prattutto relazionali perché tutto quello che fai deve partire da un rappor-
to di fiducia con la famiglia, se non c’¢ un rapporto di fiducia ¢ impossibi-
le fare questo lavoro perché se cominci a pensare ai rischi, ai problemi di
denunce, non fai piu niente, sei paralizzato e il tuo mandato ¢ invece
quello di risolvere. Percid prima di tutto bisogna lavorare sulla relazione,
avere una buona relazione ti consente di trovare soluzioni anche dove non
si vedono perché ti aggiusti, ti metti d’accordo, fai i patti con la famiglia
“io arrivo fino a qua, tu impari a fare questo, e insieme risolviamo il pro-
blema” ¢ un modo di lavorare che non ¢ da istituti, da strutture, da ospe-
dali, ¢ un modo di lavorare tipicamente domiciliare». (Perugia, infermie-
ra, intervista del 19 maggio 2012).

Nel racconto delle giornate di lavoro, caratterizzate da un forte coinvol-
gimento con l'assistito e le persone che gli stanno intorno, ¢ allora sotto-
lineata la qualita del rapporto umano e dello scambio emotivo. Gli ope-
ratori che vivono quotidianamente la relazione con I'utente sono i primi
ad accorgersi dei limiti potenzialmente derivanti da una riduzione tecni-
ca delle azioni del proprio servizio. Adottano percio specifiche strategie e
tattiche volte a personalizzare il rapporto professionale, in una realta ove
lo spazio pubblico sembra prevalentemente basato sulla condivisione del-
la sofferenza e dell’'obbligo di cura piuttosto che sulla garanzia di diritti
universali (MueHLEBACH A. 2011). Si potrebbe dire che piu 'operatore
avverte la distanza tra la relazione personale con I'utente e la lettura del
bisogno cui dare risposta con la sola prestazione tecnica, piu la sua narra-
zione sulla giornata di lavoro si arricchisce di elementi centrati sulle emo-
zioni e assume un peculiare tono morale (Fassin D. 2006). Questa dimen-
sione etica ¢ centrale per analizzare, nel linguaggio degli operatori, il
modo in cui prende forma una rete di rapporti riferibili alle forme di
solidarieta e ai gesti disinteressati.

Il lavoro di velazione ¢ qualitativamente differente dalla logica costo-prestazione.

Certo, soprattutto per i bambini, ma certo, anche un anziano bisognoso...
tu pensa che puo essere un anziano un’autorizzazione [ad avere assisten-
za] di tre mesi, che tu ti sei abbandonato a una persona, gli hai donato il
tuo corpo, che & qualcosa di sacro, e dopo tre mesi se ti dice bene non lo
vedi piti...» (Perugia, assistente sociale, intervista del 7 giugno 2012).

In questo ambito carico di riferimenti alla deontologia professionale e
all’etica della relazione, nel corso della ricerca, si & cercato di circoscrive-
re ed esaminare approfonditamente i riferimenti alla capacita di agire di
soggetti considerati in genere marginali, deboli, vulnerabili. Per lavorare
in questa direzione, proprio gli usi del concetto di “vulnerabilita” vanno
sottoposti ad attenta analisi critica. Nei discorsi professionali qui richia-
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mati, spesso la “vulnerabilita” ¢ usata, da una parte, per identificare pro-
blemi individuali su cui ¢ possibile programmare un intervento clinico,
dall’altra per scomporre diverse aree di azione su cui i servizi sono tenuti
a intervenire separatamente. D’altro canto, proprio un’idea di vulnerabi-
lita, strettamente legata alla nozione d’individuo e collegata a variabili
ambientali esterne al soggetto, porta a inserire negli interventi attori so-
ciali ai quali sono stati sottratti preliminarmente margini di scelta e di
azione altrimenti riscontrabili nell’esperienza quotidiana.

La contraddizione riferita alla popolazione anziana, che richiede assi-
stenza solo perché ¢ costretta a una sopraggiunta immobilita, appare sot-
to un’altra luce se pensiamo alla agentivita di tutti i soggetti coinvolti
nell’area di prossimita che sostiene la presa in carico”. Lungo questa
linea, per una ridefinizione in chiave politica dello spazio di cura, ¢ cru-
ciale circoscrivere la situazione mettendo al centro I'agentivita sviluppata
attraverso catene di azioni che, a partire dal corpo sofferente del pazien-
te, investono a vari livelli lo spazio pubblico ?. Con questa consapevolez-
za, si propone qui soprattutto di utilizzare il contributo di differenti ap-
procci antropologici alla agentivita, per indagare le possibilita di attivare
capacita di agire in un campo di relazioni. Questa scelta metodologica
nel nostro caso ¢ giustificata dal fatto che frequentemente I'assistenza, in
particolare quando ¢ filtrata attraverso narrazioni biografiche e resoconti
professionali, appare sovra-investita di riferimenti psicologici. In opposi-
zione a questa tendenza, I'approccio antropologico potrebbe invece far
emergere le catene di azioni che definiscono volta a volta gli spazi rico-
noscibili di agentivita e i caratteri socialmente distribuiti della “persona”
(LaMBEK M. - STRATHERN A. curr. 1998). Questa possibilita emerge soprat-
tutto quando ci occupiamo di relazioni, saperi incorporati, memorie sen-
soriali, con un’attenzione specifica per gli “attanti non umani”, come ac-
cade ad esempio sulla scena della possessione (StoLLEr P 1995, 1997,
2004, Lamsek M. 2002). Piu specificamente, adottando la prospettiva di
Gell sull’arte — seguendo cio¢ il mutare di posizioni di chi agisce e chi
subisce I'azione piuttosto che concentrarsi sulla comunicazione simboli-
ca — le catene di azioni possono essere esplorate soprattutto evidenzian-
do «agentivita, intenzionalita, causazione, esito e trasformazione» (GELL
A. 1998: 6). In tale direzione, un ruolo fondamentale ¢ svolto dagli og-
getti e dai contesti materiali nelle interazioni (Prout A. 1996, TIMMER-
MANS S. - BERG M. 2003), mentre I'analisi delle politiche di salute mantie-
ne una prossimita con le trasformazioni dei corpi coinvolti nella cura. In
questo modo diviene possibile soprattutto esaminare il concetto di “vul-
nerabilitd” e la pluralita dei suoi usi, mettendo in luce come la fragilita
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delle cosiddette “fasce deboli” sia prodotta in diversi contesti e in tempi
diversi per tutti gli agenti coinvolti nelle interazioni. Si tratta cosi di ve-
dere, nei diversi ambiti di vita, com’¢ giocata concretamente la situazio-
ne, evidenziando la dinamica specifica di riconoscimento della capacita
di agire della persona, insieme ai rapporti di potere e di autorita che
contribuiscono a definire le fragilita e le aree di azione di tutti gli attori
sociali implicati (FRANKENBERG R. - ROBINSON I. - DELAHOOKE A. 2000: 608).

In questa chiave, abbiamo cercato di fare particolare attenzione al lin-
guaggio utilizzato per circoscrivere i bisogni e le richieste quando si af-
frontano 1 temi della cura, della relazione e delle capacita umane. In
situazioni drammatiche come la crisi strutturale e la recessione economi-
ca cui piu volte si sono riferiti gli intervistati, la valutazione dei livelli di
autonomia ¢ facilmente smascherata dai pazienti, ogni volta che ¢ messa
in rapporto con la cancellazione di una specifica voce di spesa. La que-
stione ¢ lucidamente descritta da Claudio G.:

«Ti valutano e ti dicono che il tuo bisogno non ¢ come avevamo definito
prima, quando ti davamo 10 ore. Il tuo bisogno ¢ minore e quindi non hai
pit bisogno di 10 ore ma di 5. E allora tu ti dici “cavolo! Ma allora sono
migliorato! Sto meglio”. E invece non ¢ cosi. Ti dicono “guarda che sei in
grado! Vai! Fai!” Prima ti dicevano “ma no, non puoi fare, guarda che tu
non puoi guidare la macchina! Non puoi andare in giro in citta con la
carrozzina elettrica, perché ¢ pericoloso. Devi stare a casa”, adesso invece
ti dicono che con la carrozzina elettrica puoi girare, ti dicono “guarda che
in realta tu puoi fare da solo” e questo € un meccanismo che fraintende il
concetto di autonomia. [...] Invece qui prima si riduce I'assistenza dicendo
poi “guarda che tu potenzialmente puoi essere pitt autosufficiente” che &
vero! Ma potenzialmente! con quali risorse divento piti autosufficiente?»
(Terni, utente/volontario, intervista del 21 giugno 2012).

