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INTRODUZIONE

| progressi realizzati in ambito di prevenzio-
ne, diagnosi e terapia delle neoplasie hanno
contribuito a ridurre i tassi di mortalita per
tumore e ad aumentare le sopravvivenze a 5
anni dalla diagnosi.

In Italia, per il 2020 sono state stimate oltre
376.000 nuove diagnosi di tumori maligni
(esclusi i carcinomi della cute non melano-
mi) con lieve e costante aumento annuo, in
termini assoluti, delle nuove diagnosi, prin-
cipalmente a causa dell’invecchiamento della
popolazione italiana.

Tuttavia, limplementazione degli screening,
'eradicazione dell’infezione da H. pylori, la
vaccinazione antiepatite B e la terapia anti-
virale per l’epatite C, hanno contribuito a ri-
durre i tassi di incidenza di molti tumori: dei
tumori dello stomaco, del colon-retto, del
fegato in entrambi i sessi e del tumore pol-
monare negli uomini.

| tassi di mortalita standardizzati stimati per il
2020 rispetto al 2015 sono in netta riduzione
sia negli uomini (- 6%) sia nelle donne (- 4,2%).
E viene registrata nei decenni un aumento del-
la sopravvivenza a 5 anni dalla diagnosi, pas-

Stefania Gori

Fabrizio Nicolis

sando da percentuali del 39% negli uomini e
del 55% nelle donne degli anni 1990-94 al 54%
e 63% degli anni 2005-2009.

Il tutto comporta un aumento costante (e pari
al 3% annuo) del numero di personevivein Ita-
liadopo unadiagnosiditumore:si & passatidai
2 milioni e mezzo nel 2010 agli oltre 3 milioni
e 600 mila persone nel 2020.

Molte di queste persone (27% circa) possono
essere considerate guarite, molte sono libere
da malattia e molte sono affette da una ma-
lattia oncologica che puo considerarsi cronica.
Vicino a queste persone si affianca, sempre e
lungo tutto il percorso di cura, il caregiver, fi-
gura centrale nell’assistenza oncologica.

Per questo motivo, Fondazione AIOM e ROPI -
Rete Oncologica Pazienti Italia - hanno voluto
focalizzare l'attenzione sul caregiver in onco-
logia, sulle sue caratteristiche, sulle sue com-
petenze e sui suoi bisogni, anche psicologici.

E un volume dedicato alle Istituzioni per far
comprendere 'importanza di questa figura
nell’assistenza dei pazienti oncologici e perfarsi
cheiniziun percorso di “riconoscimento” del ca-
regiver in ambito burocratico-amministrativo.

Alessandro Comandone
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1. IL CAREGIVER OGGI. LA FIGURA DEL CAREGIVER
NEL NUOVO QUADRO DEMOGRAFICO ITALIANO

Irene Alabiso?, Fabio Gasparit

1SC Oncologia ASL citta di Torino Ospedale San Giovanni Bosco

Ilquadro demograficoitaliano ¢ caratterizzato
fondamentalmente da una lunga aspettativa
divita e da una natalita bassa. Uaspettativa di
vita alla nascita stimata nel 2018 ha raggiunto
gli 80,2 anni per gli uomini e gli 85,2 anni per
le donne.

In parallelo, al progressivo incremento di que-
sto indicatore, nel corso del secolo scorso, a
partire dagli anni ‘60 si e assistito, non solo in
Italia ma anche in diversi Paesi europei, all’af-
fermarsi di due altre chiare tendenze demo-
grafiche e familiari:

e la riduzione del tasso di fecondita;

« la crescita dell’instabilita coniugale.

Sotto la spinta del movimento femminista il
mutamento del modello femminile, che ha vi-
stol'ingresso massiccio delle donne nelmondo
dellavoro eil loro accesso a livelli di istruzioni
paritetici a quello degli uomini, sembra essere
stato un fattore determinante nell’affermarsi
di tali tendenze. In particolare, il tasso di fe-
condita sembra essersi abbassato come conse-
guenza della propensione a posticipare la data
del matrimonio e a rinviare la scelta di avere
un figlio, ma anche in relazione ai numerosi
ostacoli chesiriscontrano lungo il percorso che
porta i giovani alla vita di coppia e quindi alla
genitorialita, ostacoli anche di natura lavora-
tiva ed economica che potrebbero trovare in
parte una risposta da forme piu adeguate di
sostegno alla maternita.
L'insieme di queste tendenze hanno portato
ad alcuni profondi cambiamenti nella struttura
della societa che hannorisvolti significativi sui
modelli di assistenza e sulla figura e il ruolo
dei caregivers.

Un primo importante cambiamento riguarda
la piramide d’eta, cioé la composizione della
popolazione per fasce d’eta. Da una struttu-
ra di popolazione a piramide, in cui ad ogni
quinquennio diinvecchiamento sivedeva una
progressiva diminuzione della percentuale di
popolazione, si sta andando verso una strut-
tura di societa a parallelepipedo o addirittura
a piramide rovesciata, cioé costituita da una
prevalenza di persone nelle fasce di eta me-
dia-elevata e una progressiva riduzione per-
centuale delle fasce di eta piu giovani (Figura
1 eFigura2).

Un secondo rilevante cambiamento riguar-
da la composizione famigliare: da decenni
in atto ormai un processo di semplificazione
delle strutture familiari che vede da un lato la
crescita del numero di famiglie ma dall’altro la
contrazione del numero medio di componenti,
che negli ultimi venti anni e sceso da 2,7a2,4.
A questo dato si accompagna la tendenza co-
stante ad una crescita di separazioni e divorzi,
soprattutto nella fascia di eta

55-64 anni.

Attualmente le famiglie costituite da persone
sole rappresentano circa un terzo del totale
delle famiglie e le coppie senza figlirappresen-
tano circa il 18-20% dei nuclei familiari.

Un altro dato interessante da sottolineare é che
la minore differenza nell’aspettativa divita alla
nascita tra uomini e donne sta portando a una
riduzione del numero di vedovi nella popola-
zione attualmente anziana, con un maggior
numero di persone che stanno vivendo da co-
niugate le eta piu avanzate della vita, conside-
rando anche che queste coorti di popolazione
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Figura 1. Piramidi delle eta della popolazione residente in Italia - Anni 1926, 1952, 1976
e 2017 (Valori percentuali)
Anno 1926 Anno 1976

Anno 1952 Anno 2017
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Le famiglie italiane: un quadro in continuo cambiamento . .
Roma 28 settembre 2017 IStat

Figura 2. Popolazione per eta, sesso e stato civile in Italia - 2019. Dati ISTAT 1° gennaio
2019 (elaborazione tuttitalia.it)
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attualmente anziana sono state meno interes-
sate da fenomeni di instabilita coniugale.
Complessivamente la popolazione anziana di
oggi gode di migliori condizioni di salute rispet-
to al passato e anche la partecipazione alla vita
sociale, il coinvolgimento in eventi culturali e
gli stili di vita salutari sonoin crescita in questa
fascia di eta, pur se in misura non omogenea
su tuttoil territorio nazionale ein tutte le fasce
di eta. La questione della solitudine rimane un
problema rilevante, perché il 9,1% degli ultra
65enni non hanno relazioni sociali esterne al
proprio nucleo famigliare (cioé non frequen-
tano amici, parenti, vicini di casa, associazioni
laiche oreligiose) e la quota di personeisolate
cresce con l’eta eraggiunge un picco del 18,2%
negli ultra 84enni. Anche le cosiddette famiglie
allargate, in cui gli anziani convivono aggrega-
ti ad altri nuclei, sono scese nettamente negli
ultimi 20 anni, dal 10,6% al 6,2%.

Inoltre, se & vero che l'aspettativa di vita me-
dia si e allungata, va ricordato che la quota
di anni vissuti in buona salute corrisponde al
74,1% per gli uomini e al 68,1% per le donne,
che tendono ad essere maggiormente affette
da patologie croniche a prognosi non rapida-
mente infausta.

In sintesi, questi cambiamenti demografici e
sociali descrivono una societa con una struttu-
rafamigliare che pare piu in difficolta nella pos-
sibilita di assolvere al compito di cura dei suoi
membri piu fragili, ma che allo stesso tempo
vede aumentare la percentuale di popolazione
in fasce di eta avanzate e potenzialmente piu
bisognose di assistenza e cura.

Limpatto dell’allungamento della vita sul
bisogno di assistenza e cura pud essere ben
espresso da recenti dati americani: fino al 2030
ogni giorno negli Stati Uniti circa 10.000 per-
sone raggiungono la soglia dei65 annidietae
7 su 10 avranno bisogno di assistenza a lungo
termine negli anni a venire. Tuttavia, in que-
sta popolazione, ben 6 persone su 10 credono

che non avranno mai bisogno di ricevere assi-
stenza continuativa e solo un quarto di coloro
consapevoli di averne bisogno ne pianificano
realmente la modalita.

In Italia, oggi come ieri e nonostante le criticita
rilevate, sono ancora in larga misura le famiglie
che continuano a farsi carico dei bisogni di assi-
stenza e curadeiloro membrisupplendoin modo
informale alle carenze del welfare pubblico.
Secondo unaindagine ISTAT del 2015 i caregi-
vers (termine inglese che indica “colui o colei
che si prende cura di”) in Italia sono circa 8
milioni e mezzo, di cui circa 7 milioni svolgo-
no la loro attivita di assistenza nei riguardi di
loro familiari, mentre 1 milione almeno sono
i caregivers di professione. Possiamo infatti
distinguere due tipi di caregiver: 1) quello “in-
formale” ossia familiare, parente, amico che,in
forma gratuita, si prende cura di un paziente;
2) quello “formale”, ossia un assistente domici-
liare privato (persona retribuita dalla famiglia)
o un caregiver istituzionale (professionista sa-
nitario, sociale o amministratore di sostegno).
Si tratta prevalentemente di donne, per la
maggior parte non occupate (60%) e con un
livello di scolarita medio-basso. L'impegno
orario quotidiano varia in base al tempo di
paziente da assistere e in base a se si conside-
rano solo le attivita strettamente assistenziali
o anche la sorveglianza “passiva” di cui alcuni
malati necessitano.

La fascia d’eta della maggioranza dei caregi-
vers si attesaintorno ai 45-65 annie,almenoin
Italia, sembra destinata a crescere, verosimil-
mente proprio in relazione ad alcuni dei mu-
tamenti demografici gia citati, con un sempre
maggiore numero di persone anziane caregi-
vers di pazientianziani. Gia attualmenteil 17%
circadichihatra65e74annieil 10% dichiha
pit di 75 annifornisce cure o assistenza almeno
una volta a settimana a chi ha problemi di in-
vecchiamento, patologie croniche o infermita
varie. In generale il 14% di chi diannine ha piu
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di 65 presta assistenza come caregiver.
Questa presenza di caregivers anziani, se da
una parte € espressione di una popolazio-
ne anziana che mantiene una validita che la
rende in grado di occuparsi anche di soggetti
fragili, dall’altra necessita di una verifica della
sua efficacia in quanto esposta alla maggiore
vulnerabilita che I'essere anziani porta con sé.
Nel valutare questi dati € importante tenere
conto che prendersi cura di un malato cronico
o di una persona affetta da disabilita influen-
za pesantemente la vita del caregiver e anche,
indirettamente, quella di coloro che gli vivono
intorno, e la influenza su piani diversi: relazio-
nali, economici, lavorativi, emotivi, di salute
fisica e mentale. Questo € ancora piu vero
quando si tratta di caregivers in eta potenzial-
mente lavorativa, eventualita molto probabi-
le considerando la fascia d’eta maggiormente
rappresentata e il progressivo spostamento
verso |’alto dell’eta pensionabile. Ci si rende
conto, pertanto, dell'impatto che il fenomeno
della non autosufficienza e del bisogno di cure
continuative puo avere sulla societa.

Martha Nussbaum scriveva nel 2002 proprio
riguardo |’ “onere che grava sulle persone che
provvedono a coloro che vivono in una condi-
zione di dipendenza. Queste persone hanno
bisogno di molte cose: di riconoscimento che
la loro attivita € una forma di lavoro; di soste-
gno sia umano sia finanziario; della possibilita
diuna carriera gratificante e remunerativa e di
partecipare alla vita sociale e politica” (Giusti-
zia sociale e dignita umana, trad. it., Il Mulino,
Bologna 2002).

In Italia € attualmente in commissione lavoro
del Senato una proposta di legge su “Disposi-
zioni perilriconoscimento el sostegno del care
giver familiare” che attende di essere discussa
e approvata. In Emilia-Romagna una legge re-
gionaleintalsenso esiste dal 2014 [1] e diverse
altre Regioni italiane ne stanno seguendo l’e-
sempio in attesa di una legge dello Stato.

MUTAMENTI DEMOGRAFICI
E PATOLOGIA ONCOLOGICA

| cambiamenti demografici descritti si riflet-
tono anche nell’epidemiologia dei tumori.
L'invecchiamento e un fattore determinante
nello sviluppo del cancro e infatti 'incidenza
aumenta in modo evidente con 'laumentare
dell’eta. Se nelle prime decadi di vita 'inci-
denza € molto bassa, con poche decine di
casi ogni 100.000 bambini ogni anno, dopo
i 60 anni l'incidenza supera i 1.000 casi ogni
100.000 persone/anno.

L’effetto dell’invecchiamento nel corso del
tempo si fa sentire soprattutto per quelle sedi
tumorali che hanno picchi diincidenza nelle
eta pit avanzate, come ad esempio le neopla-
sie polmonari e prostatiche, mentre peri tu-
moriche sono frequentiin eta giovanile, come
iltumore della tiroide, 'invecchiamento della
popolazione puo portare a una riduzione di
casi. Complessivamente pero, considerando
gli indicatori demografici, ci si attende un
aumento neltempo del numero complessivo
di nuove diagnosi tumorali. Si stima che nel
2019 vi siano stati circa 371.000 nuovi casi di
tumore maligno di cui 196.000 negli uominie
175.000 nelle donne [2].

La diagnosi ditumore espone la popolazione
anziana ad una maggiore fragilita [3] o sla-
tentizza unasituazione di pre-fragilita, intesa
come uno stato di ridotta riserva funzionale
che causail venir meno della capacita diadat-
tamento a situazioni che rappresentano uno
stress per individuo.

