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Capitolo 22

Il caregiver e la persona affetta
da grave patologia respiratoria

The caregiver and the person with severe
respiratory disease

Chiara Brunetti’, Elenia Poli?
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Riassunto

Caregiver & colui che si occupa piu attivamente di offrire supporto al parente malato, cer-
cando di dare risposta ai suoi bisogni. Prendersi cura di un familiare affetto da grave pato-
logia respiratoria ha tutte le caratteristiche di un'esperienza di stress cronico: richiede infatti
un’attenzione e un impegno intensi e costanti. Tale condizione viene definita con il termine di
burden. Relativamente al burden del caregiver, & possibile attivare trattamenti di primo livel-
lo e/o trattamenti di secondo livello. | trattamenti di primo livello hanno la finalita di attivare
e rinforzare le risorse personali e ambientali per gestire con maggiore competenza e autoef-
ficacia lo stato di salute proprio e del familiare malato (counselling psicologico). | trattamenti
di secondo livello hanno la finalita di contenimento della sintomatologia ansioso-depressiva,
tramite gli interventi di psicoterapia. Alla luce di quanto indicato nel Piano Nazionale della
Cronicita e nei Livelli Essenziali di Assistenza, si raccomanda, pertanto, la presa in carico
psicologica dei caregiver delle persone affette da grave patologia respiratoria.

Parole chiave: caregiver, counseling psicologico, distress

Summary

A caregiver is the person who is most actively involved in offering support to a sick rela-
tive, trying to respond to their needs. Taking care of a family member suffering from severe
respiratory disease has all the characteristics of chronic stress: in fact, it requires intense and
constant attention as well as commitment. This condition is defined with the term burden.
With regards to the burden of the caregiver, it is possible to activate first level treatments
and/or second level treatments. First level treatments have the purpose of activating and
reinforcing personal and environmental resources to manage the state of health of one-
self and the sick family member with greater competence and self-efficacy (psychological
counseling). Second level treatments have the purpose of containing symptoms of anxiety-
depression through psychotherapy interventions. In light of what is indicated in the National
Chronicity Plan and in the Essential Levels of Assistance, it is therefore recommended as a
good practice to take psychological care of caregivers providing assistance to people with
severe respiratory disease.
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Il caregiver

Quando viene diagnosticata una patologia cronica e invalidante, la ma-
lattia non colpisce soltanto la persona che ne e affetta, ma anche chi
& intorno a lui, nella maggior parte dei casi un familiare. La vita viene
stravolta da questa nuova e improvvisa realta e, quanto piu la malattia
é inficiante, tanto piu sia paziente che caregiver hanno bisogno di un
appoggio e di un sostegno.

Caregiver & colui che si occupa piu attivamente di offrire supporto al
parente malato, cercando di dare risposta ai suoi bisogni; costituisce,
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pertanto, il punto di riferimento principale sia per il
paziente, sia per I'équipe curante. Si tratta di storie
di amore e dedizione, ma, contemporaneamente, di
sacrifici e rinunce, spesso di sofferenza. La Legge n.
205 del 03 Luglio 2017 definisce la figura del caregi-
ver come “la persona che assiste e si prende cura del
coniuge, dell’altra parte dell’'unione civile tra persone
dello stesso sesso o del convivente di fatto, di un fa-
miliare o di un affine entro il secondo grado, di un fa-
miliare che a causa di malattia, infermita o disabilita,
anche croniche o degenerative, non autosufficienti e
in grado di prendersi cura di se, in quanto bisogno-
so di assistenza globale e continua di lunga durata”.
La maggior parte delle persone “diventa” caregiver
all'improwviso, si trova a ricoprire questo ruolo senza
possibilita di scelta e senza avere una preparazione
specifica. In Europa si stima che circa I'80% dell’assi-
stenza complessivamente prestata a persone non au-
tosufficienti sia attualmente fornita da coniugi, figli,
altri familiari: cio ha portato la Commissione Europea
ad affermare che “il numero dei caregiver informali &
almeno il doppio di quello della forza lavoro forma-
le” '. Nel nostro Paese si conta "un esercito silenzioso
di sette milioni di italiani che si occupano dei congiun-
ti ... eroi invisibili" 2.