E particolarmente stridente il tentativo di descrivere singole situazioni
parlando nello stesso momento di costi “per prestazione”, di diritti indi-
viduali e di patti per la salute. Le considerazioni di Claudio mostrano
I'importanza che possono avere le associazioni di utenti e familiari, nella
ridefinizione degli spazi del confronto politico e nella partecipazione a
scelte solidali, proponendo una visione critica sul rapporto fra politiche
ed esperienze quotidiane.

In proposito, allo scopo di pensare a come le persone agiscono e si orga-
nizzano, anche dentro relazioni di dipendenza e di profonda ineguaglian-
za, puo essere richiamato il modo in cui Martha Nussbaum affronta il
rapporto fra i bisogni e le cure, in una prospettiva politica che investa
alla radice la distinzione fra pubblico e privato (Nusseaum M. 2002). 11
suo percorso intellettuale si fonda su una critica dei principi del liberali-
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smo, secondo i quali la societa si svilupperebbe attraverso un patto asso-
ciativo tra soggetti contraenti che sono riconosciuti come autonomi e in-
dipendenti dalla cura da altri individui. Invece, una volta messa in primo
piano la presenza corporea e le capacita dei soggetti piu vulnerabili, e
preso atto che la dipendenza dalla cura di altri-a-noi-vicini ¢ parte della
condizione umana in varie fasi del corso di vita, emerge che la reciprocita
tra persone deve essere pensata come legata a gradi di simmetria e asim-
metria temporalmente variabili e circoscritti. Al fondo della questione vi
¢ dunque il riconoscimento dei diritti e la partecipazione politica che
dipendono proprio dalla vulnerabilita costitutiva dei soggetti attivi nello
scambio sociale. Ecco perché le politiche pubbliche dovrebbero agire sui
fattori strutturali e sui contesti di vita che consentano effettivamente di
sviluppare le capacita necessarie all’azione e alla partecipazione. Nei ter-
mini di Nussbaum: «Garantire una capacita ad una certa persona non ¢
sufficiente a produrre stati interni di disponibilita ad agire. E almeno
altrettanto necessario predisporre I'ambiente materiale ed istituzionale
in modo che le persone siano effettivamente in grado di funzionare» (Nus-
sBaUM M. 2002: 82). E, di nuovo, va affermato che se non avviene uno
sganciamento dalla logica burocratica, possono verificarsi eftetti perversi
come quelli presenti in questo episodio raccontato da Claudio a Terni:

«Ora che succede? Che le persone si arrabbiano con gli assistenti sociali

ma anche con la AsL perché vengono tolte delle ore, ore che senza nessun

progetto venivano date, senza nessun progetto eh, prima quando c’erano

i soldi. I soldi finiscono e che succede? Che la persona dice “no, io le mie

5, 10, 15 ore le voglio!” I'assistente sociale risponde “no, noi te le taglia-

mo” e allora si ricorre a un legale. Il legale, quindi I'avvocato, ragiona

molto spesso esattamente con la logica prestazionale cioe: tu hai il diritto

soggettivo a 5 ore e l'assistente te lo deve dare. Addirittura in un caso e

successa una cosa paradossale, perché I'avvocato richiedeva il diritto sog-

gettivo a una cosa come la tutela morale... Devi capire che quando c’¢ una

persona sola, che deve prendere decisioni difficili e non ha nessuno che

possa interpretare le sue esigenze, e chi puo interpretare meglio la sua

necessita di confrontarsi della persona che lo sta assistendo, se 10, servi-

zio, ti levo quella persona che condivide con te la consapevolezza di quel-

lo che ¢ il tuo bisogno? Un amico e un parente che ti sta vicino non ha la
consapevolezza che puo avere 'operatore.

Questo valore c’e.

Certo che c’e¢! La fanno anche gli operatori delle cooperative che pero
ogni giorno sono diversi perché quello che succede ¢ anche questo, che
persone che ricevono l'assistenza, un’assistenza che non ¢ pensata sulla
persona, la ricevono perché cosi € scritto e cosi dev’essere, questa assisten-
za la ricevono ogni giorno da una persona diversa. E questo ¢ un proble-
ma della cooperativa che magari quel servizio lo fa con chi avanza! Perché
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la cooperativa ottimizza, abbassa i costi e questa persona ogni giorno si

trova a dover spiegare a una persona nuova che lo vede come un pezzo di

carne su un letto e che non da quell’elemento in pit che sarebbe necessa-

rio per qualificare il lavoro, ma adempie a quelle che sono delle mansioni

prescritte: lava, vesti e arrivedercil» (Terni, utente/volontario, intervista

del 21 giugno 2012).
Il valore immateriale della relazione, che rimane muto nel dialogo tra le
persone e l'istituzione, quando vuole essere rivendicato deve tradursi nel
linguaggio burocratico-legale e dare vita a un contenzioso. In maniera
evidente il cittadino, consapevole della relazione profonda instaurata con
I'operatore che gli presta assistenza, si sottrae alla logica che lo vede come
un paziente/consumatore (rivendica un diritto morale) e, di rimando, si
sottrae alla logica che traduce 1 diritti umani in diritti assistenziali (riven-
dica un diritto). Si tratta di questioni che mettono in gioco il riconosci-
mento di diritti fondamentali in un complesso intreccio di soggetti politi-
ci, capacita di agire e definizione delle forme di cittadinanza (CHATTERJEE
P. 2006 [2004]). Fassin suggerisce di chiamare sovranita «la competenza
del/la paziente nel valutare e decidere per se stesso/a» (Fassin D. 2008:
266), un processo in cui rimanere agenti attivi della propria condizione
significa favorire, attraverso I'acquisizione della conoscenza, una effettiva
negoziazione fra operatori e pazienti. Qui come ora vedremo, la situazio-
ne delle persone straniere che lavorano nell’ambito della cura ha una
centralita ineludibile.

5. Badanti: lavoro, conflitto e affettvita

La maggior parte degli interlocutori della ricerca identifica nella fami-
glia un insostituibile referente, seppur con diversi livelli di partecipazio-
ne, per i vari momenti dell’assistenza all'interno del progetto di cura
dell’anziano. Ci ¢ sembrato quindi interessante, considerando anche il
quadro economico di cui si & parlato, indagare come la famiglia svolga
quel «ruolo di integrazione dei servizi e dell’offerta di beni che altrimenti
dovrebbero gravare sullo Stato o sui Comuni» e, ancor di piu, come «a
fronte di processi di maggiore dipendenza delle giovani generazioni essa
sia indotta a promulgare e rafforzare il suo ruolo di nutrice [e] di base-
dimora [anche se] il suo organico e i mezzi di cui dispone non sono in
grado di soddisfare da soli la domanda di sostegno e di servizi» (SOLINAS
P. G. 2010: 13).