Cio ha importanti conseguenze non solo ri-
guardo le scelte relative ai trattamenti antitu-
morali applicabili a tale categoria di pazienti,
ma anche riguardo i bisogni assistenziali e
di salute piu generali che investono tale po-
polazione.

I risultati della Sorveglianza PASSI d’Argento
2016-2017 svolta in Italia su un campione di



REIPI

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

‘;9 A z'o

£ MDn'%,

Associazione

INCERE =
EANCRO

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE | - Il caregiver

22.811 [2] ultra 65enni evidenziano come le
persone che riferiscono una diagnosi di tu-
more recente o passata (I'indagine non per-
metteva unadistinzione in tal senso) percepi-
scono il proprio stato di salute come cattivo o
molto cattivo piu frequentemente delle per-
sone con altre patologie croniche, cosi come
pit frequentemente riferiscono, rispetto alle
persone libere da cronicita, di vivere periodi
superiori a due settimane in condizione di
salute fisica e/o psicologica tale da impedire
loro disvolgere le normali attivita quotidiane.
Anche il sintomo depressione risulta 3 volte
piu frequente tra coloro che hanno avuto una
diagnosi di tumore rispetto a coloro che non
riferiscono patologie croniche. In questa in-
dagine anche i problemi di vista e udito era
piu frequenti fra le persone con una diagnosi
di tumore rispetto a quelle senza problemi
cronici, pur essendo segnalate meno fre-
guentemente rispetto alla popolazione con
altre patologie croniche. Cosi anche le cadute
nei 30 giorni precedenti 'intervista sono risul-
tate piu frequenti nei pazienti con patologie
croniche o tumoralerispetto ai pazienti senza
tali diagnosi.

Considerando infine ’lautonomia nelle 8 atti-
vita strumentali della vita quotidiana (IADL)
il 20% dei pazienti con tumore risultava non
autonomo rispetto al 12% fra le persone libere
da patologie croniche e al 24% fra coloro con
altre patologie croniche.

Nell’insieme tale indagine definisce un profi-
lo di anziani con tumore con una percezione
della propria salute, del proprio benessere
psicologico ma anche con un’autonomia e
una partecipazione sociale significativamente
compromessa rispetto a persone di pari eta
non affette da patologia cronica: cid a confer-
ma del ruolo fondamentale della figura del
caregiver al fianco delle istituzioni sanitarie
nelfarsi carico del bisogno di assistenza e cura
di cui tale popolazione necessita.
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L’EVOLUZIONE DEL SERVIZIO
SANITARIO NAZIONALE, L’ASSISTENZA
PRIMARIA E SECONDARIA

E IL RUOLO DEL CAREGIVER

Il 23 dicembre 1978 nasceva il Servizio Sani-
tario Nazionale. La legge 833 varata dal Go-
verno Andreotti aveva come principi fondanti
universalita, uguaglianza, gratuita, globalita
dei servizi offerti, solidarieta, democraticita,
controllo pubblico e unicita [4].

Molto & cambiato nel corso degli ultimi 40
anni, ma due elementi in particolare hanno
segnato l’evoluzione dell’organizzazione sa-
nitariain Italia: 'aziendalizzazione delle origi-
narie Unita Sanitarie Locali e ’lassunzione, da
parte delle Regioni, del ruolo centrale nell’e-
rogazione dei servizi.

Dal Rapporto Sanita 2018, 40 anni del Servizio
Sanitario Nazionale [5] emerge che si € passati
da quasi 700 USL a circa 100 Aziende Ospe-
daliere, i posti letto sono scesi da 500mila a
215mila con un crollo ancora piu pronunciato
se rapportati alla popolazione: 35 per 10.000
abitanti raffrontati ai 93 per 10.000 abitanti de-
glianni ‘80. Due sole le voci di crescita: il setto-
re privato, che passa dal 15% al 20% dei posti
letto totali; e le aree della terapia intensiva,
riabilitazione e lungodegenza, seppur rappre-
sentate in maniera disomogenea sul territorio
nazionale. Alle differenze tra le varie parti d’l-
talia, si collega anche la crescita del 40% dei
ricoveri fuori regione, ovvero gli spostamenti
dei pazientidal territorio di residenza a quello
scelto per curarsi. Ad essere diminuito, infine,
eilrapporto tra medici di medicina generale e
residenti, passato da 1 su 924 degli anni ‘80 a
1 su 1.140 del periodo odierno, con un carico
dilavoro che la crescita dell’aspettativa di vita
salita da meno di 75 anni nel 1983 a quasi 83
anninel 2016, con corrispondente incremento
delle cronicita, ha contribuito e contribuira ad
aumentare [6].
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Le tappe legislative fondamentali che, conle
successive riforme, seguono questo percorso
pluridecennale sono quattro. La prima ¢ la gia
citata Legge 833 [7] con listituzione del Ser-
vizio Sanitario Nazionale e la creazione delle
Unita Sanitarie Locali. Il secondo € il D.Lgs. n.
502/1992 [8] che avvia la regionalizzazione
della Sanita eistituisce le Aziende Sanitarie Lo-
cali e Ospedaliere. Il terzo passaggio € il D.Lgs.
n.229/1999 [9] (anche noto come riforma Ter)
che conferma e rafforza l'evoluzione in senso
aziendale e regionalizzato e istituisce i fondi
integrativi sanitari per le prestazioni che su-
perano i livelli di assistenza garantiti dal SSN.
Infine, con lariforma del Titolo V, Legge Costi-
tuzionale n. 3/2001 [10] lo Stato determina
i Livelli essenziali di assistenza (LEA), cioé le
prestazioni e i servizi che il Servizio sani-
tario nazionale é tenuto a fornire a tutti i
cittadini, gratuitamente o dietro pagamento
di una quota di partecipazione (ticket).

Dal punto di vista della qualita delle cure, piu
fonti confermano la bonta media del sistema
italiano, posizionando il SSN tra i migliori al
mondo [11], sebbene a cid non corrisponda un
adeguato livello di soddisfazione trai cittadini,
pitibasso chein altri Paesi, testimoniato dal fre-
quentericorso alla spesa privata e dai numerosi
articoli stampa sui presunti casi di malasanita.
Cio che emerge sicuramente sono i dubbi che
circondano la capacita sul lungo periodo da
parte di questo sistema di mantenere, se non
migliorare, il livello dell’assistenza. Lltalia,
infatti, spende meno della maggior parte dei
Paesi europei-inrelazione al PIL- ma l'invec-
chiamento della popolazione e le cronicita mi-
nacciano di superare la soglia di sostenibilita.
Invecchiamento demografico, prevenzione e
ritorno ad una pitl omogenea capacita di acces-
so ed erogazione delle cure sono le piu citate
tra le sfide che si pongono sulla strada di un
Sistema sanitario che, 40 anni fa, introdusse
in Italia cure universali, illimitate e per tutti.
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Elemento conduttore del processo di riforma
dei Servizio Sanitario nazionale negli anni e
stato il concetto di “primary care”, o cure pri-
marie o assistenza primaria, che affonda le
proprie radicinella Conferenza Internazionale
del 1978 che ha promulgato la Dichiarazione
di Alma Alta sulle Cure Primarie per la promo-
zione della salute mondiale.

Nel modello centrato sull’Assistenza Primaria
il sistema sanitario si impegna a promuovere
la salute e a garantire interventi appropriati e
sostenibili dal punto di vista economico, sociale
ed ambientale nei confronti degli assistiti diuna
specifica area geografica che presentano specifi-
cibisogni di salute. Questi interventi sono mirati
siaaridurre l'esposizione a fattori di rischio, sia
altrattamento di condizioni acute e croniche piu
frequenti e/o che richiedono interventi a minor
complessita specialistica e tecnico-strumentale
e a maggior necessita di presa in carico.

La letteratura che sioccupa di primary care con-
corda nel considerare 'importanza diun approc-
cio clinico centrato sull’utente, ponendo atten-
zione alle diverse componenti psico-fisiche della
persona ed alla costruzione di un processo di
comunicazione capace di coinvolgere il paziente
nell’analisi e nella gestione del processo di cura.
L’assistenza primaria deve quindi combinare
la Medicina basata sull’Evidenza scientifica
con la cosiddetta Medicina Narrativa, basata
sulle caratteristiche originali insite nelle storie
personali e si rivolge principalmente a quattro
tipologie di assistiti:

« assistito sano o apparentemente sano,
sul quale si puo intervenire attuando pro-
grammi di educazione, promozione della
salute e prevenzione;

« il paziente che manifesta perla primavolta
una condizione per la quale non é ancora
classificabile per disturbo o patologia;

« il paziente cronico o multi-cronico auto-
sufficiente;

« il paziente non autosufficiente e/o fragile.
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In sintesi, a questa tipologia di malati si ri-
volgono i servizi sanitari erogati dai medici
di medicina generale (MMG) e dai pediatri di
libera scelta (PLS), quell’assistenza che rappre-
senta la prima porta diingresso dei cittadini al
Servizio Sanitario Nazionale. Questi servizi di
assistenza di base, assistenza primaria, medi-
cinadibase, medicinaterritoriale, unitamente
aquellidiassistenza domiciliare, specialistica
ambulatoriale ed all’insieme delle cure inter-
medie (lungodegenze, istituti di riabilitazione,
residenze sanitarie assistenziali, hospice), co-
stituiscono i cosiddetti servizi territoriali, in cio
distinguendosi dal blocco dei servizidicuraed
assistenza erogati dagli ospedali.

Per cure secondarie si intendono tutte le cure
specialistiche fornite in ospedale (ambulatorial-
mente o in fase di ricovero) a pazienti esterni o
interni. U'accesso alle cure secondarie riguarda
problematiche che non hanno potuto avere solu-
zione in ambiti di minore intensita assistenziale
Per cure terziarie, che sostanzialmente costi-
tuiscono un sottoinsieme delle secondarie, si
intendono i servizi medici di altissima specia-
lizzazione, spesso una monospecializzazione
per patologie con alto livello di letalita (centri
per la cura del cancro, centri trapianti, centri
di neurochirurgia).

A tutti questi livelli di assistenza accede il pa-
ziente affetto da patologia oncologica, malato
con bisogni assistenziali complessi, peril quale
sirende necessario un approccio multidimensio-
nale, che cioé affronti 3 aspetti dell’assistenza:
la dimensione sanitaria o “medico-clinica” pro-
priamente detta, cioé 'lambito in cui si stabilisce
la diagnosi e la terapia; la dimensione dell’au-
tonomia che si riferisce al soddisfacimento dei
bisogni fondamentali: mangiare, muoversi, es-
sere puliti, vestirsi; la dimensione psico-sociale,
cheriguarda invece il microcontesto in cui vive
il paziente: relazioni interpersonali, possibilita
economiche, abitazione, supporti famigliari.
Siamo pertanto nell’'ambito della multiprofes-
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sionalita, in cui diversi operatori con estrazio-
ne professionale differente e appartenenti a
diversi enti sono chiamati ad agire in modo
coordinato ed integrato.

L’attenzione dei servizi, oltre che al malato,
deve rivolgersi anche alla famiglia e, in senso
pillampio, alla rete interpersonale di sostegno
che coopera nel percorso di cura. Pertanto,
nell’assicurare 'laccompagnamento ad un ma-
lato che &, per definizione, in una situazione di
fragilita, quale e il malato oncologico, resta de-
terminanteil ruolo della famiglia e del caregiver.

COME IL CAMBIAMENTO DELLA SOCIETA
E DEL SISTEMA SANITARIO
CONDIZIONA LA FIGURA DEL CAREGIVER

| cambiamenti demografici descritti nella pri-
ma parte del capitolo sicuramente hanno for-
ti ripercussioni sulla figura del caregiver. Tre i
punti fondamentali.

1) Aumento dell’aspettativa di vita degli
italiani e, di conseguenza, aumento del
numero di pazienti affetti da patologie
croniche che hanno bisogno di assistenza
continuativa, fornita da caregiver profes-
sionisti o familiari.

L’aumento dell’aspettativa di vita alla nascita

nel 2018 (invariata nel 2019) é pari a 85,2 anni

per le donne e 80,8 anni per gli uomini; con
previsioni al 2041 che la portano rispettiva-
mente a 88,1 e 83,9 anni. Oggi gli over 80 anni
rappresentano gia il 27% del totale degli over

64 e rappresenteranno il 32% nel 2041.

Nonostante i miglioramenti complessivi dei

livelli di salute della popolazione, '80% degli

ultra-sessantaquattrenni é affetto da almeno
una malattia cronica, mentre quasiil 60% ne ha
almeno due. E le previsioni per il futuro segna-

lano un incremento significativo del numero di

anziani affetti da almeno due malattie croniche:
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2,5 milioni di persone in piu dal 2018 al 2041.
Se e vero che é cresciuta e crescera la quota
di anziani cronici che si dichiarano in buona
salute, il nesso crescente tra eta e non autosuf-
ficienza é fuori di dubbio: la quota di persone
con limitazioni funzionali sale al 20% circa tra
glianzianiover 64, a fronte del 6% relativo alla
popolazione complessiva, e supera il 40% tra
le persone con 80 anni e oltre.

D’altra parte, la disponibilita dei servizi terri-
toriali, soprattutto sulla dimensione dell’as-
sistenza continuata in situazioni di parziale o
totale non autosufficienza, non copre comple-
tamente le necessita assistenziali. Nel 2017,
secondo i dati del Ministero della salute, gli
anziani con 65 anni e oltre, assistiti in ADI (As-
sistenza Domiciliare Integrata), rappresentava-
no appenail 3%, con differenze macroscopiche
tra le diverse regioni. L'attuale modello di wel-
fare resta dunque fortemente caratterizzato
dall'impegno costante delle famiglie.

2) Meno caregiver disponibili per la presen-
za di nuclei famigliari piu ristretti.
Secondo il CENSIS, la moltitudine
dei caregiver rischia di assottigliarsi
sempre piu perché la composizione
familiare € in rapida trasformazio-
ne:aumentanoinuclei uniperso-
nali e le famiglie monogenitoriali
mentre si riducono le famiglie
con figli, cosi come il numero
medio di componenti
familiari, a fronte del
segnalatoincremento del
numero di longevi possibili
fruitori di assistenza.
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3) Aumento dell’eta deim caregiver.