Il burden del caregiver
Prendersi cura di un familiare affetto da grave pato-
logia respiratoria ha tutte le caratteristiche di un'e-
sperienza di stress cronico: crea sovraccarico fisico e
psicologico per periodi prolungati; € accompagnato
da alti livelli di incertezza e incontrollabilita rispetto
al proprio futuro e a quello del proprio caro; richie-
de un’attenzione e un impegno intensi e costanti,
inficiando aspetti importanti della vita del caregiver,
come il lavoro e le relazioni sociali.
Tale condizione viene definita con il termine di bur-
den, usato proprio per descrivere gli effetti negativi
derivanti dall’esperienza e dalla fatica di assistere un
parente malato: esso racchiude problemi di tipo fisi-
co, psicologico, sociale e finanziario. Il burden & costi-
tuito da componenti oggettive e soggettive:

a) Le componenti oggettive sono le richieste e gli
adattamenti continui ai quali & esposto il caregiver
dal momento che si prende cura di una persona
dipendente e vari ambiti della vita quotidiana pos-
sono essere condizionati, o addirittura stravolti,
dalla patologia del proprio caro. Tra le richieste
piu frequenti troviamo: chiedere aiuto per vestirsi,
soprattutto allacciarsi le scarpe diventa estrema-
mente faticoso, chiedere di cucinare determinati
cibi perché maggiormente assimilati, chiedere aiu-
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b)

to nella cura di sé, poiché gesti che prima erano
automatici, con I'aggravarsi della malattia diven-
tano sforzi ingenti che causano affanno respirato-
rio. Altri ambiti della vita quotidiana che possono
essere invalidati sono il sonno e la vita sociale: si
riscontrano alterazioni del ritmo sonno-veglia e
una sorta di ritiro sociale, di evitamento dei rap-
porti interpersonali. Cid si verifica soprattutto con
il sopraggiungere del peggioramento fisico del
paziente che pud portare, per esempio, all’utiliz-
zo dell'ossigeno, il quale rappresenta sempre un
ostacolo psicologico che induce a rinunciare alle
uscite.

Le componenti soggettive includono il modo in cui
il caregiver percepisce i compiti legati all’assisten-
za e, nello specifico, la sua risposta emotiva all’e-
sperienza del prendersi cura del malato. Nel corso
dell’assistenza & frequente provare sensazioni e
stati d’animo spiacevoli, anche se naturali e legit-
timi alla luce della situazione che si sta vivendo.
L'impatto con questa responsabilita porta il caregi-
ver a fare i conti col prestare assistenza fisica, sa-
nitaria, psicologica al malato, col gestire i rapporti
con medici, ospedali, infermieri, burocrazia. Tutto
questo si aggiunge agli impegni preesistenti, con-
diziona le relazioni familiari, determina limitazioni
nelle proprie scelte e nello stile di vita, incidendo
profondamente sulle capacita di resilienza del ca-
regiver 3. la sensazione di sentirsi in trappola e di
non riuscire a gestire tutte le incombenze legate al
ruolo, cosi come la consapevolezza che nella pro-
pria vita sia subentrato qualcosa di minaccioso, pud
produrre emozioni come paura, ansia, angoscia e
panico. L'ansia rappresenta la naturale risposta a
un pericolo. Talvolta possono manifestarsi preoc-
cupazioni per il futuro, sensazioni di smarrimen-
to, sconforto e sentimenti di impotenza, generati
dall’'angoscia causata da questa delicata esperien-
za di vita. Legati alla paura, ci sono il dolore e la
tristezza per la condizione del proprio caro e per la
propria sofferenza che possono portare a vissuti di
solitudine, nostalgia, scoraggiamento, amarezza,
disperazione, talvolta depressione. La consapevo-
lezza del profondo cambiamento avvenuto nella
vita personale e della propria famiglia pud genera-
re forti sentimenti di malinconia. La rabbia & una
reazione frequente alla malattia di un congiunto,
un modo per affrontare la frustrazione che deriva
dalla sensazione di impotenza che si prova. Esse-
re caregiver significa provare molteplici emozioni,
come la paura che la malattia del proprio caro non
migliori, che puo scatenare a sua volta sentimenti
di delusione, fallimento e frustrazione. Chi assiste,