La famiglia rappresenta un attore importante nell’attuale configurazione
del mercato del lavoro sociale in cui I'assistenza non retribuita & sostan-
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zialmente letta in chiave di fiducia, reciprocita, generosita, “buoni senti-
menti”, che paiono essenziali nel momento in cui gli investimenti pubbli-
ci nei servizi sono insufficienti e vengono meno certi rapporti strutturali
legati al diritto al lavoro. La presenza delle donne nel mercato del lavoro
salariato, I'asimmetria di genere nella distribuzione delle responsabilita
familiari, ma anche evidentemente la crescente disponibilita di manodo-
pera straniera a basso costo, costituiscono alcune premesse fondamentali
per capire quale forma e quali modalita assumano le agenzie e i fornitori
di servizi esterni nell’odierno mercato dell’assistenza (Pruna M.L. 2007).
Benché si possa senza dubbio parlare di un settore lavorativo al femmini-
le, il badantato presenta in Umbria alcune peculiarita. Se da un lato in-
fatti esso ¢ caratterizzato sempre di pitt da uomini che si inseriscono nei
network relazionali e lavorativi innescati dalle donne primo-migranti (Am-
BROSINI M. - Beccarnr B. 2009), dall’altro si assiste oggi a un lavoro di
assistenza che appare come un ripiegamento tra le mura domestiche a
causa della crisi occupazionale. E il caso degli uomini italiani di mezza
eta che, a fronte di un maggiore ricorso alla cassa integrazione, decidono
di accudire genitori e parenti soli. Sono le pensioni a rappresentare il
salario per gli uni e I'assistenza per gli altri e bisogna rilevare come que-
ste situazioni emergano nel momento in cui, alla morte degli assistiti,
questi uomini estromessi dal mercato del lavoro si rivolgono alla Caritas
e agli Utfici della cittadinanza.

E rispetto anche a casi come questi che ci siamo interessati ai canali e alle
modalita di reclutamento nel settore dell’assistenza alla persona disabile,
dove si sviluppano frequentemente pratiche informali e forme di perso-
nalizzazione dei rapporti salariali. Allo stesso tempo, la ricerca ha evi-
denziato una pluralita di azioni per qualificare il lavoro delle badanti
lungo un continuwm, sempre permeabile, tra informalita e progetti istitu-
zionali sostenuti attraverso l'intervento pubblico. Da un certo punto di
vista in Umbria ¢ molto sviluppato un canale informale che utilizza, e ha
utilizzato in passato, le parrocchie, gli annunci sui giornali e la rete di
conoscenze e di capacita di mobilita sul territorio dei migranti stessi.
Come ¢ stato a piu riprese sottolineato anche in relazione a diverse pro-
venienze nazionali (Catanzaro R. - CoromBo A. 2009, ViantLLo E. A. 2009,
Viertt F. 2010) le reti familiari e amicali svolgono infatti una funzione
fondamentale non solo nelle scelte migratorie, agevolando lo spostamen-
to verso determinati Paesi tramite la circolazione delle informazioni e
aiuti economici nel Paese di partenza, ma anche nella ricerca del lavoro e
nell’offerta di alloggio nel luogo di arrivo. Al di lIa di questo, abbiamo
potuto registrare la presenza di un canale in cui le istituzioni pubbliche si
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sono inserite nel mercato dell'incontro tra domanda e offerta di lavoro
con diverse iniziative a livello locale. Si ¢ trattato, nella maggior parte dei
casi, di un intervento volto a offrire non tanto servizi diretti, quanto piut-
tosto finanziamenti grazie ai quali i privati potessero acquistare sul mer-
cato 1 servizi necessari. Se ne contano esempi numerosi in varie regioni
(Sartr R. 2004, Sart1 R. - DE MarcH! E. 2009), con diverse tipologie di
intervento che vanno dai corsi di formazione volti a qualificare il lavoro
di cura, ai registri delle assistenti familiari per incrociare necessita di fa-
miglie e badanti, ai buoni voucher per chi si avvale di un’assistente fami-
liare regolarizzata, sino agli sportelli e uffici aperti al pubblico per orien-
tare sia il cittadino sulle pratiche per la regolarizzazione sia le lavoratrici
straniere in merito ai loro diritti/doveri. Nel caso dell’Umbria il progetto
che chiameremo AC potrebbe essere ricondotto a questa prima tipologia.
Si tratta di un progetto — gestito da una cooperativa che ha avuto in
passato ed ha tuttora una notevole visibilita a livello locale, anche per il
supporto istituzionale del Comune — nel quale ¢ offerto uno sconto sulla
provvigione da pagare per il servizio svolto, ¢ finanziato il monitoraggio
da parte di Oss qualificate nell’avviamento al lavoro delle assistenti e vie-
ne realizzato un monitoraggio sull’attivita professionale delle badanti.
Attraverso tale progetto, la cooperativa in questione si occupa di fornire,
a quanti ne fanno richiesta, lavoratrici della cura, idonee a soddisfare i
loro bisogni di assistenza, e di trovare un lavoro come badanti a donne e
uomini stranieri. Questa iniziativa “convive” con un canale, per cosi dire
semi-istituzionale, animato da numerose associazioni e dai sindacati che
svolgono il ruolo di mediatore tra chi cerca e che offre lavoro. Nel caso
dell’assistenza accade in effetti sempre piu frequentemente di veder inte-
ragire soggetti, dal profilo sociale e istituzionale sfumato, che si muovono
tra il pubblico e il privato e le cui funzioni economiche rendono difficile
un chiaro inquadramento nel settore imprenditoriale for profit. Lutenza
dei servizi offerti tende a considerare spesso tali iniziative nelle preroga-
tive riconosciute a un’istituzione cui ci si dovrebbe rivolgere come cittadi-
ni, anche se la struttura e le funzioni svolte portano piuttosto a collocare
la loro attivita in transazioni private tra fornitori e acquirenti di servizi
alla persona. Accade cosi di vedere in azione, in vari casi, soggetti econo-
mici che sono trattati come istituzionali pur essendo, in realta, privati. Va
aggiunto che in una prospettiva prettamente economica i soggetti im-
prenditoriali attivi nelle zone a bassa intensita d’intervento pubblico,
muovendosi con una certa flessibilita tra amministrazione pubblica e
mercato, hanno particolare successo perché riconoscibili come fornitori di
servizi pubblici entro una logica di mercato. Seguendo questo modello le
badanti con maggiore esperienza di tali attivita di fornitura e intermedia-
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zione di lavoro hanno iniziato a costruire autonome reti di transazioni,
collocandosi consapevolmente proprio sul punto d’incrocio tra compe-
tenze pubbliche e scambi tra privati. Linformalita sostanziale attraverso
la quale operano i vari soggetti attivi su questi canali determina un cam-
po d’azione in cui lo spazio di iniziativa appare molto ampio. Ci sono ad
esempio badanti che, una volta passate attraverso il canale istituzionale
di reclutamento, mettono poi personalmente in pratica le strategie di
intermediazione a cui sono state in un primo tempo soggette, abbassan-
do 1 costi delle prestazioni e dando vita altresi a fenomeni di caporala-
to ). Simpongono cosi modalita di empowerment praticate anche nei
contesti formali e ufficiali dell’assistenza, per esempio in ospedale, ove
compaiono liste di badanti ad uso delle famiglie che ne hanno bisogno.
Cosl in luoghi destinati ad essere caratterizzati da una certa formalita (le
donne devono avere partita iva ed essere regolarmente iscritte alla Ca-
mera di commercio) si sviluppano azioni entro spazi di marcata informa-
lita, quasi a testimoniare il protagonismo di queste donne nell’attivazione
consapevole dei propri diritti oltre che nell'uso competente della norma-
tiva in materia. Gli ospedali e i centri di salute sembrano essere i luoghi
dove ¢ maggiormente visibile questo attivismo e sono quindi, in qualche
modo, anch’essi canali di reclutamento attraverso I'intermediazione di
assistenti sociali, medici e infermieri. Questi, diversamente dai mediatori
“pubblici”, appaiono costantemente orientati a mantenere un “basso pro-
filo”, minimizzando il loro compito nonostante siano chiamati in causa
direttamente dalle badanti. Cio é verosimilmente dovuto al fatto che, con-
cretamente, effettuano un’intermediazione lavorativa altrimenti irrealiz-
zabile entro i confini della legalita. Quello che prende vita in ospedale ¢
un incontro tra domanda e offerta di lavoro dentro a un denso reticolo
tra aspiranti badanti, assistiti e personale sanitario. Le liste che si posso-
no trovare in ospedale, infatti, contengono nomi di persone fornitrici di
assistenza nei limiti e con le modalita previste dal contratto di lavoro
nazionale. Evidentemente pero, I'incontro tra bisogno di assistenza e ri-
cerca di lavoro, inserendosi nella riproduzione di relazioni di potere sbi-
lanciate tra attori diversi, passa facilmente dalla formalita all'informalita.
Mary H., una ragazza ecuadoriana regolarmente iscritta in una di queste
liste descrive le dinamiche di assoggettamento nei confronti sia delle in-
fermiere sia di due donne peruviane impegnate a “gestire” le liste ufficia-
li reperibili in ospedale:

«Poi aspetti che ti chiamano le infermiere, entri in questa lista... ma &

veramente un casino. A me dalla lista non mi hanno chiamato mai... [...]

Perché come ti ho detto ¢ una mafia anche con le infermiere. Le infermie-
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re chiamano chi gli da qualcosa... funziona cosi dentro I'ospedale. Dipen-
de da che reparto stai. Se in un reparto c’¢ una infermiera disposta a dare
una mano, c’¢ una di noi incaricata di prendere i soldi, le davamo degli
oggetti. Ad esempio una scatola di gamberetti, oppure oggetti, soldi non
li davamo direttamente all'infermiera ma regali si... ad esempio, una volta
io ho dato 120 euro per comprare un regalo. Tutto questo avveniva alle
spalle della caposala, gli infermieri, non la caposala... qualche volta ¢ la
famiglia che chiama dalla lista, ma € molto raro. Ci sono molte di queste
signore peruviane che aspettano li in ospedale che arrivi il malato, si avvi-
cinano con un bigliettino con il loro numero. Nella lista c’¢ il regolamento
che per esempio noi possiamo guardare due persone per 12 euro I'ora ma
molte di queste peruviane non rispettano le tariffe orarie... Non importa
se sei in regola oppure no... io ero in regola, ma nessuno viene a control-
lare se sei in regola. Anzi quando le peruviane mi chiedevano il mio nome
io non rispondevo, non volevo fare capire che ero una della lista. Comun-
que in ospedale ci sono anche ora rumene e ucraine che lavorano per 50
euro tutta la notte, non in regola. Ora non si lavora pilt come prima.

Comungue io pensavo che questa lista fosse molto rispettata.

No! E tutta una finta. La lista non ¢ stata mai rispettata! Spesso una ragazza
che gia lavora Ii, un’amica passa la voce, dice guarda ho sentito che questo
ha bisogno e gli ho dato il numero di telefono tuo, e cosi uno entra, pero &
poco o niente. In quella lista c’¢ gente che non viene mai chiamata. Io ho
sempre lavorato in regola per non avere problemi, ma questa peruviana
che ti dico, a volte chiamava anche la Finanza, quando sapeva che c’era
qualcuna nuova che lavora che non conosceva chiamava la Finanza.

Questa peruviana ¢ quella che lavora di pine la dentro?

Si sta sempre li. Sono due e sembrano le proprietarie dell'ospedale, sem-
brano proprio proprietarie. Queste due muovono tutto il lavoro, e a noi
che siamo ecuadoriane ci lasciano da parte, perché loro prendono la gen-
te che gli da qualcosina in cambio del lavoro» (Perugia, badante, intervista
del 24 marzo 2012).

Abbiamo osservato una notevole pluralita di luoghi e di condizioni di
lavoro delle badanti: nelle famiglie, a ore o in coabitazione, in ospedale,
nelle residenze per anziani. Naturalmente le mansioni svolte in ambito
domiciliare, sebbene raggruppate sotto il generico “lavoro domestico”,
sono in realta diverse e difficilmente ascrivibili a categorie precise: lavoro
per la casa, per la persona, cure sanitarie, relazioni con i parenti, relazio-
ni con il vicinato, socializzazione e lavoro con la rete dei servizi territoria-
li. Questa attivita composita implica numerosi compiti e flessibilita, con
enormi differenze tra chi presta servizio ad ore, svolgendo mansioni di
pulizia e riordino, e chi convive con i datori di lavoro, assistendo gli an-
ziani o lavorando come baby-sitter. Irina B., ad esempio, ¢ una ragazza il
cul percorso rappresenta bene la tensione e la frenesia ingenerate dalla
commistione di compiti lavorativi:
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«facevo le pulizie a casa di una signora anziana, dopo mi ha preso anche
la figlia che mi ha detto “vieni anche da me, mi stiri soltanto” poi dallo
stirare mi ha detto “vuoi fare anche la baby-sitter?” perché aveva il bambi-
no a scuola vicino a casa. Baby-sitter nel senso che quando il bambino
usciva da scuola gli orari suoi del lavoro non coincidevano quindi io anda-
vo a scuola, lo prendevo, stavo un po’ con lui e poi tornava lei quindi
facevo un’oretta al giorno con questo bambino, poi una volta la settimana
stiravo da lei due, tre, quattro ore, quanto era. Poi andavo dalla sua mam-
ma e poi in altri due posti, sempre mamma e figlia in due case. Cosi mi
ero organizzata, la mia settimana era piena di lavoro durante il giorno.
Poi la sera fortunatamente passando vicino al ristorante dove avevo lavo-
rato, uno di quelli che gestisce i camerieri mi dice “visto che parli bene
Iitaliano, vorresti lavorare qui il fine settimana?” dico “si, volentieri”» (Pe-
rugia, intervista del 24 ottobre 2011).

Catene di eventi e condizioni legate alla esperienza di badantato spingo-
no infine Irina a lasciare un lavoro: la frammentazione della vita quoti-
diana in numerose mansioni, la presenza di sua figlia nata durante il
soggiorno in Italia, le recriminazioni su una presunta appartenenza na-
zionale russa, nonostante lei sia bulgara.

«Li con la signora [che assistevo] era meglio perché avevo vitto e alloggio
e la bambina stava con me, ma a un certo punto non ci riuscivo perché
questa signora, per carita non ¢ colpa di nessuno, suo marito si & perso
durante la Seconda guerra mondiale in Russia, e quando lei ha saputo
che sono russa... Tante volte dico che mi sono tirata la zappa sui piedi
perché lei era sempre a rinfacciarmi questa cosa e poi non ce la facevo
pit. Era anziana, stava male, ha cominciato a urlare di notte e io avevo
anche la bambina...» (Perugia, intervista del 24 ottobre 2011).