Gli anziani sono piu frequentemente caregi-
ver di altri anziani (spesso familiari) che hanno
maggiori bisogni di salute e non trovano altre
forme di assistenza sul territorio.

Quindi la popolazione invecchia, aumentano
le persone da assistere, mai caregiver diminu-
iscono e sono sempre pil anziani.

Questi aspetti risultano particolarmente criti-
ci anche per l'assistenza al malato oncologico
che accede a tutti i livelli di assistenza (vedi
precedente paragrafo): primaria territoriale,
secondaria specialistica e terziaria ultraspecia-
listica. Il caregiver & coinvolto nell’assistenza
in tutte le fasi del percorso di malattia: dall’ac-
compagnamento alle visite e agli esami nella
fase diagnostica, all’laccompagnamento alle
terapie in ospedale e al sostegno nella gestio-
ne degli effetti collaterali nella fase di cura, al
prendersi cura del malato a casa o in Hospice
nelle fasi molto avanzate di malattia.




RGPl s °AZ'°1«“

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

| Metia
ERE
unm PER VINCE
1L CANCRO

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE | - Il caregiver

BIBLIOGRAFIA

10.

11.

Legge Regionale 28 marzo 2014, n. 2 - Emilia-Romagna. Norme per il riconoscimento ed il sostegno
del caregiver familiare (persona che presta volontariamente cura ed assistenza). GU 3a Serie Speciale
- Regionin.16 del 19/04/2014.

I numeri del cancro in Italia 2019. Associazione Italiana di Oncologia Medica (AIOM), dell’Associazione
Italiana Registri Tumori (AIRTUM), di Fondazione AIOM, di PASSI (Progressi delle Aziende Sanitarie per la
Salutein Italia), PASSI d’Argento e della Societa Italiana di Anatomia Patologica e di Citologia Diagnostica
(SIAPEC-IAP).
https://www.aiom.it/wpcontent/uploads/2019/09/2019_Numeri_Cancro-operatori-web.pdf

Geessink N, Schoon Y, van Goor H, Olde Rikkert M, Melis R; TOPICS-MDS consortium. Frailty and quality
of life among older people with and without a cancer diagnosis: Findings from TOPICS-MDS. PLoS One
2017;12 (12): e0189648.

40 anni di Servizio Sanitario Nazionale: ma esistono ancora pazienti di serie A e di serie B, La Stampa,
15 maggio 2018.

Nebo Ricerche P, a cura di Natalia Buzzi e lolanda Mozzetta, Reperibile su
https://www.programmazionesanitaria.it/

Fonte «Agenzia DIRE».

Legge 23 dicembre 1978, n. 833, “Istituzione del servizio sanitario nazionale”. (GU Serie Generale n.360
del 28-12-1978 - Suppl. Ordinario).
https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/1978/12/28/078U0833/sg

D.Lgs. 30 dicembre 1992, n. 502, “Riordino della disciplina in materia sanitaria, a norma dell’articolo 1
della legge 23 ottobre 1992, n. 421” (GU Serie Generale n.4 del 07-01-1994 - Suppl. Ordinario n. 3).
https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/1994/01/07/094A0049/sg

D.Lgs. 19 giugno 1999, n. 229, “Norme per la razionalizzazione del Servizio sanitario nazionale,anorma
dell’articolo 1 della legge 30 novembre 1998, n. 419”. (GU Serie Generale n.165 del 16-07-1999 - Suppl.
Ordinario n. 132).

https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/1999/07/16/099G0301/sg

Legge Costituzionale 18 ottobre 2001, n. 3, “Modifiche al titolo V della parte seconda della Costituzione”
(GU Serie Generale n.248 del 24-10-2001).

https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2001/10/24/001G0430/sg

Cure Universali per i prossimi 40 anni - Sanita 360°- Intervista a Enrico Desideri

14



FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE | - Il caregiver

2. CHI E OGGI IL CAREGIVER. INDAGINE EPIDEMIOLOGICA
TRA | PAZIENTI DELLA ASL CITTA DI TORINO

Samanta Clementi?, Gianluca Cuomo?

! Infermiera CAS SC Oncologia ASL Citta di Torino Ospedale San Giovanni Bosco
2 Data Manager CAS SC Oncologia ASL Citta di Torino Ospedale San Giovanni Bosco

INTRODUZIONE

Nel 2019, in Italia, sono stati diagnosticati circa
371.000 nuovi casi ditumore. | tumori continua-
no a essere la seconda causa di morte (29% di
tutti i decessi), dopo le malattie cardio-circola-
torie (37%) e l'invecchiamento € un fattore ca-
ratteristico nello sviluppo del cancro, infatti, 'in-
cidenza aumentain modo evidente con l’'eta [1].
La sopravvivenza a cinque anni € aumentata
rispetto a quella dei casi diagnosticati nei quin-
quenni precedenti sia per gli uomini e sia per
le donne [1].

L'aumento disopravvivenza dipende da diver-
si fattori quali la diagnosi precoce, i progressi
diagnostico-terapeutici e la disponibilita di
farmaci innovativi che, nei casi avanzati, pos-
sono determinare una cronicizzazione della
malattia oncologica [1].

Pertanto, se di cancro oggi si puo guarire sem-
pre di piu, € anche vero che si puo convivere col
tumore, ma per vivere realmente col cancro bi-
sogna sottoporsi quasi continuamente a tratta-
menti specifici che richiedono passaggi ospeda-
lieri frequenti e non esenti da effetti collaterali.
Quando lamalattia colpisce la persona, non ne
altera solo l’equilibrio individuale, ma anche
quello familiare.

Tutto cio determina un sempre maggiore coin-
volgimento della famiglia o di chi si prende
cura del malato che deve accompagnarlo in
tutto questo lungo percorso di cura: la persona
chericopre questo ruolo é definita “caregiver”.
In Italia si calcola che i caregiver siano un
esercito silenzioso di circa 8,5 milioni di per-
sone, impegnate soprattutto verso i familiari.
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Si tratta perlopiu di adulti con piu di 45 anni
[2],cheinun caso su quattro dedicano almeno
venti ore a settimana a una persona colpitada
malattie e disabilita. Questo esercito costitu-
isce una rete di assistenza in questo periodo
preziosa e insostituibile. Sono al tempo stesso
’'anello forte della catena e contemporanea-
mente una popolazione molto vulnerabile [3].

LA RETE ONCOLOGICAE IL CAS
(CENTRO ACCOGLIENZA E SERVIZI)

Con il DGR 446 del 27 novembre 1998 nasce
in Piemonte la Rete Oncologica che si occupa
della cura e assistenza delle persone affette da
patologie tumoralieconilDGRn.°1-358 del 20
luglio 2010 alla Rete Oncologica Piemontese
si unisce con la Valle D’Aosta. La Rete Oncolo-
gica accompagna il paziente lungo i percorsi
di diagnosi e di terapia, offrendogli modalita
di cura multidisciplinari e assistenza ammini-
strativa da parte di centri dedicati. Gli obiettivi
della Rete Oncologica sono: superare le diso-
mogeneita territoriali, a livello di servizi sani-
tari e prestazioni erogate; semplificare le fasi
di accesso ai servizi e lo sviluppo dei percorsi
diagnostico-terapeutici e assistenziali uniformi
e coerenti [4].

In seguito con la DGR Piemonte n°26 - 10193
dell’1/8/2003 e istituito il Centro Accoglienza
e Servizi (CAS) e il Gruppo Interdisciplinare
Cure (GIC).

ILCAS é la struttura di riferimento peril pazien-
teoncologico nell’lambito della Rete Oncologi-
ca del Piemonte e della Valle d’Aosta, dove la
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Persona & presa in carico con la pianificazione
personalizzata del miglior percorso diagnosti-
co terapeutico assistenziale possibile.

Il CAS, situato di norma presso i Servizi Onco-
logici delle Aziende Sanitarie a esso afferenti,
svolge un duplice ruolo:

«Accoglie il paziente, informandolo in
merito ai servizi erogati, viene fatta una
valutazione bio-psico-sociale con attiva-
zione, ove necessario, del supporto da
parte dell’assistente sociale o dello psi-
concologo

» Svolge mansioni sul versante ammini-
strativo-gestionale lungo tutto il percorso
diagnostico-terapeutico del paziente, pre-
vedendo le seguenti principali attivita: ri-
lascio esenzione 048 per patologia, attiva-
zione del GIC di riferimento, prenotazione
delle prestazioni diagnostiche preliminari;

« ILCAS riceve pazienti con diagnosi accerta-
ta o sospetta di neoplasia inviati da: Medi-
co di famiglia, Medico specialista, Pronto
soccorso - DEA, Reparto di degenza alla
dimissione, Programma di screening.

INDAGINE EPIDEMIOLOGICA
SUL CAREGIVER NEL CAS
OSPEDALE SAN GIOVANNI BOSCO

Questaindaginesi proponediindividuare chié
oggi il caregiver di un paziente oncologico ana-
lizzando le schede divalutazione compilate nel
CAS dell’Ospedale San Giovanni Bosco di Tori-
nodagennaio 2017 ad aprile 2020. L'indagine e
stata al momento ristretta nel tempo per avere
maggiore uniformita divalutazione, essendosi
stabilizzata '’équipe del CVAS proprio dal 2017.
Il CAS del San Giovanni Bosco € nato nel 2003
e da allora ha il compito di accogliere tutte le
persone residenti nell’area est di Torino (circa
450.000 abitanti) che hanno un sospetto onco-
logico, di seguirle fino al raggiungimento della
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diagnosi e di affidarle ai Gruppi Interdisciplina-
ri di Cura per i successivi trattamenti.

Nel CAS del San Giovanni Bosco sono presenti:
due impiegate amministrative, che si occupa-
no della prima accoglienza e della parte piu
burocratica come la prenotazione, attraverso
percorsi dedicati, di tutti gli esami strumenta-
li necessari al raggiungimento della diagnosi
(tutto in regime pubblico e con esenzione dal
ticket anchein caso di solo sospetto diagnosti-
co) e medici oncologi che si alternano nell’ef-
fettuazione delle visite CAS; uno psiconcolo-
go e un’assistente sociale di riferimento che
possono essere contattati in caso di fragilita
o richiesta da parte del paziente o del caregi-
ver; due infermieri che traivari compiti hanno
quello di compilare le schede di valutazione
infermieristica che si pongono come obiettivo
diaccogliereil paziente e individuare eventuali
bisogni di tipo bio-psichico-sociale al fine di
coinvolgere immediatamente un medico,
oppure lo psiconcologo o ancora l’assistente
sociale, perunarisoluzione precoce delle pro-
blematiche emerse (tale valutazione & impor-
tante che avvenga sin dal primo incontro con
il paziente) [5].

L'indagine é stata effettuata tenendo conto
anche degli articoli pubblicati in letteratura.
Un articolo pubblicato nella rivista Supportive
Carein Cancer del 2020 riportairisultati di uno
studio effettuato a 641 caregiver che andava ad
indagare la qualita della vita, da questo stu-
dio e emerso cheil cancro eil suo trattamento
possono influenzare la qualita della vita nei
pazienti oncologici e nei caregiver, soprattutto
perché molte volte la malattiavaasommarsia
problematiche gia esistenti, tra queste cisono
l’eta del caregiver, la comprensione della ma-
lattia, lo stato sociale, patologie quali ansia e
depressione preesistenti sia nel paziente che
nel caregiver [6].

La rivista JAMA ha pubblicato nel 2012 I’espe-
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rienza di una donna di 53 anni unico caregiver
del marito affetto da leucemia in attesa di un
trapianto di cellule staminali. A differenza de-
gli operatori sanitari, peri caregiver, in genere
familiari o amici, fornire assistenza a un mala-
to di cancro € comunemente percepita come
uno stress di alta intensita, ma che si prolunga
per molto tempo. Poichéi caregiver si trovano
spesso di fronte a molteplici eventi stressanti
simultanei, possono accusare sintomi fisici e
psichici. Nella maggior parte dei casi, il coniuge
diventail principale caregiver e si € constatato
cheiconiugi dei pazienti oncologici presenta-
no un disagio emotivo alto, addirittura supe-
riore a quello dei pazienti stessi. La cura dei
caregiver puo essere importante non solo per
alleviare laloro angoscia, ma anche perché cio
puo avere effetti positivi sui malati [7].
Journal of Clinical Oncology ha pubblicato nel
2007 uno studio che andava a valutare il disa-
gio psicologico tra i pazienti oncologici in fase
avanzata e il coniuge che si occupava dell’as-
sistenza, esaminando la presenza di eventuali
sintomi depressivi nei caregiver del coniuge.
Sono stati indagati 101 pazienti con cancro
avanzato e i loro coniugi. | risultati hanno evi-
denziato cheil 38,9% dei coniugi aveva sintomi
significativi di depressione rispetto al 23,0%
dei pazienti manifestando dunque un disagio
superiore a quello del malato.

| coniugi dei malati oncologici, in fase avanza-
ta di malattia, che fanno anche da caregiver
sono dunque una popolazione ad alto rischio
di depressione [8].

Una revisione della letteratura pubblicata sul
JOncol Practnel 2013 haidentificato il cancro
come una delle condizioni sanitarie piu comuni
che hanno bisogno di caregiver e la maggior
parte dei caregiver sono famigliari, dunque
non professionisti e prestatori di accudimento
del tutto occasionali e non formati. Per alcuni,
il caregiving puo estendersi per diversi anni e
diventare equivalente a un lavoro a tempo pie-
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no, con significativi oneri sanitari, psicosociali
e finanziari.

Alcuni studi riferiscono che una diagnosi di
cancro hain realta un impatto maggiore sui
membri della famiglia rispetto ai pazienti.

| compiti comuni di assistenza comprendono le
faccende domestiche (giornaliero nel 68,5%),
il sostegno emotivo (giornaliero nel 39,9%) e
la gestione del denaro (giornaliero nel 22,7%).
Piu della meta dei caregiver in un altro studio
ha riferito di avere piu cose da fare di quanto
potessero gestire, e 'assistenza non é stata
necessariamente cessata quando il paziente
e stato ricoverato.