infatti, pud sentirsi inadeguato al ruolo che sta
ricoprendo e provare sentimenti di colpa proprio
per il fatto di non vedere miglioramenti dello stato
di salute del proprio familiare.
Da studi condotti sulla salute dei caregiver che as-
sistono un proprio congiunto, sembra emergere che
lo stress derivato dall’atto di prendersi cura potrebbe
essere un fattore di rischio di mortalita attraverso lo
sviluppo di patologie coronariche: ¢ stato rilevato che
I'assistenza diretta erogata al proprio familiare per
14 ore settimanali & un significativo indice predittivo
di ipertensione e pud accrescere il rischio di malattie
cardiovascolari per il 35%. All'interno dello studio si e
indagata |'associazione tra I'erogazione dellassisten-
za informale e la percezione della salute mentale e
fisica del caregiver nella popolazione appartenente a
12 Paesi europei. Lo studio ha evidenziato come I'as-
sistenza diretta erogata dal caregiver é significativa-
mente associata d una scarsa salute mentale e fisica,
durante un periodo di follow-up di 8 anni *. A confer-
ma di cio, il premio Nobel per la medicina Elizabeth
Blackburn ha calcolato che i familiari che assistono un
proprio congiunto affetto da grave patologia hanno
un’aspettativa di vita trai 9 e i 17 anni inferiore alla
media °.

Valutazione psicodiagnostica

Imparare a individuare e monitorare gli effetti dello
stress derivanti dall'esperienza di essere caregiver rap-
presenta il primo passo per salvaguardare il proprio
benessere e quello del paziente. Negli ultimi trent’an-
ni c'é stato un interesse crescente nel cercare di valu-
tare con strumenti validati I'esperienza del caregiver:
una revisione pubblicata nel 2012 sull’'/nternational

Journal of Nursing Studies, ha ricercato tutte le scale

di misurazione che indagano circa la sfera emotiva, fi-

sica, psicologica del caregiver, insieme con i suoi biso-

gni, la sua capacita di adattamento, la soddisfazione

e I'abilita nel prestare assistenza °.

Strumenti utili per la rilevazione del burden sono ri-

sultati essere:

e il Caregiver Burden Inventory (CBI): fornisce un
profilo del carico assistenziale esperito dal caregi-
ver sulla base del quale & possibile valutare quali si-
ano i suoi bisogni e programmare, eventualmente,
un piano di sostegno individualizzato. E composto
da 24 item che fanno riferimento a diversi fattori
dello stress: il burden dipendente dal tempo richie-
sto dall’assistenza (burden tempo), la percezione
del caregiver di sentirsi diverso dai propri coetanei
(burden evolutivo), le sensazioni di fatica cronica e
i problemi di salute (burden fisico), I'impatto sulla
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propria vita sociale (burden sociale), i sentimenti
verso il paziente (burden emotivo);

* la Zarit Burden Interview (ZBl): misura la percezio-
ne del burden del caregiver nei suoi aspetti multi-
dimensionali (sociali, fisici, finanziari, emotivi), cosi
come la relazione con la persona assistita. E una
scala adeguata per la valutazione del burden nei
caregiver che assistono a domicilio pazienti anzia-
ni e/o affetti da patologia cronica.

Interventi terapeutici

A fronte dell'impatto e della complessita del burden

del caregiver, sono numerose le ricerche che hanno

identificato i bisogni, espressi e non espressi, delle
persone che prestano assistenza a un proprio con-
giunto. Fernandes e Angelo nel 2016 hanno realizza-
to una revisione della letteratura che ha individuato la

prevalenza dei seguenti bisogni 7:

* bisogno di conoscenza rispetto ad assistenza me-
dica, esercizi riabilitativi e gestione delle emergen-
ze;

* bisogno di tempo, poiché il caregiver assolve an-
che altri ruoli sociali ai quali deve necessariamente
dedicare del tempo;

* bisogni emozionali/interpersonali, ovvero bisogno
di condividere i propri sentimenti;

e bisogno di reti di supporto comunitarie, oltre che
di reti di professionisti.