Una delle tappe che nel racconto dell’esperienza delle badanti assume
grande rilevanza ¢ quella della coabitazione con i datori di lavoro. Sem-
bra essere in questo preciso momento che l'intensita dell’assistenza si
mostra pienamente. Limpegno fisico ed emotivo ne fanno un’esperienza
che non puo essere meccanicamente inquadrata nella assistenza domici-
liare a ore e una realtd sfaccettata, se inserita in un’analisi del lavoro e
delle migrazioni. La co-residenza potrebbe infatti essere considerata un’ar-
ma a doppio taglio. Da un lato senza dubbio essa rappresenta, con l'in-
tensita relazionale che la caratterizza, una premessa importante per lo
sviluppo di relazioni solidali e intime tra badanti, anziani e famiglie. Dal-
I'altro va riconosciuto pero che tale modalita di relazione domestica ¢
segnata da posizioni fortemente sbilanciate: in primo luogo perché scelta
obbligata soprattutto di quelle donne che, arrivate in Italia senza cono-
scere la lingua e prive di reti di supporto, necessitano di vitto e alloggio a
costi sostenibili; in secondo luogo perché spesso ¢ proprio questa dimen-
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sione intima del contesto lavorativo a «offrire al datore di lavoro 'oppor-
tunita sia di perpetuare un rapporto di tipo paternalistico, sia di regolare
a proprio vantaggio la relazione di lavoro» (MarcHETTI A. 2009: 329).
Non bisogna dimenticare infatti come la co-residenza sia non di rado
fatta di isolamento e mancanza di privacy, una condizione questa che Fer-
ruccio Gambino ha definito di seclusione intesa come «sovrapposizione di
lavoro, tempo libero, riposo e piu in generale di riproduzione della vita
quotidiana» (GamsINo F. 2003: 104-105). Allo stesso tempo bisogna rico-
noscere come essa sia la modalita che piu delle altre finora analizzate si
avvicina all’accezione dell’assistere come “supportare” e soprattutto “col-
laborare”. E questa accezione che rende problematico riconoscere e cir-
coscrivere l'attivita di cura nei parametri del lavoro salariato dal momen-
to che, senza timore di retorica, implica sentimenti e affetti che “resistono”
a una valutazione economica o sono comunque difficilmente inquadrabili
in parametri strettamente monetari (EHRENREICH B. - HochHscHiLD A. R.
curr. 2004 [2002]). Il racconto dell’esperienza di badante di Liz T., una
giovane ecuadoriana, testimonia da un lato come nell’ambito della rela-
zione con gli assistiti e le loro famiglie non sia possibile applicare la logi-
ca economica della retribuzione a qualsiasi prestazione in qualsiasi mo-
mento, dall’altro come questa stessa solidarieta si applichi alle relazioni
con altre donne che vivono la sua stessa condizione:

«Io lavoravo per questa famiglia. Quando la mamma di questa signora si
¢ ammalata mi ha chiesto di fare la nottata [in ospedale]. Per me era una
cosa extra. Era nell’'ospedale di fisioterapia [...] e la gente mi vedeva come
facevo, io la pulivo, cambiavo le lenzuola, facevo come una infermiera.
Alle 5 mi alzavo, la cambiavo, era tutto a posto. Gli altri vedevano come
facevo e con il passaparola mi chiedevano anche se conoscevo qualcun
altro che lavorava, cosi io ho passato il nome di [una amica]. Ti dico la
verita pero io non ¢ che chiedevo i soldi per chiamarla [farla chiamare], ¢
solo che ci si aiuta nel bisogno» (Perugia, badante, intervista del 24 marzo
2012).

In situazioni di “bisogno” che sono sia quelle del ricovero dell’anziana sia
quello della necessita di lavorare di un’amica, la retribuzione vedrebbe
snaturata quella collaborazione attiva che sembra essere la cifra della re-
lazione d’assistenza, in grado di attivare quelle reti di solidarieta che cosi
spesso vengono riconosciute e chiamate in causa dai differenti attori nel-
lo spazio domestico di cura. Non a caso infatti il personale infermieristi-
co impegnato nell’assistenza domiciliare vede le badanti come interlocu-
trici fondamentali nel progetto di presa in carico, anche perché in grado
di offrire una presenza che non ¢ solo lavorativa, ma affettiva e quasi
parentale:
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«Ci sono anche anziani che veramente vivono da soli e con certe badanti
si stabilisce un legame che va oltre il lavoro. A me & capitato anche di
vedere badanti che si attivano anche economicamente per aiutare I'anzia-
no quando ¢ in difficolta. Succede eh, sembra impossibile invece succede
qualche volta. Ne abbiamo una per esempio che seguiva marito e moglie,
il marito autonomo e la moglie no, allora lei per anni rimane li, poi muo-

N

re la moglie, il marito teoricamente ¢ autonomo ma la badante rimane
perché oramai la badante per lui & come se fosse la figlia e vivrebbe come
un lutto se lei se ne andasse quindi lui continua a pagarla, lei continua a
rimanere, lo porta in giro anche se lui potrebbe stare da solo ma non ci
sta, perché ormai ¢ abituato. Diventa una persona di casa» (Perugia, inter-
vista del 19 maggio 2012).

Per descrivere questa relazione non esauribile in un rapporto che sia uni-
camente salariale o puramente affettivo ¢ stata usata I'espressione di “al-
leanza necessaria” (MARCHETTI A. 2009: 329) tra donne straniere migran-
ti — che si presentano socialmente fragili per via di una legislazione
restrittiva in materia di immigrazione e per le minori garanzie sul lavoro
e nell’accesso all’alloggio — e le famiglie che, come si ¢ detto, vedono
delegarsi compiti e doveri sempre maggiori con una troppo debole par-
tecipazione istituzionale. Lo spazio domestico della cura in questo senso
si configura quindi come il luogo di incontro di due situazioni di vulnera-
bilita e in cui si vedono all’opera capacita di resistenza e di negoziazione
con le difficolta e le diseguaglianze prodotte tanto dalle condizioni di
lavoro quanto dalle politiche governative. A questo proposito le vertenze
tra lavoratrici e datori di lavoro costituiscono un’interessante campo di
pratiche e rapporti di forza in cui osservare, oltre la conflittualita che
attraverso di esse si esplicita, anche la costante attivita di aggiustamento
e negoziazione che le caratterizza. Pietro F. ¢ il presidente di un’associa-
zione perugina particolarmente attiva nella tutela dei diritti dei migranti
e che presta loro un sostegno nei casi in cui intendano denunciare irrego-
larita nei contratti o inadempienze da parte dei datori di lavoro. Nella
maggior parte dei casi non si arriva pero a una vera € propria vertenza,
ma a una conciliazione secondo una dinamica che viene efficacemente
spiegata da Pietro:

«Chi viene qua ¢ perché [i diritti] non sono stati rispettati e noi cerchiamo
di far recuperare questi danari... ma si concilia abbastanza, [...] prima il
problema era che i soggetti [lavoratori] non erano stati regolarizzati e fino
al 2010 c’e stata una maxi sanzione che se l'ispettorato riusciva a compro-
vare la sanzione di 150 euro al giorno per ogni giornata non in regola,
pitt aveva una multa di minimo 2000 euro... e quindi alla famiglia conve-
niva conciliare... [ma] questo [la mancata regolarizzazione contrattuale] &
un problema che noi ci poniamo anche di coscienza. E un problema mo-
rale, perché conosciamo nell’ambito del confronto che sono delle famiglie
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che hanno bisogno di questo aiuto di badantato, di lavoro, di sostegno
familiare e talvolta non sono assolutamente in grado di far fronte al ri-
spetto del contratto di lavoro, il contratto dei lavoratori domestici, cosi
come ce 'hanno i metalmeccanici e i tessili... allora qui il problema &
sociale» (Perugia, presidente di una associazione di tutela dei migranti,
intervista del 11 gennaio 2012).