Diversi studi hanno riferito che l’assistenza al
malato interrompe la connessione sociale e le
attivita poiché ’energia e il tempo dei caregiver
siconcentrano sul paziente e sulloro recupero.
E stato segnalato che l’assistenza ha unimpat-
to negativo sulle ferie e sui tempi di assenza
(45,4%), sui viaggi (30,2%), sui tempi dispo-
nibili per gli hobby (25,6%) tempi disponibili
per la socializzazione (15,6%). Questi impatti
hanno portato all’isolamento sociale e alla so-
litudine (32%), cambiamenti nella famigliaein
altre relazioni (25%), senso di dolore e perdita
(24%) e tempo limitato per le relazioni perso-
nali (11,1%). In un altro studio, quasi la meta
degli assistenti ha riferito di non avere tempo
da dedicare a loro stessi [9].

ANALISI DEI DATI

Si sono presi in considerazione i Pazienti affe-
renti alla SC di Oncologia dell’Ospedale San
Giovanni Bosco di Torino afferenti al Diparti-
mento di Oncologia dell’ASL Citta di Torino
che comprende tre Ospedali. Dati raccolti da
gennaio 2017 ad aprile 2020.

Sono stati analizzati in totale 1820 pazienti:
570 nel2017,522 nel 2018,548 nel 2019 e 180
nel primo quadrimestre del 2020 che, é coin-
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cisoin gran parte con ’epidemia da COVID 19.
Il 65,6% dei pazienti erano uomini e 34,4%
donne: tale rapporto percentuale rimane sta-
bile nel corso degli anni (Figura 3).

Figura 3. Genere pazienti (2017-2020)
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Eta mediana dei pazienti per il periodo osser-
vato é stata pari a 72,6 anni e le fasce di eta
maggiormente rappresentate sono state tra i
70 e 85 anni. L’'eta media é di 72 anni sia per
gli uomini che per le donne (Figura 4).

Figura 4. Distribuzione dell’eta
dei pazienti (2017-2020)
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CHI E IL CAREGIVER?

Il caregiver di questi pazienti nel 55,8% dei
casi e stato il coniuge o il partner (46% nelle
donne e 61 % negli uomini); nel 29,2% sono i
figli (38,7% nelle donne e 24,3% negli uomini);
nel 3,4% i fratelli; nell’1,5% é stata la madre
(massimo picco quando il paziente ha40 anni
d’eta). Nel 6,8% dei casi non vi e caregiver
(Figura 5).
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Figura 5. Il caregiver dei pazienti
(2017-2020)
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Il coniuge nell’analisi temporale ¢ la figura di
caregiver predominante per le coorti di eta da
40 a 65 anni. Nella popolazione piu anziana
prevalgono i figli per assenza o inabilita del
coniuge. Negli anni la figura del caregiver co-
niuge o partner diminuisce per separazione,
inabilita, decesso.

Le due coorti, 30-35 anni e > 80 anni, manife-
stano la maggiore percentuale di casi senza
caregiver. Marginale ma non nullo il ruolo di
vicini di casa o delle badanti come caregiver
(2,4%).

ANALISI PER PATOLOGIA

Per gli anni analizzati la patologia maggior-
mente rappresentata nella casistica dell’O-
spedale é stato il tumore polmonare (28%)
seguita dal tumore del colon (19,9%) e carci-
noma urologico (12%). Non vi sono stati casi di
carcinoma dellamammella essendo la Breast
Unit collocatain altro Ospedale afferente allo
stesso Dipartimento Oncologico. Parimen-
ti rari sono stati i casi di tumori ginecologici
(Figura 6).

La prima terapia intrapresa dopo la visita CAS
¢ stata la terapia medica nel 31,8% dei casi,
la chirurgia nel 18,8% dei casi, la radioterapia
3,6% e le cure palliative immediate (Figura 7).
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Figura 6. Distribuzione patologie (549
colon retto; 525 polmone; 274 urologici,
134 pancreas, 122 gastrico, 85 HCC)
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Figura 7. Esito pazienti dopo visita CAS
(2017-2020)
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CONCLUSIONI

Questa ricerca rileva come, nonostante i cam-
biamenti epidemiologici, i progressi terapeu-
ticiei cambiamenti sociali avvenutiin Italia, le
figure dominanti nel caregiving di un paziente
oncologico resta la stretta cerchia di famigliari
di primo livello (coniuge o figli).

Nei malati anziani, la figura del figlio diventa
prevalente, pur tra mille difficolta dovute agli
impegni lavorativi e di famiglia acquisita.

[ compiti del caregiver, comerisultano dalla no-
stravalutazione,impegnano quotidianamente
la persona e vanno dall’accompagnare il ma-
lato per le cure in ospedale, all’affiancamento
neldisbrigo delle pratiche burocratiche (invali-
dita, pratichein ASL), alla cura diretta delle per-
sone (somministrazione farmaci, igiene). Meno
frequente ¢ il coinvolgimento per preparare i
pasti, per la pulizia degli ambienti, mansione
generalmente svolta dagli assistenti personali
professionali (COLF, badanti).

Le mansioni piu impegnative riportate dal ca-
regiver sono l'incontro con il medico per com-
prendere al meglio la situazione del paziente, la
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corretta comprensione di come somministrare
i farmaci, la prenotazione di visite ed esami
(oggi ben supportato dalla organizzazione di
Rete oncologica). | momenti piu temutidal ca-
regiver sono i week end quando il day hospital
e chiuso e le ultime fasi di malattia quando le
condizioni generali del malato precipiteranno.

L’infermiere del CAS puo avere un ruolo im-
portante nel percorso iniziale, permettendo
Uinstaurarsi di un rapporto immediato, em-
patico e educativo per introdurre il malato e
la famiglia nel mondo sanitario.

Va creatainfatti un’alleanza conil caregiver per
realizzare una ottimale gestione del percorso di
cura con minor numero di rientri del malatoin
ospedale e una prolungata alleanza con malato
e famiglia. Va inoltre addestrato il caregiver a
controllareisintomiad affrontare le emergenze
meno gravi, gestibili efficacemente a casa.
Solamente con una strategia di affiancamen-
to che perduri negli anni di cura il caregiver
puo acquisire quella confidenza e sicurezza
indispensabile nell’assistenza di un malato di
tumore.
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3. LE RETI ONCOLOGICHE E LA RETE DI SUPPORTO
AL PAZIENTE. CHE COSA SI FA PER IL CAREGIVER:
LESEMPIO ORGANIZZATIVO DELLA RETE
ONCOLOGICA DEL PIEMONTE-VAL D’AOSTA

Oscar Bertetto?, Marinella Mistrangelo*

I Dipartimento Funzionale Interaziendale Interregionale Rete Oncologica del Piemonte e della Valle dAosta

La diagnosi di tumore rappresenta senza
dubbio un momento di grande difficolta per
il paziente e per i suoi familiari. La patologia
neoplastica non riguarda solo il corpo e gli
aspetti biologici, la malattia infatti coinvolge
anche gli ambiti sociali, psicologici, lavorativi
e relazionali.

Qualsiasi malattia organica porta con sé un li-
vello di disagio psichico importante: nel caso
delle neoplasie e del dolore cronico il disagio
psichico é presente nel 25-40% dei casi[1], ma,
laddove non strutturata, larichiesta di aiuto ad
uno psicologo rimane inferiore al 3%. Da un
punto di vista operativo “la psiconcologia si
declinain ambito clinico-assistenziale, (asses-
sment, sostegno, psicoterapia individuale e/o
di gruppo, sostegno al personale curante), in
ambito diricerca, di prevenzione e di formazio-
ne” (ibid., pag. 14). Rappresenta quindi “un’a-
rea clinica interdisciplinare fondamentale per
'attuazione di un sistema di cura che tiene
conto della globalita dei bisogni del malato e
richiede l'intervento di figure professionali ap-
positamente formate in questo settore” (ibid.).
Il malato spesso e fortunatamente non & solo
e la sua assistenza in Italia e a livello interna-
zionale € in gran parte a carico degli “informal
caregiver” - “colui che si prende cura”, per lo piu
rappresentati dai familiari piu stretti [2] chiama-
ti ad occuparsi dei bisogni del paziente a diversi
livelli, da quello sanitario all’emotivo, al lavo-
rativo-finanziario ed in grado di adattarsi con-
tinuamente alle mutate esigenze del familiare
in funzione dell’evoluzione della sua malattia.
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Alla diagnosi di neoplasia, il caregiver € coin-
volto con 'intera famiglia nell’elaborazione di
una informazione traumatica e sconvolgente
cui seguira un ruolo di accompagnamento e
sostegno nella ricerca di strutture e terapie
adeguate che possano occuparsi della rapida
presa in carico del familiare affetto da tumo-
re. La fase di trattamento successiva, soprat-
tutto se caratterizzata da trattamenti medici
prolungati, portera alla necessita di modificare
anche da parte del caregiveriltempo dedicato
al lavoro e non, sara impegnato nel sostegno
e nella gestione dei sintomi terapie-correlati
con un conseguente aumento progressivo del-
lo stato di preoccupazione teso all’esito delle
cure. Questo atteggiamento non ¢ peculiarita
delsolo caregiver ma siinterseca con emozioni
e sentimenti del paziente in terapia e del resto
della famiglia, ove presente.

Ildesiderio di proteggere il familiare allo scopo
diridurre preoccupazioni e ansie circa ’landa-
mento della malattia, € spesso motivo di un
aumentato carico d’ansia e di responsabilita
del caregiver [3]. Uno studio pubblicato sul
Journal of Clinical Oncology ha evidenziato
cheil 13% dei familiari direttamente coinvolti
nella cura di un paziente oncologico ha sin-
tomi di disagio psichico (depressione, ansia)
ma che meno della meta di essi chiede aiuto
ad uno specialista. Il disturbo psichico piu fre-
quente (8% dei caregiver considerati) e I'at-
tacco di panico.

Un nucleo familiare informato sulla malattia
e sulle possibili modalita di gestione, in grado
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di fornire aiuto pratico e condivisione di re-
sponsabilita e di emozioni, risulta essere piu
efficace nella risoluzione delle problematiche
che vengono ad instaurarsi nel percorso on-
cologico ed in grado di garantire strategie di
coping piu funzionali [4].

In caso di progressione di malattia ne deriva
certamente un aumento di sentimenti di im-
potenza, angoscia, perdita di speranza parti-
colarmente intensi nelle fasi di palliazione/ter-
minali, inoltre il caregiver & ancor piu coinvolto
a svolgere attivita assistenziali e di cura che
richiedono competenze di tipo infermieristico
e psicologicoin assenza di un’adeguata forma-
zione e nell’ambito di un forte coinvolgimento
emotivo [3].

La maggior parte dei caregivers sono donne,
mogli, figlie, madri con un impegno nell’assi-
stenza che pud raggiungere anche le 11 ore
giornaliere di cura diretta e 9 di pura compa-
gnia e per periodi anche lunghi.
Unindicatore del “carico assistenziale sogget-
tivo” riferito dal caregiver é considerato il sen-
so difatica indipendentemente dall’eta, dallo
stato lavorativo, dal numero di ore dedicate
al familiare. Ne sono maggiormente soggetti i
caregivers di sesso femminile, indipendente-
mente da altri fattori stressogeni e ad esso si
associa piu frequentemente l'insonnia, presen-
te addirittura nel 95% dei casi e correlata alla
depressione in circa il 50% dei casi. Il carico
oggettivo del caregiver risulta quindi essere
strettamente correlato al carico soggettivo e
’avere a disposizione delle strategie di coping
funzionali da parte del caregiver qualilaricerca
disupportisociali, di significati, di condivisione
e comunicazione, predispongono ad un miglio-
re adattamento nella situazione contingente.
Inoltre, il sintomo dolore rappresenta un
aspetto emotivo molto gravoso sia per il pa-
ziente che per il caregivers con maggiori livelli
di tensione emotiva e depressione anche cor-
relati al senso di impotenza.
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Il supporto sociale che puo derivare all’inter-
no della famiglia stessa si dimostra un fattore
positivo con funzione protettiva nei confronti
del caregiver soprattutto dal punto di vista
emotivo ed interventi di assistenza domicilia-
re, educazionali e psicoterapeutici possono
avere un impatto positivo sul carico percepito
dal caregiver. La richiesta di riservare tempo
per sé stessi, per “prendere le distanze” dalla
situazione, per avere pit tempo libero e ripo-
sarsi rappresenta un bisogno frequentemente
espresso da parte del caregiver che tuttavia
viene a confliggere con la difficolta a poter ac-
cedere ad aiuti esterni alla famiglia anche per
il desiderio diindipendenza e riservatezza del
paziente [5].

L’informazione e la formazione, I’ascolto dei
bisogni, la possibilita di parlare e confrontarsi
sulla malattia rappresentano bisogni primari
peril caregiver chein tal modo sviluppa un mi-
nor livello di stress sia correlato al sostegno del
familiare malato sia personale con ripercussio-
niin diversi ambiti: fisico, psicologico, sociale,
lavorativo, finanziario, etc... [3].

Appare dunque impossibile pensare di poter
aiutare il malato oncologico senza pensare di
aiutare chi se ne prende cura [2].

Per rispondere a livello regionale in ambito
oncologico a tali esigenze si € ritenuto fonda-
mentale la definizione di una struttura orga-
nizzativa che preveda la costituzione di Reti
Oncologiche sul modello del Comprehensive
Cancer Care Network. Tali Reti dovrebbero
essere fra loro connesse, volte alla ricerca di
percorsi condivisi e condivisibili sul territorio
nazionale, in grado di fornire a tutti i cittadini
italiani equita di cure garantendo la sostenibi-
lita del sistema.