La ricerca internazionale supporta I'efficacia degli in-

terventi psicologici di prevenzione primaria & ma in

generale tutti gli interventi hanno un connotato pre-
ventivo (di prevenzione secondaria e terziaria), perché
tendono a offrire strumenti per una migliore gestione
dei propri processi ed equilibri. Relativamente al bur-
den del caregiver, dopo una fase iniziale di valutazio-
ne psicologica e psicodiagnostica, & possibile attivare
trattamenti di primo livello e/o trattamenti di secondo
livello °. | trattamenti di primo livello sono svolti in
un‘ottica di educazione terapeutica e di empower-
ment, hanno cioe la finalita di attivare e rinforzare le
risorse personali e ambientali per gestire con maggio-
re competenza e autoefficacia lo stato di salute pro-
prio e del familiare malato. Fra i trattamenti di primo
livello & risultata evidente I'efficacia della psicoedu-
cazione, un intervento che ha I'obiettivo di fornire ai
caregiver un approccio pratico e teorico alla compren-
sione della malattia del proprio familiare. L'aumento
delle conoscenze sull’argomento migliora, infatti, la
capacita che le persone hanno di mettere in atto stra-
tegie funzionali per far fronte alle situazioni critiche
causate dalla malattia, con un conseguente aumento
del controllo percepito della situazione. Una famiglia
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ben informata contribuisce a migliorare I'outcome in
due modi: in primo luogo il familiare pud coadiuva-
re il proprio caro nelle funzioni terapeutiche, come
il mantenimento dell’aderenza alla terapia o I'indivi-
duazione dei prodromi. In secondo luogo, l'interven-
to sul caregiver & utile per la funzione di supporto
che esso svolge nei confronti del proprio familiare:
acquisire determinate conoscenze in merito alla ma-
lattia e alle terapie utilizzate per il suo trattamento &
di per sé rassicurante, consente di sviluppare strategie
di coping funzionali, riducendo, cosl, lo stress legato
all'incapacita di gestire il proprio caro. Gli incontri di
psicoeducazione sono condotti dallo psicologo con
il contributo dell’équipe multidisciplinare, in modo
da garantire un approccio integrato che consideri i
diversi aspetti del problema. Durante gli incontri si
insegnano tecniche di rilassamento, volte a gestire il
carico emotivo e psicologico: particolarmente efficace
é la tecnica di Rilassamento Muscolare Progressivo-
metodo Jacobson.

C'e poi il counseling psicologico di supporto ai fami-
liari, utile anche per la gestione di dinamiche relazio-
nali disfunzionali, che puo essere effettuato in setting
individuale o di gruppo.

| trattamenti di secondo livello hanno la finalita di
contenimento del distress, della sintomatologia ansio-
so-depressiva, di cura di un disturbo psicopatologico,
al fine di facilitare I'elaborazione delle crisi emotive
tipiche dei disturbi dell’adattamento conseguenti alla
malattia del proprio familiare. Sono inclusi in questa
tipologia tutti gli interventi di psicoterapia.

Altro strumento di lavoro rivelatosi efficace con i ca-
regiver di persone affette da patologie respiratorie
sono i gruppi di Auto-Mutuo-Aiuto (AMA), formati
da individui che condividono la medesima situazione.
'azione di questi gruppi coinvolge contemporanea-
mente due livelli della persona: quello conoscitivo,
cognitivo, comportamentale, e quello emotivo, af-
fettivo, relazionale. | componenti dei gruppi AMA,
infatti, provvedono a darsi supporto reciproco, ad ap-
prendere modalita di fronteggiamento delle difficol-
ta, a scoprire strategie per migliorare la propria con-
dizione emotiva e, contemporaneamente, ad aiutare
gli altri. Si acquisiscono, cosi, specifiche informazioni
riguardanti soluzioni pratiche apprese dall'esperienza
diretta, che di solito non sono ricavabili dai libri, né
dal sapere professionale. | membri del gruppo si ritro-
vano, quindi, inseriti in una sorta di piccolo sistema
sociale in cui diventano soggetti attivi e portatori di
risorse.
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Raccomandazioni

Alla luce di quanto indicato nel Piano Nazio-
nale della Cronicita e nei Livelli Essenziali di
Assistenza, € auspicabile una visione di as-
sistenza integrata che riconosca il ruolo dei
caregiver, che valorizzi la loro fondamentale
importanza nel processo di cura della perso-
na affetta da patologia cronica, che tenga in
considerazione la promozione delle loro com-
petenze e la creazione di reti sociali basate sui
loro bisogni.

All'interno di tale cornice, si raccomanda
come buona prassi la presa in carico psico-
logica dei caregiver delle persone affette da
grave patologia respiratoria, secondo le mo-
dalita sopra descritte.
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