In proposito va precisato che, nella maggior parte dei casi, non si tratta
di irregolarita contrattuali, dato I'alto livello di sommerso e di informale
di questo settore, quanto piuttosto di controversie in merito all’orario di
lavoro e alle mansioni da svolgere. Non ¢ raro infatti che si verifichi
un’ambiguita, proprio dovuta alla co-residenza, tra i compiti e il tempo a
disposizione. Frequente ¢ ad esempio la richiesta rivolta alle badanti di
essere sempre disponibili in virtu della delicatezza del compito svolto,
richiamando la necessita del «restare in ascolto» delle necessita dell’an-
ziano malato anche durante le ore di riposo. In questo senso la contro-
versia col datore di lavoro sembra avvenire piu di frequente quando si
verifica un evento dirompente, non tanto nel rapporto contrattuale, ma
nelle relazioni personali e negli “obblighi parentali”. Puo trattarsi della
poca considerazione mostrata verso il lavoro della badante, il costante
rimprovero sulla qualita del servizio offerto o il mancato riconoscimento
del suo impegno affettivo e relazionale verso la persona assistita. Va evi-
denziato al riguardo che contflitto ed eventuale conciliazione si sviluppa-
no in una dimensione fortemente schiacciata nel privato, generalmente
come una forma di contrattazione privata tra soggetti dotati di poco rico-
noscimento e attenzione pubblici. Eppure ¢ seguendo questo tipo di azio-
ni, o meglio le catene di azioni che datori di lavoro e badanti sono in
grado di attivare fuori dal contesto domestico e in una linea di continuita
tra dentro e fuori la casa, che a nostro avviso emerge con forza la dimen-
sione politica di questo fenomeno.

6. Conclusiont

Attraverso l'osservazione ravvicinata delle relazioni di cura, gli ambiti
dell’assistenza domestica, domiciliare e tutelare appaiono inseriti in un
articolato campo di rapporti di forza e rappresentano dei punti di osser-
vazione privilegiati per guardare ai processi strutturali della sanita pub-
blica. I dialoghi prolungati e la riflessivita con gli interlocutori della ri-
cerca invitano a una riflessione su almeno tre livelli di complessita. In
primo luogo la complessita relativa alla pluridimensionalita e alla artico-
lazione sociale dell’oggetto indagato. Come abbiamo visto, gli attori so-
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ciali fanno consapevolmente riferimento a dinamiche intersoggettive nelle
quali la prestazione assistenziale va sempre collocata, in un rapporto
umano in cui € in gioco il riconoscimento della capacita di agire e dei
diritti delle persone coinvolte. Qui i rapporti di dipendenza e di vulnera-
bilita da un lato si configurano in contesti specifici, dall’altro investono
una dimensione politico-economica pitt ampia.

Vi ¢ poi un secondo tipo di complessita che riguarda la natura sistemica
delle risorse che possono essere messe in luce e potenziate dentro i
network sociali in cui sono impegnati i vari attori (operatori professiona-
li, esperimenti di cooperazione, migranti, interventi del volontariato, as-
sociazioni di familiari). Allargando la visuale sugli attori coinvolti, sul ruolo
dei volontari e dei membri delle associazioni cosi come sulle iniziative
spontanee di familiari e di donne migranti, ¢ possibile cogliere le reali
dinamiche di un campo al confine tra formalita e informalita, potenzial-
mente capace di fornire, se valorizzate, proposte innovative di scambio
sociale.

Vi ¢ infine una complessita di terzo tipo concernente 'azione integrata di
diversi attori istituzionali (in primo luogo il sociale e il sanitario) e i modi
in cui sono coordinati e gestiti interventi a differenti livelli di scala. In
questo ultimo caso, i fattori strutturali e le strategie politiche sono in
rapporto diretto con l'ipertrofica crescita delle prassi burocratiche nella
macchina amministrativa. Ironicamente, nelle interviste, 1 nostri interlo-
cutori non mancano di sottolineare che per certi versi la complessita del
loro lavoro deve ormai far fronte anche ad una incomprensibile compli-
cazione delle procedure. In molti casi, nel separare i livelli di intervento,
prevale una distinzione di competenze a scapito di una visione comples-
siva sul ruolo delle reti e degli scambi sociali. In questo modo, attraverso
una conoscenza approfondita dei contesti socio-culturali locali, centro stra-
tegico delle nuove forme di assistenza potrebbe essere una azione comu-
nitaria fondata sulle strategie e le capacita di attivare dinamiche colletti-
ve nei contesti di vita.

Da qui la necessita di inquadrare le azioni attorno alla cura delle persone
con nuovi strumenti sociali, politici e giuridici, riconoscendo una sfera di
autonomia che non si definisce attraverso la mera contrapposizione tra
pubblico e privato, ma mette al centro la presenza corporea, la capacita
di agire e la vulnerabilita di tutti i soggetti attivi nello scambio sociale
(Das V. 1999). Queste forme sperimentali dovrebbero andare in direzione
opposta rispetto alle prevalenti odierne strategie che possono essere fatte
rientrare nelle seguenti quattro tipologie: (a) sportelli e uffici aperti al
pubblico che mettono in contatto domanda e offerta e che orientano le
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famiglie e 1 lavoratori sulla normativa dei contratti di lavoro; (b) corsi e
formazione per qualificare il lavoro di cura; (c) registri delle assistenti
familiari; (d) buoni e voucher per chi si avvale dell’assistente regolarizza-
ta. Nonostante la diversita, quasi tutti questi interventi tendono infatti a
privilegiare la domiciliarita dell’anziano, seguendo in questo modo una
linea che tende a promuovere un’idea di assistenza a domicilio come di-
minuzione della spesa pubblica. In questi casi, alto ¢ il rischio di trovarsi
a ragionare attorno a risposte comunque centrate su un utente singolo in
un ambiente domestico, in parte alimentando le relazioni di dipendenza.
Bisognerebbe invece chiedersi in primo luogo se possano esistere bisogni
sociali importanti che si combinano comunque con forme di autonomia
dell’'utente. In seconda battuta domandarsi se i servizi, come sono oggi
organizzati, sarebbero in grado di cogliere questi bisogni e di interpretar-
li con strategie esterne alla logica bisogno-prestazione individuale. Per
lavorare in questi scenari ¢ fondamentale non separare la condizione an-
ziana non auto-sufficiente da altre forme di disabilita ed evitare di trac-
ciare una rigida linea di confine tra la generalita dei servizi sociali e i
servizi residenziali ad alta intensita socio-sanitaria (cfr. FOLGHERAITER F.
2006). Bisognerebbe soprattutto distinguere le relazioni e le prestazioni
dai luoghi in cui dovrebbero essere confinate. Infatti, anche se esistono
progetti che mirano a creare forme di residenzialita nuove, queste sono
spesso relative ai servizi permanenti piuttosto che a progetti limitati e
sperimentali su funzioni distribuite nello spazio sociale. Piti interessanti
appaiono percio alcune sperimentazioni alloggiative: il portierato socia-
le, con la figura del “custode sociale”, gestito spesso attraverso l'opera
dei giovani impegnati nel Servizio Sociale, che svolgono vari interventi
quali monitoraggio, ritiro pensioni, accompagnamenti sanitari; oppure i
condomini solidali, nei quali diverse persone condividono il tempo di
cura in aree comuni; o ancora tutte le esperienze che, distinguendo di-
versi bisogni, lavorano sulla parte socio-relazionale evitando di ridurre
I'intervento dentro quadri biomedici di lettura della domanda di assi-
stenza.

In Umbria le esperienze interessanti con cui siamo entrati in contatto
sono, tra altre, il consapevole lavoro fatto da alcune associazioni nel Ter-
nano per intrecciare disabilita e diritti wumani; la combinazione di pratiche
di potenziamento delle reti di cura e di auto-mutuo aiuto che riguardano
sperimentazioni di Affido etero-familiare supportato portate avanti nell’Eu-
gubino. Nel primo caso, il discorso dei diritti universali accostato alla
disabilita permette di elaborare un progetto avanzato di welfare commu-
nity che investe in modo complessivo le citta e la vita urbana. E una
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progettazione che nasce in ambito cittadino, ma che potrebbe essere arti-
colata in rete, con sensibilita, azioni concertate e investimenti mirati nel-
la riconfigurazione dei centri minori della regione. Nel secondo caso,
siamo invece di fronte alla sperimentazione di legami di cura che pur
mantenendo aspetti della relazione familiare e domestica sono inseriti in
un quadro di legami di amicizia e solidarieta, resi giuridicamente ricono-
scibili nei termini di impegni e responsabilita reciproche tra i conviventi.
Il progetto di queste temporanee famiglie di prossimita assume varia
durata e diverse caratteristiche, senza rimanere vincolato a un modello
standard di famiglia. Per la sua attivazione servono relazioni, attitudini e
abitudini strutturanti e soprattutto una presa di responsabilita fra i
“contraenti” che possono essere nell’ordine: due o piu famiglie, 'utente,
il servizio di salute mentale, varie istituzioni pubbliche locali. Nell’accor-
do e fondamentale che i diversi soggetti siano separati, riconoscibili, au-
tonomi e in grado di sviluppare anche una reciproca critica. Un supporto
giuridico all’esperienza ¢ reso necessario dall’effettiva complessita di que-
sta nuova situazione che permette di potenziare e alimentare un’intera
rete di relazioni fra attori che si riconoscono reciprocamente come inter-
locutori di un percorso comune.