Perché cio possa realizzarsi & necessario che
le Reti vengano fondate su capisaldi comuni:

1) Presenza di un’autorita centrale in grado di
governareicollegamentitra le diverse strut-
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ture, pianificare l'uso dellerisorse, definire e strativo-gestionale lungo tutto il percor-
gestire i percorsi dei pazienti per le diverse so diagnostico-terapeutico del paziente,
patologie neoplastiche. prevedendo le seguenti principali attivita:
2) Diffusione di accessi nel territorio, accreditati - attivazione del Gruppo Interdisciplina-
dalla Rete, in grado di prenderein caricoil sin- re Cure di riferimento;
golo caso assicurando laregia dell’intero per- - verifica della presain carico del pazien-
corso. Intalistrutture ¢ indicata la presenza di te e della continuita assistenziale;
un clinico, un infermiere ed un amministrati- - prenotazione delle prestazioni diagno-
vo esperti in gestione di Percorsi Diagnostici stiche preliminari, riducendo il carico
Terapeutici Assistenziali (PDTA), strumenti di che ricadrebbe sul paziente ed i fami-
gestione clinica utili a definire il migliore pro- liari stessi;
cesso assistenziale sulla base di raccomanda- - gestione della documentazione infor-
zioniriconosciute, adattate al contesto locale, matica;
tenute presenti le risorse disponibili. - comunicazione costante con gli altri
[l Centro Accoglienza e Servizi (C.A.S.) & la strut- CAS della Rete;
tura diriferimento del paziente nell’ambito del- - garantisce un percorso appropria-
la Rete Oncologica del Piemonte e della Valle to, rapido e coordinato di diagnosi e
d’Aosta in termini di assistenza, orientamento stadiazione per ciascun tipo di tumo-
e supporto. re secondo le indicazioni definite dal
Il CAS, situato di norma presso i Servizi On- medico che ha valutato il paziente nel
cologici delle Aziende Sanitarie ad esso affe- rispetto dei PDTA aziendali concordati
renti, svolge un ruolo di regia all’ingresso del in ambito multidisciplinare.
percorso di cura « sioccupadella presain carico infermieristi-
« accoglie il paziente ed i familiari, infor- ca del paziente attraverso schede di valu-
mandoli in merito ai servizi erogati, alle tazione strutturate cheriguardano diversi
modalita di accesso, alle prenotazioni; aspetti: la presenza di problemi assisten-
« svolge mansioni sul versante ammini- ziali, psicologici, sociali preesistenti, a tale
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proposito la rilevazione di un bisogno da
parte del paziente e della famiglia si tra-
duceinunarapida attivazione del Servizio
di psiconcologia per la presa in carico del
paziente e dei familiari, se richiesto, e va-
lutazioni adeguate da parte dell’assistente
sociale per la gestione delle problematiche
assistenziali e previdenziali che riguarda-
no il paziente ed i familiari, in particolare
il caregiver. La valutazione infermieristica
ha inoltre lo scopo di rilevare la possibile
concomitanza di fragilita geriatrica in pa-
zienti con pit di 75 anni, la disponibilita di
adeguato patrimonio venoso in previsione
delle terapie mediche, la sintomatologia
dolorosa, lo stato nutrizionale.

3) Esistenza di un modello organizzativo che
preveda l'integrazione multiprofessionale.

4) Individuazione delle strutture di riferimento
peridiversitumoriin base alla loroinciden-
za/prevalenza epidemiologica, alla presenza
ditecnologie avanzate (spesso ad alto costo)
ed all’expertise dei professionisti.

5) Coinvolgimento dei servizi territoriali per le
azioni di promozione della salute/preven-
zione, adesione agli screening, tempestivita
diagnostica, equita di accesso, integrazione
dei percorsi di cura, programmazione del fol-
low-up, interventi riabilitativi e facilitanti il
reinserimento sociale, cure palliative.

6) Promozione di rapporti con i pazienti e le
loro associazioni per una presenza attiva nei
momenti delle scelte programmatorie e per
una valutazione della qualita percepita dei
vantaggi offerti dal sistema Rete.

Questo assetto organizzativo rappresenta un

supporto fondamentale per sostenere pazienti

e familiari, caregiver e non nel percorso. Con l'in-

gresso nei punti di accesso dedicati, un medico,

un infermiere, un amministrativo, un assistente
sociale ed uno psicologo provvedono a garantire
tutti gli esami che concorrono alla diagnosi ed
alla stadiazione del tumore e a valutare i pro-
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blemi assistenziali, psicosociali e familiari del
malato nell’ottica diuna presain carico globale.
Inoltre, nell’ambito delle valutazioni del pa-
ziente, e della famiglia nasce nel 2002 a Torino
il Progetto Protezione Famiglie Fragili (PPFF)
[6] su iniziativa di un gruppo di operatori della
Fondazione Faro (Fondazione Assistenza Ri-
cerca Oncologica, un’organizzazione no-profit
che assicura assistenza gratuita agli ammalati
affetti da malattie cronico-degenerative e biso-
gnosi di cure palliative) per dare risposte alle
esigenze di famiglie, particolarmente vulnera-
bili, nell’affrontare la malattia oncologica.
Negli ultimi annila Rete Oncologica, ritenendo
che il progetto rispondesse ad alcune finalita
dei suoi programmi, lo ha sostenuto promuo-
vendone la diffusione in tutta la Regione Pie-
monte e Valle d’Aosta anche con finanziamento
e dal 2014 il PPFF rientra tra gli interventi del
piano di attivita annuale direttamente coordi-
nati dal Dipartimento.
Nell’lanno 2017 la Rete Oncologica, riconoscen-
do la validita del Progetto sia per la ricaduta
clinica sui pazienti “fragili” affetti da malattia
oncologica, sia peril supporto offerto ai nuclei
familiari durante liter terapeutico del pazien-
te, ha proposto la divulgazione del PPFF alle
Aziende Sanitarie Piemontesi che ritenessero
di voler attivare il Progetto.
Lefinalita sono rappresentate dalla costruzione
di una rete di supporti assistenziali, psicologici
e sociali mirati al sostegno della famiglia che
affronta l’esperienza della malattia tumoralein
un loro componente; tali supporti si rendono
necessari per rendere possibile al malato il se-
guire correttamente le indicazioni terapeutiche
previste dal proprio percorso di cura e per non
indurre gravi destabilizzazioni nel nucleo fami-
liare fragile, cosi definito quando siano presenti:

e minori;

« adolescenti o giovani adulti in difficolta

per la presenza della malattia;
« disabili;
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« soggetti con disagio psichico;

« soggetti alcolisti e/o tossicodipendenti;

« fragilita/assenza di caregiver in nuclei ri-
stretti e isolati;

« recente esperienza gravemente traumatica;

« difficolta all’integrazione sociale, lingui-
stica e culturale;

« problemi economiciindotti dalla malattia
con gravi ripercussioni sulla vita familiare
e le possibilita di cura.

La presenza all’interno del nucleo familiare

di altri soggetti fragili (oltre al malato) rende

alcune famiglie maggiormente vulnerabili nel

corso della malattia, nella gestione delle fasi
critiche del percorso terapeutico assistenziale,
nelle situazioni a cattiva prognosi, al momen-
to della morte del malato e, successivamen-
te, nel lutto. Nelle famiglie “fragili”, senza un
aiuto strutturale, puo essere impossibile per
il malato seguire correttamente il percorso
diagnostico e terapeutico previsto per la sua
patologia. Vi € inoltre il rischio di ripercussio-
ni anche gravi sulla salute psichica e talvolta
fisica sia del paziente che del resto della fami-
glia, in particolare del caregiver su cui gravano
compiti assistenziali che aumentano in modo
esponenziale con il progredire della malattia.

Un’attenzione particolare viene rivolta alla

presenza, nel nucleo famigliare, di bambini,

adolescenti e giovani adulti per i quali la ma-

lattia e/o morte di un genitore o di persona di

importante riferimento rischia di diventare

un’esperienza non solo difficile e dolorosa ma
fortemente traumatica.

Il PPFF persegue i propri obiettivi:

-rilevando i bisogni del singolo nucleo familia-
re durante tutte le fasi della malattia tumo-
rale e nel percorso di elaborazione del lutto
della famiglia;

- formulando programmi assistenziali miratie
personalizzati;

- integrando lerisorse gia presenti sul territorio;

- intervenendo con tempestivita adeguata alle
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situazioni di urgenza evidenziate che neces-

sitano di risposte improrogabili.
Il compito del PPFF non é sostituire i Servizi
territoriali presenti (istituzioni o no-profit) ben-
si creare sinergie ed intervenire con le proprie
risorse laddove siaimpossibile la prontarispo-
sta dei Servizi. Diviene quindi fondamentale
la creazione di una ampia Rete Locale con cui
collaborare attivamente.
L’attivazione di PPFF puo avvenire in qualun-
gue momento del percorso del paziente on-
cologico, dalla diagnosi alle cure palliative,
tuttavia lintervento & tanto piu utile quanto
piu precocemente vengono identificate le
situazioni di vulnerabilita della famiglia. Per
questo motivo si € individuato nell’accoglien-
za iniziale del paziente presso il Centro Acco-
glienza e Servizi (CAS) il momento idoneo per
riconoscere le fragilita.
Sono inoltre stati promossi rapporti con i pa-
zienti e le loro associazioni per una presenza
attiva nei momenti delle scelte programmato-
rie e per unavalutazione della qualita percepi-
ta dei vantaggi offerti dal sistema Rete.
Un’attenzione particolare ¢ stata rivolta al
miglioramento della relazione nel rapporto
di cura, particolarmente importante nei con-
fronti di un paziente di cui & nota, peril tipo
di malattia, la maggiore esposizione emotiva
ai problemi comunicativi. La formazione degli
operatori & stata dunque volta non solo agli
aspetti tecnici ma anche a quelli relazionali.
La Rete Oncologica prevede inoltre un progetto
di comunicazione e informazione costante, che
si esplica anche attraverso l'aggiornamento del
sito della Rete Oncologica (www.reteoncologica.
it), sia rivolto verso 'esterno, per presentare al
cittadino le opportunita fornite dalla Rete stessa
erenderloin grado di decidere consapevolmente
suidiversi aspetti del suo percorso e verso l'inter-
no, sia peraggiornare tutti gli operatori coinvolti
e diffondereil know how indispensabile peruna
disciplinain rapida evoluzione quale 'oncologia.
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4. IL SUPPORTO SOCIO ASSISTENZIALE AL CAREGIVER.
LA LEGISLAZIONE ITALIANA

Elisa Bee!

! Assistente Sociale ASL Citta di Torino Ospedale San Giovanni Bosco

La condizione di malattia determina spesso
nel malato e nei suoi familiari paura, incertez-
za, necessita di aiuto, situazioni di emergenza.
Nel corso del tempo, anche una famiglia con
buone risorse economiche e morali iniziali,
puo arrivare ad un punto di rottura.

[l caregiver ¢ la persona che si prende cura del
malato dal punto di vista pratico, aiutando-
lo nella gestione della malattia e nello svol-
gimento delle attivita quotidiane, ma anche
sostenendolo sul piano emotivo. Il piu delle
volteil caregiver é all’'interno della famiglia, di
solitoil coniuge o il figlio ma puo essere anche
un amico o una persona che assiste il malato
previo compenso (badante).

[l familiare, spesso, si assume una responsabi-
lita senza conoscere le difficolta che comporta
nel breve e nel medio termine.

Un bisogno di aiuto che puo richiedere una
continuita assistenziale di molte ore; entra
quindi in campo quell’esigenza di “avere aiu-
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to” che, per molte famiglie, assume un signi-
ficato economico. Il caregiver deve, inoltre,
riuscire a conciliare le esigenze di assistenza
del malato con i propri impegni lavorativi, gli
impegni familiari o lalontananza. Non sempre
le persone sanno di poter ottenere benefici
previdenziali, assistenziali e lavorativi che
possono aiutarli e/o non conoscono le risorse
presenti sul territorio.

Occorre quindi garantire informazione
sulla condizione del malato, sul ruolo, sulle
responsabilita e sui compiti di chi assume
la funzione di caregiver, sui diritti acquisi-
bili, sui servizi presenti sul territorio e sulle
relative modalita di accesso.

Molto é stato scritto sui diritti acquisibili dal
malato di cancro in termini di riconoscimento
diInvalidita Civile, esenzione ticket, tutela sul
luogo di lavoro, benefici fiscali ecc., ma peri
caregivers che cosa ¢ previsto?

Obiettivo diquesto capitolo € quello diriporta-
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reiprincipali benefici a cui possono accedere
i familiari dei malati oncologici.

La condizione essenziale per accedere a tali be-
nefici € cheil malato oncologico abbia presen-
tato domanda per il riconoscimento di Invali-
dita Civile, Handicap, Disabilita (L.118/1971,
L.104/1992, L.80/2006, L.68/1999).

Per ognirichiesta & necessario inoltre fare rife-
rimento all’Assistente Sociale dell’Ospedale o
del Comune di riferimento.

BENEFICI IN AMBITO LAVORATIVO

« PERMESSO RETRIBUITO DI TRE GIORNI AL
MESE (frazionabile anche in ore, se l’azienda
lo concede)

Occorre che il malato oncologico abbia ot-
tenuto il riconoscimento della condizione di
Handicap grave come previsto dalla Legge 104
art. 3comma 3. In questi casi il caregiver puo
richiedere i permessi per assistere il paziente.
| permessi possono essere richiesti da un ge-
nitore, dal coniuge, dalla parte dell’'unione ci-
vile, dalla parte della coppia di fatto [1] o dal
familiare che assista un parente o affine entroiil
secondo grado di parentela® o entroil terzo gra-
do?qualoraigenitorioil coniuge della persona
con handicap in situazione di gravita abbiano
compiuto i sessantacinque anni di eta oppure
siano anche essi affetti da patologie invalidanti
o siano deceduti o mancanti.

-1 giorni di permesso possono essere chiesti
dai lavoratori pubblici e/o privati con con-
tratto atempo determinato o indeterminato.

- | permessi non possono invece essererichie-
sti da:

« i lavoratori autonomi;

« i lavoratori a domicilio [2];

« gli addetti ai lavori domestici e familiari [2];

«i lavoratori agricoli a tempo determinato
occupati a giornata;

« i lavoratori parasubordinati.

- I giorni di permesso possono essere richiesti
dalfamiliare anche se il malato ne usufruisce
per sé stesso.

- | giorni di permesso non utilizzati nel mese
in corso non sono fruibili nei mesi successivi.

- Seil familiare che usufruisce dei permessi la-
vorativi risiede a pit di 150 km deve attesta-
re leffettivo raggiungimento del luogo in cui
risiede il disabile (es. titolo di viaggio o altra
documentazione idonea come ad esempio
dichiarazione del medico o della struttura
sanitaria [3]). L'assenza non puo essere giu-
stificata a titolo di permesso quando il lavora-
tore nonriesca a produrre al datore di lavoro
'idonea documentazione prevista.

- | permessi sono retribuiti e coperti da contri-
buti lavorativi.

L’ art. 24 Legge 4 novembre 2010, n. 183 preve-
de il “referente unico”. Pertanto, non possono
essere concessi permessi a piu persone, ad
eccezione dei genitori (anche adottivi), i quali
possono fruire dei permessi alternativamente,
per lo stesso figlio.

Il referente pud essere comunque cambiato,

presentando specifica domanda. Il lavoratore

caregiver puo chiedere permessi per assistere
piu congiunti con handicap grave, solo nel caso

in cui si tratti di coniuge o parenti/affini entro il

primo grado.

| permessi possono riguardare i parenti o affini

disecondo grado main questo caso erilevante

l’eta del genitore o del coniuge del familiare da
assistere, o deve essere documentata una loro
patologia invalidante, oppure gli stessi siano
mancanti o deceduti. La cumulabilita non &

1.1 parenti entro il secondo grado sono genitori, figli, fratello e sorella, nonni e nipoti diretti; gli affini ovvero suoceri, nuora e genero, cognati.

2.1 parenti entro il terzo grado sono nipoti figli di fratelli/sorelle, zii/e materni o paterni; gli affini sono bisnipoti e bisnonni, zii/e del coniuge.
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concessa nel caso in cuianche uno dei familiari

da assistere sia un parente o un affine di terzo

grado, nemmeno nel caso in cui il coniuge o il

genitore siano deceduti o mancantioinvalidio

ultra 65enni [4]. | permessi lavorativi non pos-
sono essere usufruiti se il malato é ricoverato

a tempo pieno presso strutture ospedaliere o

assimilabili.

[l Ministero del Lavoro [5] ne ha perd ammesso

la concessione in alcuni casi particolari:

v Quando il malato deve recarsi al difuoridella
struttura che lo ospita per effettuare visite o
terapie, in questo caso siinterrompeil tempo
pieno delricovero eil disabile viene affidato
al familiare che dovra presentare apposita
documentazione attestante la visita o la te-
rapia effettuata.

v Quandoilmalato con disabilita grave seppur
ricoverato a tempo pieno sia in condizione
di stato vegetativo persistente e/o con pro-
gnosi infausta a breve termine [6].

v Quando per malato con disabilita grave sia
ricoverato a tempo risulti documentazione
dei sanitari della struttura che necessiti di
assistenza da parte di un genitore o di un
familiare, condizione precedentemente pre-
vista per i soli minori [6].

Se un malato oncologico lavoratore usufruisce

dei permessi lavorativi, un familiare convivente

puo richiedere i permessi anche per sé se sus-

sistono due condizioni [7]:

1. cheil lavoratore disabile, abbia un’effettiva
necessita di essere assistito da parte del fa-
miliare lavoratore convivente

2. che nel nucleo familiare non sia presente
un altro familiare non lavoratore in grado
di prestare assistenza.

| familiari non lavoratori studenti sono equi-

parati ai familiari lavoratori anche nei pe-

riodi di inattivita scolastica (per gli studenti
universitari dopo il primo anno di iscrizione
deve essere accertata non solo l’iscrizione
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all’universita ma anche l'aver sostenuto de-
gli esami).

L'INPS ha precisato altresi che il familiare e il
disabile devono utilizzare i permessi in modo
contemporaneo, cioe negli stessi giorni [8].
L’INPS [9] ha inoltre ribadito che il familiare
del lavoratore in situazione di disabilita grave
puo fruire del congedo straordinario nonché
dei permessi di cui all’art. 33, comma 3, della
legge n. 104/92, durante il periodo di svolgi-
mento dell’attivita lavorativa da parte del di-
sabile medesimo.

» CONGEDO BIENNALE RETRIBUITO

Nel 2000 é stata introdotta l'opportunita, per
i genitori di persone con handicap grave, di
usufruire di due anni di congedo retribuito.
La stessa opportunita veniva offerta anche ai
lavoratori conviventi conil fratello o sorella con
handicap grave a condizione che entrambi i
genitori fossero “scomparsi” [10].

IlLcongedo biennale pud essere concesso a con-
dizione che il disabile sia stato accertato per-
sona con handicap in situazione di gravita [11].
Nel caso il certificato di handicap grave venga
revocato nel corso del congedo retribuito, il
beneficio decade immediatamente.

| beneficiari potenziali sono il coniuge, i geni-
tori, i figli, i fratelli e le sorelle [12]

In casi particolari, il beneficio pud essere
esteso anche ai parenti ed affini fino al terzo
grado [13].

Il primo beneficiario ¢, quindi, il coniuge - o la
parte dell’'unione civile [14] convivente conil
malato oncologico gravemente disabile.
Rimangono escluse le coppie difatto [15] a cui
e concessa la possibilita dirichiedere la fruizio-
ne dei permessi lavorativi [16].

In caso di mancanza, decesso o in presenza di
patologie invalidanti del coniuge convivente o



REIPI

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

‘;9 A z'o

£ MDn%

ARociazione liliana i Oncologia Medica

.

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE Il - Cio che il caregiver deve conoscere

della parte dell’'unione civile, ha diritto a fruire
delcongedoil padre o la madre anche adottivi
(anche se non conviventi con il figlio). Non ¢
previsto limite di eta di chi dovrebbe assistere
il familiare malato con disabilita grave.
Qualorail padre e la madre siano deceduti o
siano mancanti o abbiano patologie invali-
danti, il congedo puo essere richiesto dauno
dei figli conviventi. Se ancheii figli conviventi
sono deceduti, mancanti o invalidi, il bene-
ficio passa ad uno dei fratelli o delle sorelle
conviventi.

In caso didecesso, dimancanzaoin presenza
di patologie invalidanti anche dei fratelli o
delle sorelle, il diritto al congedo passa ai
parenti, comunque conviventi, fino al terzo
grado.

Nelle disposizioni il termine “mancanza”,
riguarda sia situazioni di assenza naturale
e giuridica quali ad esempio il celibato o
stato di figlio naturale non riconosciuto, la
condizione di divorzio, separazione legale o
abbandono.

Sia 'INPS cheil Dipartimento Funzione Pub-
blica concordano nel ritenere “patologie
invalidanti”, in assenza di un’esplicita de-
finizione di legge, sentito il Ministero della
Salute, soltanto quelle, a carattere perma-
nente [17].

La normativa prevede che per richiedere il
congedo retribuito biennale sia necessaria
la condizione di “convivenza” con il malato
oncologico.

Il Ministero del Lavoro afferma che “al fine
di addivenire ad una interpretazione del
concetto di convivenza che faccia salvi i di-
ritti del disabile e del soggetto che lo assiste,
rispondendo, nel contempo, alla necessita di
contenere possibili abusi e un uso distorto del
beneficio, si ritiene giusto ricondurre tale con-
cetto a tutte quelle situazioni in cui, sia il di-
sabile che il soggetto che lo assistite abbiano
la residenza nello stesso Comune, riferita allo
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stesso indirizzo: stesso numero civico anche se
in interni diversi.”

Questo significa cheilavoratori che nonsiano
in grado di dimostrare (con il certificato di
residenza) di abitare presso lo stesso numero
civico del familiare da assistere non possono
richiedere il congedo [18]

La disposizione del Ministero del lavoro appli-
cata sia per i lavoratori del settore pubblico
che privato.

Come per i permessi lavorativi dei tre giorni,
anche peril congedo biennale il malato onco-
logico disabile grave non deve essere in con-
dizioni di ricovero.

E prevista l’eccezione quando la struttura sa-
nitaria ritenga necessaria la presenza del fa-
miliare [19].

Il congedo non puo superare la durata com-
plessiva di due anni per ciascun lavoratore
familiare di persona portatrice di handicap e
nell’arco della vita lavorativa [20].

Non & mai possibile per lo stesso lavoratore
fruire del “raddoppio” dei congedi.

Cio significa che il lavoratore che ha gia fruito
del congedo non retribuito, non pud avvalersi
del congedo biennale retribuito; cosi come, il
lavoratore che debba assistere due familiari con
handicap grave non puo godere del raddoppio
e cioé di quattro anni di astensione retribuita.
Si puo richiedere il frazionamento fino alla
giornata intera mentre non € ammesso il fra-
zionamento ad ore.

Il congedo, cosi come i permessi non possono
essere riconosciuti a piu di un lavoratore per
l’assistenza alla stessa persona.

La definizione di “referente unico” per ’assi-
stenza impedisce che i permessi o il conge-
do frazionato possano essere fruiti in modo
condiviso da piu famigliari, ad esempio, un
mese da un fratello e il mese successivo da
una sorella.

E perd prevista un’eccezione nel caso di geni-
tori: per l'assistenza allo stesso figlio con han-
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dicap, il diritto al congedo é riconosciuto ad
entrambii genitori, anche adottivi, che possono
fruirne alternativamente. Negli stessi giorni,
tuttavia, l'altro genitore non puo fruire dei (tre)
giorni di permesso né del congedo parentale
frazionato [21].

Durante il periodo di congedo, il richieden-
te ha diritto a percepire un’indennita corri-
spondente all’'ultima retribuzione [22], con
riferimento alle voci fisse e continuative del
trattamento [23].

Il periodo di congedo e coperto da contribu-
zione figurativa.

Durante la fruizione del congedo retribuito
non si maturano ferie, tredicesima mensilita
e trattamento di fine rapporto.
Perrichiedereil congedo retribuito (fraziona-
to o completo) il lavoratore deve presentare
una specifica domanda. Liter € diverso a se-
conda chesitratti di un dipendente pubblico,
diundipendente privato assicurato con INPS
o di un dipendente assicurato con altri enti
previdenziali.

Fino all’entratainvigore del Decreto 119/2011,
permessi e congedo straordinario erano con-
siderati due benefici con la medesima finalita
e non era possibile usufruirne contempora-
neamente.

Sia 'INPS che il Dipartimento Funzione Pub-
blica [24] hanno concesso la cumulabilita di
permessi e congedi estendendo la possibilita
anche perilavoratori che assistano un parente
di cui non siano genitori.

* CONGEDO PER GRAVI MOTIVI FAMILIARINON
RETRIBUITO

Il caregiver lavoratore dipendente puo chie-
dere un periodo di astensione dal lavoro per
gravi situazioni che riguardano uno dei pro-
pri familiari [25], a condizione che il fami-
liare sia:
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o il convivente (se la convivenzarisulta da cer-
tificazione anagrafica);
o un parente o un affine disabile entro il 3°
grado (anche non convivente);
o uno dei seguenti soggetti (anche non con-
vivente):
- coniuge (o parte dell’'unione civile);
-figli (anche adottivi) e, in loro mancanza,
discendenti prossimi;
- genitori e, in loro mancanza, ascendenti
prossimi;
- adottanti;
- generi e nuore;
- suocero e suocera.

| gravi motivi previsti per la richiesta del con-
gedo riguardano principalmente:

« le necessita familiari derivanti dal decesso
di un familiare;

« le situazioni che comportano unimpegno
particolare del dipendente o dei familiari
nella cura o nell’assistenza di un familiare
(seilfamiliarein questione, pero, & porta-
tore di handicap grave, il lavoratore ha di-
ritto al congedo straordinario retribuito);

« le situazioni di grave disagio personale,
ad esclusione della malattia, nelle quali
incorra il dipendente medesimo;

« le situazioni, riferite ai familiari, derivanti
da patologie acute o croniche che:

o Determinino una temporanea o per-
manente riduzione dell’autonomia
personale;

o Richiedano assistenza continuativa o
frequenti monitoraggi

o Richiedano la partecipazione attiva di
un familiare nel trattamento sanitario

E possibile richiedere il congedo anche per
le patologie dell’infanzia e dell’eta evolu-
tiva per le quali il programma terapeutico e
riabilitativo richieda una presenza continua
dei genitori.

Il congedo pud essere richiesto, poi, per la mor-
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te del coniuge (anche legalmente separato), del
partner dell’unione civile, di un parente entro il
20 grado (anche non convivente) o di un sogget-
to componente la famiglia anagrafica (purché la
convivenzarisulti dalla certificazione anagrafica),
se non ¢ possibile utilizzare permessi retribuiti.
Ilcongedo puo essere richiesto per un periodo
continuativo o anche frazionato non superiore
a due anni nell’arco dell’intera vita lavorativa
del richiedente.

| due anni si considerano non come giorni la-
vorativi ma di calendario; cio significa che si
sommano anche i giorni festivi o comunque
non lavorativi interessati dal congedo.
Duranteil congedo il dipendente non percepi-
sce alcunaretribuzione. Non maturano le ferie,
non riceve mensilita aggiuntive, anzianita di
servizio e TRF e non puo svolgere nessuna at-
tivita lavorativa.

E invece garantita la conservazione del posto
di lavoro per l'intera durata del congedo, senza
applicazione della normativa sul periodo dicom-
porto, come avviene invece nei casi di malattia.

*« PERMESSO RETRIBUITO DI TRE GIORNI LA-
VORATIVI ALL'ANNO [26]

Il lavoratore dipendente caregiver puo fruire
di permessi retribuiti nella misura di 3 giorni
all’anno per decesso o grave infermita del co-
niuge o di un parente entro il 2° grado, o del
convivente a condizione che vi sia adeguata
documentazione di stabile convivenza. Non e
necessarioil riconoscimento di handicap grave.

* PROLUNGAMENTO DEL CONGEDO PARENTALE

Il congedo parentale non va confuso con il
congedo straordinario o con il congedo non
retribuito per gravi motivi familiari.

Si tratta di una forma di agevolazione riser-
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vata ai genitori (anche adottivi) fino agli otto
anni di eta del bambino (o, nel caso degli
adottivi, entro gli otto anni dall’ingresso nel
nucleo del minore).

Ilcongedo parentale [27] prevede chei genitori
diundisabile, possano usufruire del prolunga-
mento del congedo parentale per un periodo
massimo, comprensivo dei periodi di normale
congedo parentale, ditre anni da godere entro
il compimento dell’ottavo anno di vita dello
stesso. Il prolungamento del congedo paren-
tale decorre a partire dalla conclusione del
periodo di normale congedo parentale.

Il prolungamento del congedo parentale e
concesso a condizione che il bambino non sia
ricoverato a tempo pieno presso istituti specia-
lizzati, o vi sia richiesta dai sanitari la presenza
del genitore [28].

Per tutto il periodo, I'indennita economica e
pari al 30% della retribuzione.