Nell’ambito della ricerca qui presentata 'approccio etnografico ai diversi
progetti di assistenza ha permesso di fare emergere alcuni elementi sui
quali concentrare I'attenzione e aprire una riflessione insieme ai soggetti
implicati nella questione della disabilita. Il primo ¢ eminentemente poli-
tico e riguarda la necessita di tornare a metodi di confronto e progetta-
zione partecipata in vista di una “integrazione alta” nella direzione delle
politiche sociali e sanitarie, mettendo al centro le realta sociali in cui si
sviluppano 1 progetti di presa in carico, senza una sudditanza rispetto
alla logica di tipo biomedico e ospedaliero. Questo lavoro presuppone
evidentemente un bilancio critico rispetto all’architettura della 328/2000
a dodici anni dall'inizio della sua sperimentazione. Lintegrazione che
potrebbe indirizzare le scelte successive dovrebbe investire direttamente
I'impostazione strategica congiunta di piano sociale e piano sanitario.
Nel procedere della ricerca colpisce come questa integrazione alta sia
necessaria al lavoro di operatori che sul territorio quotidianamente rie-
scono comunque a costruire livelli integrati di intervento, superando
molte difficolta e mettendo in gioco qualita personali e relazionali. Va
infatti ribadito come, nell’ambito in cui agisce questa nostra ricerca, vi
siano azioni innovative e pratiche emergenti che quotidianamente pro-
ducono nuove e purtroppo largamente non riconosciute potenzialita so-
ciali. Si tratta di azioni che sviluppano beni comuni non gestibili nel qua-
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dro di un astratto “mercato della salute”, la cui dimensione emergente ¢
riscontrabile nel lavoro di cura e nella relazione con alto contenuto affet-
tivo e cognitivo. In questo senso I'analisi dell’assistenza domestica fornita
dalle donne migranti ci sembra necessaria e produttiva. La co-residenza
come luogo di lavoro delle donne straniere — prova tangibile di disegua-
glianze, di limitazioni di spazi e margini di autonomia, e non di rado
utilizzata dagli stessi datori di lavoro per connotare paternalisticamente
il rapporto di dipendenza — appare in definitiva come quella condizione
in cui la componente affettiva ed emotiva dell’assistere si oppone struttu-
ralmente ai tentativi di definire il lavoro domestico di cura negli stretti
parametri del lavoro salariato. E, come si € visto nel caso delle vertenze,
sono le stesse badanti a resistere a tale schiacciamento attivandosi in cate-
ne d’azione di natura extra-economica e solidaristica sia verso le persone
e le famiglie accudite, sia verso altre donne migranti. Da un certo punto
di vista sono queste esperienze a dare forza al ruolo delle reti e degli
scambi operati da un ventaglio ampio di soggetti, superando la logica
che vede il paziente come un consumatore di prestazioni di assistenza
alla persona in un mercato pitt o meno regolato della salute.

Note

M Le attivita, frutto di una convenzione biennale tra il Dipartimento Uomo & Territorio del-
I'Universita degli studi di Perugia e la Regione Umbria, sono svolte nell’ambito del progetto di
ricerca dal titolo “Capitale sociale, salute e diritti in Umbria”. Questo scritto ¢ frutto di una
elaborazione comune dei due autori, tuttavia la stesura dei paragrafi 1, 2 e 4 ¢ di Massimiliano
Minelli, quella dei paragrafi 3, 5 ¢ 6 ¢ di Veronica Redini. Intendiamo ringraziare Marcello
Catanelli che ha costantemente supportato il progetto ed Elisa Ascione e Paolo Bartoli che vi
hanno collaborato come membri del gruppo di ricerca. La nostra gratitudine va naturalmente a
tutti gli interlocutori che hanno reso possibile il nostro lavoro ai quali, per esigenze di riservatez-
za, abbiamo qui attribuito degli pseudonimi.

@ E il termine usato per indicare persone oltre i 75 anni per le quali si parla anche di “quarta
eta”. Si tratta di una definizione comparsa dagli anni '80 negli Stati Uniti e poi diffusasi anche
in Europa che fotografa un fenomeno che ha avuto conseguenze molto rilevanti in ambito eco-
nomico, politico e nel sistema sanitario e statistico (ToGNETTI BORDOGNA M. 2010).

@ Sull’emergere di nuove fragilita nel panorama dell’attuale crisi economica e per un’analisi
della poverta come condizione dinamica che coinvolge ampi strati della popolazione si veda
CARITAS - FONDAZIONE ZANCAN curr. 2011.

@ La fase di trasformazione in corso della Sanita regionale prevede una riduzione del numero
delle attuali 4 aziende sanitarie locali e delle 2 aziende ospedaliere.

© Dati aggregati del Centro Italia in Carrras - FONDAZIONE ZANCAN curt. 2010.

© Si parla di processi d'impoverimento generale che in Umbria presentano tuttavia intensita e
frequenza diverse, a seconda delle risorse sociali e comunitarie in grado di contrastarli. Si parla
percio in molti casi di una distribuzione “a macchia di leopardo”, riferendosi alla diversa offerta
di servizi, alla loro migliore qualita o maggiore specializzazione, alla presenza di iniziative vo-
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lontarie (parrocchie, associazioni, gruppi di vicinato, etc.) (AGENZIA UMBRIA RICERCHE - OSSERVA-
TORIO SULLE POVERTA IN UMBRIA curr. 2007).

@ Sj fa riferimento con Iespressione “percezione mercificata della realta” all’analisi di Michael
Taussig sul mercato come struttura normativa capace di determinare la trasformazione non solo
dei rapporti sociali, ma della visione stessa del mondo (Taussic M. 1986).

® Sul carattere intersoggettivo ed emergente da una concreta situazione storica della presenza,
Ernesto de Martino ha scritto pagine fondamentali. «L.a emergenza della presenza nella situa-
zione, in quanto emergenza secondo valore, ¢ orientata sempre verso l'intersoggettivo, cio¢ ver-
so una decisione che vale per una societa e una cultura storicamente condizionate [...] Lesser-ci
nel mondo costituisce la presenza. Esso si rischiara per I'analisi come il “ci” per cui I'essere si
particolarizza nell’essere di me (nella mia esistenza) insieme all’essere di altri (insieme all’esi-
stenza di altri)» (DE MarTINO E. 1995: 101, 103). Sul modo in cui, nella cura alla disabilita, la
presenza incorporata e 'essere situati nella relazione da forma alla esperienza di sé e dell’altro si
puo vedere Kaurman S. R. 1988, Kaurman S. R. - Russ A. J. - Sum J. K. 2006.

® La mobilita & qui intesa in un senso piuttosto circoscritto, ma crediamo metodologicamente
efficace, e fatta corrispondere alla dinamica fra un “dentro” definito dalle pratiche quotidiane in
uno spazio domestico e un “fuori” relativo alle azioni giornaliere nello spazio pubblico. Non si
tratta tuttavia solo di un transitare dal dentro al fuori e viceversa, ma anche soprattutto di de-
scrivere ogni volta una fitta trama di micro-azioni ripetute nella sfera familiare che possono
avere un impatto nello spazio pubblico, a partire da una problematizzazione degli spazi dome-
stici. La bassa capacita di azione nei confronti della sfera pubblica, infatti, riguarda i rapporti
con le istituzioni e gli assetti burocratici dello stato sociale, investe diversi agenti, in differenti
fasi della giornata, ed ¢ culturalmente definita da interpretazioni locali e da standard ammini-
strativi.

19 Tagentivitd, come capacita umana di agire e di interpretare gli esiti dell'azione, lega il desi-
derio e la volizione a un atto intenzionale (AuerN L. 2001). Una dinamica particolarmente signi-
ficativa, tuttavia, riguarda le azioni che vengono interpretate in modi diversi in base a come i
contesti sociali sono investiti di significati specifici dagli attori coinvolti. Lagentivita ha dunque
una componente morale e un carattere ricorsivo, che si strutturano e si alimentano nel corso del
tempo secondo un processo di costruzione di significato emergente da insiemi di interazioni.
Sulle situazioni in cui ¢ coinvolto il caregiver cfr. BRErTBORDE N. J. K. - Lopez S. R. - NUECHTERLEIN
K. H. 2009.

Y T casi di compra-vendita di lavoro emergono frequentemente nelle indagini sulle migrazioni,
per un’analisi interessante di come essi arrivino a trasformare anche lo scambio gratuito di beni
e servizi cfr. Mazzacurart C. 2005.
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Riassunto

Vulnerabilita e agentivita nella sfera pii intima. Una ricerca su operatort socio-sani-
tart, familiari e badanti nell’assistenza domiciliare alla persona disabile anziana

Le forme di assistenza — domestica, domiciliare, tutelare — rivolte alla popolazione
anziana sono affrontate attraverso un definizione in chiave politica dello spazio di
cura. Tale spazio, che tende a essere oggi standardizzato secondo parametri biomedi-
ci, burocratici ed economico-amministrativi, ¢ osservato etnograficamente mettendo
al centro I'agentivita sviluppata nella interazione fra datori di cura — operatori socio-
sanitari, familiari e badanti — e utenti. Lanalisi dell’esperienza quotidiana nella sfera
intima della dimora del paziente e delle catene di azioni che si allargano nella sfera
pubblica ¢ alla base di una rilettura della vulnerabilita di tutti i soggetti attivi nello
scambio sociale, in rapporto alla questione del riconoscimento dei diritti e della par-
tecipazione politica. La ricostruzione di specifici rapporti di dipendenza e di intimita
permette inoltre di evidenziare i modi in cui i diversi soggetti coinvolti nelle intera-
zioni sono investiti di uno status professionale e agiscono continuamente sul confine
tra sfere formali e informali. A tal fine, la presenza di donne straniere impegnate nel
lavoro domestico assume un ruolo strategico nel delineare una prospettiva critica sui
legami tra rapporti di forza, agentivita e vulnerabilita nella relazione di cura.

Parole chiave: relazione di cura; disabilita; agentivita; vulnerabilita; politiche di salute;
rapporti di forza; assistenza alla condizione anziana; donne migranti.

Resumé

Vulnérabilité et capacité d’agir dans la sphére la plus intime. Une enquéle sur le
personnel de santé, les membres de la famille et les soignants en soins a domicile de
la personne dgée diversement habile

Les formes d’assistance destinés aux personnes dgées sont abordées a travers une
conception politique de I'espace de soins. Cet espace, qui aujourd’hui tend a étre
standardisée en fonction des parametres biomédicaux, bureaucratiques et économi-
co-administrative, a été observée ethnographiquement en mettant I'accent sur la ca-
pacité d’agir développée dans I'interaction entre ceux qui soignent — professionnels
sociaux et de santé, membres de la famille et soignants — et les personnes agés. Lanaly-
se de 'expérience quotidienne dans la sphére intime de la maison du patient et les
chaines d’actions qui se propagent dans la sphere publique sont a la base d'un réexa-
men de la vulnérabilité de toutes les parties impliquées dans le échange social, par
rapport a la question de la reconnaissance des droits et la participation politique. La
reconstruction des relations spécifiques de la dépendance et de I'intimité permet éga-
lement de mettre en évidence la maniere dont les différentes sujets impliquées dans
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les interactions sont investis d'un statut professionnel spécifique et agissent principa-
lement entre les sphéres formelles et informelles. A cette fin, la présence des femmes
étrangeres soignants joue un role stratégique dans I'élaboration d’'un point de vue
critique environ les liens entre les relations de pouvoir, capacité d’agir et de la vul-
nérabilité par rapport aux soins.

Mots clés: relation de soins; diversement habiles; capacité d’agir; vulnérabilité; politi-
que de santé; relations de pouvoir; aide aux personnes agées; femmes migrants.

Resumen

Vulnerabilidad y agentividad en la esfera mas intima. Una investigacién sobre profe-
stonales socio-sanitarios, familiares v cuidadoras en la asistencia domictliar of an-
cano discapacttado.

Las formas de asistencia a la poblacién anciana son estudiadas con un planteamiento
politico del espacio de atencién. Esto espacio, hoy en dia estandarizado con criterios
biomédicos, burocraticos y econémico-administrativos, lo observamos etnogréaficamen-
te enfocando la investigacién en la interaccién entre los curadores — profesionales,
familias y cuidadoras — y los usuarios. El andlisis de la experiencia cotidiana en la
esfera intima de la habitacién del paciente y de las cadenas de acciones que se extien-
den en la esfera publica permite una nueva lectura de la vulnerabilidad de todos los
sujetos activos en el intercambio social, en relacién con la cuestiéon del reconocimien-
to de los derechos y la participacién politica. La reconstrucciéon de las relaciones de
dependencia y de intimidad permite, ademds, poner de relieve las distintas formas
con las cuales los sujetos involucrados en las interacciones actan incesantemente en
el limite entre esferas formales e informales. En este sentido la presencia de mujeres
extranjeras en el trabajo doméstico tiene un papel estratégico en el esbozo de una
perspectiva critica sobre la conexién entre relaciones de poder, agentividad y vulnera-
bilidad en las relaciones de cuidado.

Palabras clave: cuidado; discapacitacién; agentividad; vulnerabilidad; politicas de sa-
lud; relaciones de poder; cuidados de los ancianos; mujeres migrantes.

Abstract

Vulnerability and agency in the intimate sphere. An tnvestigation of health workers,
Jamily members, and migrant care-givers engaged in home care asststance for elders
with disabilities

Forms of assistance — in-home caregiving, domestic and organisational assistance —
aimed at elders with disabilities are in this article addressed through a definition of



Vulnerabilita e agentivita nella sfera pix intima 313

space in a micro-political perspective. This space, which tends to be standardized
according to contemporary biomedical, bureaucratic and economic-administrative
parameters, is observed ethnographically by focusing on agency developed in the
interaction between employees in the field of assistance — health and social workers,
family members and migrant caregivers — and the users of these services. This article
analyses everyday experiences in the intimate sphere of the home of the patient and
the chains of interaction that unfold in the public sphere. Based on this analysis, we
propose to rethink the vulnerability experienced by all involved subjects in relation to
the recognition of rights and political participation. Furthermore, the reconstruction
of specific relations of dependency and intimacy allows us to highlight the ways in
which the various subjects are invested with professional status and act continuously
on the boundaries between formal and informal spheres. To this end, we show how
the presence of female migrants engaged in domestic work plays a strategic role in
shaping a critical perspective on the links between power relations, agency and vulne-
rability in relation to care.

Keywords: relationships of care; disabilities; agency; vulnerability; health policies; rela-
tions of force; elders caregiving; female migrants.
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