* PART-TIME

| familiari caregiver possono richiedere la va-
riazione dell’orario di lavoro da tempo pieno a
tempo parziale per consentire loro di prendersi
cura del congiunto affetto da neoplasia

* LAVORO NOTTURNO

Quando un lavoratore caregiver ha a proprio
carico [29] un familiare con disabilita grave che
necessiti di effettiva assistenza anche non con-
tinuativa maregolare, puo richiedere ’'esenzio-
ne dal turno di lavoro notturno [30].

» SEDE DI LAVORO

La Legge 104 [31] prevede che il genitore o un
familiare lavoratore possano scegliere, ove &
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possibile, la sede dilavoro pit vicina al proprio
domicilio. E necessario che sussista necessita di
garantire assistenza continuativa ed esclusiva.
Si tratta di un interesse legittimo ma non di
un diritto soggettivo insindacabile, pertanto
l’azienda puorifiutare la richiesta motivandola
con ragioni di organizzazione del lavoro.

Lo stesso articolo di legge prevede che il geni-
tore o il familiare lavoratore non possano es-
sere trasferiti senzail loro consensoin un’altra
sede dilavoro. In questo secondo caso si tratta
di diritto soggettivo.

BENEFICI IN AMBITO FISCALE

La Legge 104/92 stabilisce che se il familiare

ha in carico fiscalmente un disabile grave puo

accedere ad una serie di agevolazioni fiscali

tra cui:

- deduzione dal reddito di spese mediche gene-
riche qualiad esempio acquisto di medicinali;

- deduzioni per spese mediche specifiche quali
ad es. assistenza infermieristica riabilitativa,
acquisto ausili per la deambulazione;

- detrazioni IRPEF per costi di abbattimento
barriere architettoniche;

- detrazioni del 19%per spese relative a costi
di assistenza con un tetto massimo annuale;

- detrazione IRPEF del 19% per 'acquisto di
auto;

- riduzione dell’IVA al 4%;

- esenzione del bollo auto se in presenza di
ridotte capacita motorie;

- esenzione trascrizione passaggi di proprieta.

E prevista una detrazione maggiore se il di-

sabile grave € un figlio con eta inferiore ai

tre anni.

Per conoscere tutte le agevolazionifiscali intro-

dotte o confermate ogni anno & sempre bene

consultareilsito dell’Agenzia delle Entrate intro-

dotte o confermate ogni anno oppure rivolgersi

ad un Centro di Assistenza Fiscale o Patronato.
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BENEFICI IN AMBITO PREVIDENZIALE

[l familiare di primo grado che assiste un di-
sabile grave convivente da circa sei mesi puo
usufruire dell’APE Sociale ovvero richiedere
di uscire dall’ambito lavorativo in eta antici-
pata. E una misura di accompagnamento al
raggiungimento della pensione divecchiaia.
In base al meccanismo dell’aspettativa divita
sono necessari i requisiti anagrafici e retri-
butivi (63 anni di eta e 30 anni di contributi).
Il beneficio si estende al familiare di secondo
grado ma solo in presenza di genitori o coniu-
ge con piudi 70 anni e invalidi o qualorasiano
essi deceduti [32].
Per quanto riguarda la PENSIONE ANTICIPATA
- Quota 41 oltre al requisito della convivenza
da almeno sei mesi sono richiesti:
-41 anni di contributi indipendentemente
dall’eta anagrafica.
- lavoro precoce (almeno un anno di contributi
prima del compimento del diciannovesimo
anno di eta).

ALTRI BENEFICI

» REDDITO DI CITTADINANZA

Per le famiglie con disabili gravi & previsto
un incremento dell’importo massimo del-
la quota base di reddito di cittadinanza in
presenza di almeno 4 componenti; € inoltre
previsto un incremento della soglia del pa-
trimonio mobiliare.

La domanda puo essere presenta ad un Pa-
tronato.

* INPS - HOME CARE

L’INPS, per il periodo 01/07/2019-30/06/2022
ha istituito il programmaHome Care Premium
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rivolto ai dipendenti e/o pensionati del settore
del Pubblico Impiego, ai coniugi se non vi e
sentenza di separazione o parenti o affini entro
il primo grado anche non conviventi.

Deve sussistere la condizione di non autosuf-
ficienza a seguito di disabilita grave.

[l bando prevede una graduatoria finale
redatta in base alla gravita della disabilita,
dall’ISEE e dall’eta anagrafica del richiedente.
Il programma prevede prestazioni di assisten-
za domiciliare rivolte a sostegno delle fami-
glie attraverso 'erogazione di un contributo
economico fino ad un massimo di 1.050.00
euro, finalizzato a sostenere le spese di un
assistente domiciliare con contratto di lavo-
ro domestico.

Dall’importo riconosciuto vengono detrat-
te eventuali altre provvidenze riconosciute
dall'INPS allo stesso disabile es. Indennita di
Accompagnamento.

Oltre al contributo economico il programma
prevede alcune prestazioni integrative ero-
gate da aziende, strutture sanitarie ed enti
pubblici convenzionati con I'INPS.

Il costo della prestazione rimborsata non puo
essere maggiore di 500 euro e dipende dall’l-
SEE e dalla gravita della disabilita.

Tra le prestazioni vi sono:

- Servizi professionali domiciliari resi da spe-
cifici operatori;

- servizi e strutture extra domiciliari;

- servizi di sollievo alla famiglia;

- servizio pasto o fornitura supporti;

- percorsi di integrazione scolastica.

Occorre presentare domanda attraverso il ser-
vizio on line - sito INPS - oppure rivolgersi ad
un patronato

Per inviare la domanda & necessario aver
presentato la Dichiarazione Sostitutiva Uni-
ca (DSU) per la determinazione dell’ISEE
socio-sanitario riferito al nucleo familiare
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di appartenenza del beneficiario o dell’ISEE
minorenni con genitori non coniugati tra loro
e non conviventi.

[lvalore dell’ISEE contribuisce a determinare
il posizionamento in graduatoria e 'lammon-
tare del contributo al beneficiario e all’lam-
bito territoriale.

« PAI (Progetto Assistenziale Individualizzato)

In ottemperanza alle direttive nazionali, le
Regioni hanno predisposto specifiche diret-
tive volte a sostegno delle persone disabili
e delle loro famiglie, predisponendo con i
servizi territoriali (Aziende Sanitarie Locali
ed Enti Gestori) procedure di valutazione
multidisciplinari allo scopo di predisporre
progetti individuali alle necessita rilevate.
Sitratta di progetti a sostegno della assistenza
a domicilio quali ad esempio:

- Lunga assistenza attraverso l’attivazione di
operatori domiciliari o attraverso 'erogazio-
ne di un contributo economico per l’assun-
zione di un’assistente familiare o rimborsi ai
familiari o volontari o servizi di supporto quali
telesoccorso, pasti a domicilio ecc.;

- Interventi di educativa territoriale finalizzati
a migliorare l'integrazione scolastica, lavo-
rativa;

- Affidamento diurno e residenziale presso fa-
miglie volontarie.

Le domande devono essere presentate alle

ASL o agli Enti Gestori di competenza terri-

toriale.

« WELFARE AZIENDALE

Da qualche anno molte aziende medio/grandi
offrono ai propri dipendenti azioni di soste-
gno familiare quali ad esempio:
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- forme di rimborso spese per la cura e [’assi-
stenza di un familiare;

- possibilita di cessione di giorni di ferie da un
dipendente ad un altro.

+ ASSOCIAZIONI - VOLONTARIATO

A sostegno dell’assistenza offerta dai ca-
regiver familiari, in quasi tutte le Regioni
italiane sono presenti da anni associa-
zioni di volontariato che, con programmi
specifici, si prendono cura delle famiglie
con attivita di supporto volte a soddisfare
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bisogni e necessita sempre piu crescenti.
Gli interventi vanno dal sostegno relaziona-
le e sociale all’aiuto nelle attivita pratiche
quali ad esempio fare la spesa, disbrigo di
pratiche burocratiche, accompagnamenti
per visite ecc.

A volte gli interventi sopperiscono a carenze
dirisorse istituzionali ma molto piu frequente-
mente operano ad integrazione di esse per dare
risposte tempestive ai bisogni delle famiglie.
Per conoscere le associazioni presenti sul
proprio territorio e utile rivolgersi ai centri
oncologici a cui si fa riferimento per le cure
mediche.
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5. PROFILI GIURIDICI SULLA FIGURA DEL CAREGIVER
IN ONCOLOGIA E ALTRE PATOLOGIE CRONICHE,
IN RAPPORTO AL SISTEMA SOCIO-SANITARIO PUBBLICO

Claudio Vivanit

I Professore a contratto di EU and Transnational Environmental Law presso 'Universita degli Studidi Genova,
Awvocato presso Merani, Vivani & Associati, membro del Gruppo ltaliano Tumori Rari

L’evolversi dei rapporti nella societa genera
nuovi fenomeni e nuove esigenze che progres-
sivamente si delineano nella realta quotidia-
na e pongono domande di regolamentazione
e di tutela giuridica.

Ne € un esempio, grazie alla sempre mag-
giore efficacia delle cure mediche e all’al-
lungamento della durata media della vita,
la progressiva emersione della figura della
persona che si prende cura del paziente affet-
to da patologie croniche, in particolar modo
oncologiche, definita “caregiver” dapprima
nell’uso, quindi anche a livello normativo
nazionale e regionale.

La necessita di definire lo status del caregiver,
inteso quale insieme delle posizioni giuridiche
attive e passive che lo connotano, emerge con
evidenza se si considera che “Carers are peo-
ple who provide unpaid care to someone with
chronic illness, disability or other long lasting
health or care need, outside a professional of
formal frame work. These people provide 80%
of care in Europe, but the increasing burden
of chronic diseases such as cancer mean that
urgent policy action is needed to ensure the
sustainability of caregiving’, secondo quanto
riportato dal White Paper on Cancer Carers”
[1]. La crescente cronicizzazione di alcune
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malattie che fino a pochi anni fa sarebbero
state definite acute, cosi come il progressivo
aumento dell’eta media della popolazione,
rendono necessaria, ed estremamente attua-
le, un’attentariflessione sullo status giuridico
del caregiver.

| tratti fondamentali della figura del care-
giver sono stati delineati gia nel 2007 nella
“Carta europea del familiare che si prende
cura di un familiare non autosufficiente” [2],
il cui articolo 1 individua la figura della “per-
sona non professionista che viene in aiuto, in
via principale, in parte o totalmente ad una
persona non autosufficiente, che dipende dal
suo ambiente per quanto riguarda le attivita
della vita quotidiana”.

Oltre a rimarcare il ruolo fondamentale del
caregiver nell’lambito delle prestazioni di
assistenza alla persona afflitta da patologie
gravemente invalidanti - il quale tuttavia, da
un punto di vista strettamente giuridico non
deveintendersi sostitutivo in alcun modo ri-
spetto ai doveri di assistenza socio-sanitaria
che gravano sulla Pubblica Amministrazione
- la predetta Carta ha anche ricondotto l'at-
tenzione sulle esigenze di tutela dello stesso
caregiver.

In questa prospettiva la Carta ha ritenuto
necessario assicurare che il caregiver abbia
il diritto di scegliere di assumere tale ruolo,
atempo pieno o parziale, conciliandolo con
un’attivita lavorativa, con la precisazione che
tale scelta possa essere riconsiderata in ogni
momento.

Inoltre la Carta ha riscontrato 'esigenza di
assicurare al caregiver il riconoscimento so-
ciale del suo ruolo, I’assistenza, il sostegno
morale e psicologico da parte del servizio so-
cio-sanitario, ivi compresa la disponibilita di
interventi di supporto e di sostituzione dello
stesso caregiver, il riconoscimento giuridico
ed economico per assicurare pari opportunita
in materia di occupazione e lavoro, di acces-
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sibilita ai servizi (trasporti, alloggio, forma-
zione), di sostegni economici, di trattamento
pensionistico.

Il dibattito sulla posizione del caregiver € infi-
ne giunto all’attenzione del Legislatore italia-
no esietradotto in un primo inquadramento
normativo.

Senza pretesa di completezza, si rileva che
nel 2014 la Regione Emilia Romagna ha pro-
mulgato la Legge Regionale 28 marzo 2014,
n. 2 [3], con cui ha riconosciuto “la figura del
caregiver familiare in quanto componente in-
formale della rete di assistenza alla persona e
risorsa del sistema integrato dei servizi socialli,
socio-sanitari e sanitari”.

In linea con le considerazioni della Carta,
art. 2 della L.R. 2/2014 ha definito il “caregi-
ver familiare” come “la persona che volonta-
riamente, in modo gratuito e responsabile, si
prende cura nell’ambito del piano assistenziale
individualizzato (di seguito denominato PAI) di
una persona cara consenziente, in condizioni
di non autosufficienza o comunque di neces-
sita di ausilio di lunga durata, non in grado di
prendersi cura di sé”.

La L.R. Emilia-Romagna 2/2014 ha inoltre
previsto che i servizi sociali, socio-sanitari e
sanitari dei Comuni e delle Aziende sanitarie
regionali forniscano al caregiver familiare
un’informazione esauriente sulle problema-
tiche patite dalla persona assistita e sulle sue
esigenze, nonché sulle prestazioni socio-sa-
nitarie disponibili, in modo che la decisione
di prendersi cura del proprio familiare malato
sia frutto di una scelta consapevole, suscetti-
bile di esserericonsiderata in sede direvisione
del PAI (art. 3, comma 4).

Sono stati altresi previsti, nel limite delle risor-
seregionali disponibili, interventi di supporto
socio-sanitario e di sostegno economico, fra
i quali la ricerca di accordi con le associazio-
ni datoriali per offrire maggiore flessibilita
nell’orario di lavoro del caregiver; interventi
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diformazione e addestramento; prestazioni di
supporto per evitare l'isolamento e il rischio
di burnout, inteso quale esito patologico di
un processo stressogeno che colpisce le per-
sone che esercitano attivita di cura; supporto
psicologico per i casi piu delicati (art. 4); in-
terventi di sensibilizzazione sull’importanza
del ruolo del caregiver (art. 5).

Il dibattito sulla disciplina normativa a tutela
del caregiver, arricchito anche dall’esperienza
maturata a livello regionale, ha occupato la
XVII Legislatura che ha esaminato la proposta
di legge presentata in data 12 gennaio 2016
per 'emanazione delle “Disposizioni per il ri-
conoscimento e il sostegno dell’attivita di cura
e assistenza familiare” [4].

La relazione illustrativa della suddetta pro-
posta di legge, presentata alla Camera dei
Deputati, ha posto in evidenza il ruolo cen-
trale assunto dal caregiver nell’assistenza ai
pazienti con patologie invalidanti, rilevando
chein Italia si stimano oltre 3.329.000 perso-
ne che, nel contesto familiare, si prendono
curaregolarmente di adulti anziani, di malati
e di persone disabili e che si tratta prevalen-
temente di donne, con famiglia e figli, di eta
compresa tra45 e 55 anni, spesso costrette ad
abbandonare il lavoro per potersi far carico
dell’attivita di cura e assistenza.

La questione del genere, sulla quale non si
vuole indugiare eccessivamente, deve tutta-
via quanto meno essere accennata.

Invero, € stato calcolato che nell’'Unione Euro-
pea circaidue terzi dei 100.000.000 di caregi-
versiano donne di eta compresatrai45ei75
anni [5], secondo quanto riportato dal White
Paperon Cancer Carers, gia citato [6].Tale dato
conduce inevitabilmente ad aumentareil gia
problematico accesso al mercato del lavoro
delle donne nonché, come ad esempio e stato
osservato nel Regno Unito [7], a disincentivare
o addirittura rendere impossibile per molte
giovani ragazze iscriversi alle universita, pre-
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cludendo in tal modo l’'accesso a lavori mag-
giormente qualificati e retribuiti [8].

Da quanto precede discendono l'esigenza del
riconoscimento giuridico-istituzionale del ca-
regiver come elemento basilare dell’attuale
sistema di welfare italiano e la necessita di
disciplinarne il sostegno sia per valorizzar-
ne la funzione sociale, sia per riconoscergli
i diritti all’informazione, alla formazione, al
supporto, allavalorizzazione delle competen-
Ze acquisite.

La prospettiva inizialmente seguita dal Legi-
slatoreitaliano era orientata all’elaborazione
diunacd. “legge cornice”, ossia di un provve-
dimento che fissasse i principi fondamentali
della materia per garantirne 'applicazione
omogenea sul territorio nazionale, tenu-
to conto che lo Stato ha potesta legislativa
esclusiva nella “determinazione dei livelli es-
senziali delle prestazioni concernenti i diritti
civili e sociali che devono essere garantiti su
tutto il territorio nazionale” ai sensi dell’art.
117, comma 2, lett. m), della Costituzione,
mentre la “tutela della salute” ricade nell’am-
bito della potesta normativa concorrente
condivisa tra lo Stato e le Regioni, che que-
ste ultime esercitano nell’ambito dei prin-
cipi fondamentali riservati alla legislazione
statale, ai sensi dell’art. 117, comma 3, della
Costituzione medesima.

In quest’ottica, I’art. 2 della proposta di legge
del12 gennaio 2016 prevedeva una definizio-
ne di caregiver di ampio respiro, intesa come
“[...]la persona che volontariamente, in modo
gratuito e responsabile, si prende cura di una
persona cara in condizioni di non autosufficien-
za, o comunque di necessita di assistenza di
lunga durata, non in grado di prendersi cura
disé” (art. 2, comma 1), mentre il successivo
articolo 3 riconosceva in modo formale ’at-
tivita del caregiver inserendola “nel contesto
del sistema integrato dei servizi sanitari, so-
cio-sanitari e sociali”.
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Rispetto alle precedenti definizioni di caregi-
ver, la proposta dilegge del 2016 recava alcuni
elementi di novita che paiono rilevanti.
L'attivita del caregiver, definita “informale”
per distinguerla dagli interventi previsti in
modo formale dalla disciplina dei servizi so-
cio-sanitari, era qualificata come volontaria,
responsabile e gratuita.

Le prime due specificazioni paiono ricol-
legarsi ai principi gia previsti dalla Carta e
ribaditi dai successivi articoli del disegno di
legge del 2016, che ponevano a carico del
sistema integrato dei servizi socio-sanitari
lobbligo difornire al caregiver le informazio-
ni e laformazione necessarie per consentire
che la scelta di prendersi cura del paziente
fosse sorretta dalle necessarie conoscenze e
dalla consapevolezza dell'importanza e della
difficolta, anche emotiva e psicologica, del
ruolo del caregiver.

Altrettanto rilevanterisultavail riferimento al
carattere gratuito dell’attivita, che ad avviso
di chi scrive che pareva escluderne la ricon-
ducibilita nell’lambito di rapporti di lavoro e
ridurre, altresi, lo spazio per avanzare pretese
di sostegno economico nei confronti del siste-
ma socio-sanitario.

Il carattere gratuito dell’attivita del caregiver
era tuttavia temperato e compensato dall’e-
splicita previsione di interventi di sostegno
economico sotto forma di detrazioni fiscali
(art. 6); dal riconoscimento dell’esperienza
maturata nell’attivita di cura come certifica-
bile aisensidel D. Lgs. 16 gennaio 2013 n. 13,
che ha definito le norme generali e i livelli
essenziali delle prestazioni per l'individua-
zione e validazione degli apprendimenti non
formali e informali e gli standard minimi di
servizio del sistema nazionale di certificazio-
ne delle competenze, nonché come credito
formativo per attivita extrascolastica nel
caso di caregiver familiari inseriti in percorsi
scolastici (art. 6); dall’obbligo posto a carico
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delle Regioni di attivare programmi di sup-
porto alla collocazione o alla ricollocazione
lavorativa dei caregiver familiari al termine
della loro attivita di cura e assistenza (art.
6); dall’estensione a favore dei caregiver, as-
sunti con contratto di lavoro subordinato o
parasubordinato, dei permessi previsti dalla
Legge 5 febbraio 1992 n. 104.

Infine, la definizione di caregiver della propo-
stadileggedel2016individuavail destinatario
dell’attivita di cura nella “persona cara in con-
dizioni di non autosufficienza”, consentendo
alla Regioni un ampio margine di intervento
e, soprattutto, consentendo diricondurre alla
definizione di caregiver anche l'attivita di cura
prestata in favore di persone non comprese
nell’lambito familiare, intesto quale contesto
dei rapporti di parentela e affinita specifica-
mente disciplinati dal Codice Civile.

Il termine della XVII Legislatura ha impedito
di pervenire alla votazione della proposta di
legge sopra sinteticamente descritta.

La figura del caregiver non e rimasta tuttavia
del tutto priva di inquadramento normativo
nazionale, essendo stata presa in considera-
zione dall’art. 1, comma 255, della Legge 205
del 2017 (c.d. “Legge di Stabilita 2018”) [9].
Ai sensi della disposizione citata, “si defini-
sce caregiver familiare 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 ai sensi della legge 20
maggio 2016, n. 76, di un familiare o di un affi-
ne entro il secondo grado, ovvero, nei soli casi
indicati dall’articolo 33, comma 3, della legge
5 febbraio 1992, n. 104, di un familiare entro il
terzo grado che, a causa di malattia, infermi-
ta o disabilita, anche croniche o degenerative,
non sia autosufficiente e in grado di prendersi
cura di sé, sia riconosciuto invalido in quanto
bisognoso di assistenza globale e continua di
lunga durata ai sensi dell’articolo 3, comma 3,
della legge 5 febbraio 1992, n. 104, o sia titola-
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re di indennita di accompagnamento ai sensi
della legge 11 febbraio 1980, n. 18”.

La definizione riportata delinea un perimetro
che pare piu circoscritto di quella della pro-
posta di legge del 2016.

Infatti mentreil disegno dilegge del 2016 indi-
viduava il paziente assistito dal caregiver nella
“persona cara in condizioni di non autosuffi-
cienza”,invece 'art. 1, comma 255, della Leg-
ge 205/2017 ha stabilito che il paziente debba
essere: (i) ilconiuge o l'altra parte dell’unione
civile o del rapporto di convivenza; (ii) un pa-
rente o un affine entro il secondo grado del
caregiver; (iii) un parente o affine entro il terzo
grado, nel caso in cui i genitori o il coniuge
della persona con handicap in situazione di
gravita abbiano compiuto i sessantacinque
anni di eta, oppure siano anche essi affetti
da patologie invalidanti o siano deceduti o
mancanti, secondo quanto previsto dall’art.
33,comma 3, L. 104/1992.

Si consideri che, secondo l'art. 74 del Codice
Civile, per parentela si intende il vincolo di
sanguetra le persone che discendonodauno
stesso capostipite e chei gradi di parentelasi
computano risalendo da un parente all’altro
e contando tutti i parenti intermedi, escluso
[’ascendente nei cui confronti si vuole stabilire
il grado di parentela [10]. Pertanto, il genitore
e figli sono parenti di primo grado; i fratelli
sono parenti di secondo grado; i nonni e i ni-
poti sono parenti ch’essi di secondo grado, zio
e nipote sono parenti di terzo grado.
ILlvincolo di affinita si creainvece trail coniuge
e i parenti dell’altro coniuge, ai sensi dell’art.
78 del Codice Civile ed é sostanzialmente
simmetrico al vincolo di parentela, per cui il
coniuge ¢ affine di primo grado dei genitori
dell’altro coniuge. Inoltre, secondo 'interpre-
tazione prevalente, il vincolo di affinita sorge
in caso di matrimonio, mentre non si genere-
rebbe nell’ambito dei rapporti di convivenza.
Dalle considerazioni esposte sembra discen-

43

dere che, allo stato attuale, possa essere
qualificato come caregiver esclusivamente
chi presta assistenza a una persona compre-
sa nell’ambito dei rapporti familiari previsti
dalla norma sopra citata, rimanendone per
converso escluso chi presti assistenza a un
amico o a una persona acuinon ¢ legato dagli
specifici rapporti familiari previsti dalla legge.
Pare pero utile osservare come l’art. 1,comma
255, dellaL.205/2017 abbia invece equipara-
to espressamente il coniuge al convivente e
all’altra parte dell’unione civile.

Sotto questo profilo la disposizione pare ave-
re tenuto conto dell’evoluzione sociale dei
rapporti di affetto, in modo da evitare inter-
pretazioni letterali restrittive che impedisca-
no diricondurre nella definizione di caregiver
chi assiste il proprio caregiver in assenza di
legami di matrimonio.

Tale specificazione pare particolarmenterile-
vante se si tiene conto che la giurisprudenza,
pronunciatasi proprio con riferimento ad una
situazione in cui una persona prestava assi-
stenza al proprio convivente affetto da pato-
logieinvalidanti, ha condannatoil caregiver a
restituire 'equivalente monetario dei giorni di
permesso di cui aveva goduto in forza dell’art.
33, comma 3, della Legge 104/1992, in quan-
to tale ultima disposizione consentiva solo al
coniuge divalersi dei congedi parentali, senza
contemplare analogo beneficio in favore del
convivente. E stato infatti ritenuto che “in
assenza di una pronuncia della Corte costitu-
zionale che dichiari lillegittimita dell’art. 33
comma terzo l. 104/92 nella parte in cui non
include il convivente more uxorio tra i sog-
getti beneficiari dei permessi di assistenza al
portatore di handicap in situazione di gravita,
la domanda della ricorrente dovrebbe essere
senz’altro rigettata” [11].

Le esigenze di disciplina e di tutela del care-
giver non sono state certamente soddisfatte
dallo scarno intervento normativo menzio-
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nato, che d’altronde non pare avesse I'lambi-
zione di disciplinare i principi fondamentali
della materia, quanto piuttosto di fornire gli
elementi necessari per delimitare gli inter-
venti ammessi a beneficiare del fondo per il
sostegno del ruolo di cura e di assistenza del
caregiver familiare, istituito presso la Presi-
denza del Consiglio dei Ministri dall’art. 1,
comma 254, della medesima L. 205/2017.
Ilfondo menzionato, peril quale é prevista la
copertura di 20.000.000 di euro annui per il
periodo 2018-2020 ¢ destinato alla copertura
finanziaria di interventi legislativi finalizzati
al riconoscimento del valore sociale ed eco-
nomico dell’attivita di cura non professionale
del caregiver familiare.

La percezione della necessita di una discipli-
na piu articolata & confermata dal disegno
di legge n. 555 del 3 luglio 2018, presentato
al Senato [12] eriferito alle “Disposizioni per
il riconoscimento ed il sostegno del caregiver
familiare”, in cui sono confluite varie proposte
di legge.

Pare utile una veloce sintesi sui temi trattati
dal disegno di legge appena menzionato.

In primo luogo, 'art. 1 richiama la definizione
di caregiver familiare dettata dall’art. 1, com-
ma 255, della L. 205/2017.

L'art. 2 del disegno di legge in itinere specifica
poi che la qualifica di caregiver possa essere
attribuita a non pitidi una persona per lo stes-
so assistito, che sara anche l’'unico destinata-
rio (fatta eccezione per i genitori del malato)
dei benefici previsti dall’art. 33, comma 3,
della Legge 104/1992, sopra citata.

Gli articoli 3 e 4 prevedono forme di tutela
previdenziale mediante il riconoscimento
di contributi figurativi equiparati a quelli da
lavoro domestico e il riconoscimento della
tutela per le malattie professionali.

L’art. 6 prevede che con decreto del Presiden-
te del Consiglio dei Ministri debbano essere
stabiliti in favore dei caregiver sia appositi Li-
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velli Essenziali delle Prestazioni (cd. “LEP”) in
campo sociale, nel cui ambito sono previste
misure di sostegno per situazioni di emer-
genza personale o assistenziale; interventi di
sollievo mediante lausilio da parte di opera-
tore socio sanitari o socio-assistenziali; atti-
vita di supporto, consulenza e diformazione;
sia specifici Livelli Essenziali di Assistenza in
ambito sanitario (cd. “LEA”), quali ad esempio
effettuazione a domicilio delle visite e delle
prestazioni specialistiche.

L’art. 6 disciplinainoltre le misure di coordina-
mento tra attivita lavorativa e attivita di cura,
qualiad esempioiltelelavoro oillavoro agile.
Assume infine particolare rilievo l’art. 8 del
disegno di legge, che disciplina le modalita
di accesso ai benefici in favore del caregiver,
erogati dall’'INPS.

La disposizione in itinere, infatti, prevede
che il godimento delle misure a sostegno
del caregiver sia subordinato alla consegna
all’ASL competente per territorio: (i) dell’atto
dinominadel caregiver familiare, daredigere
per scrittura privata; (ii) di un certificato di
stato di famiglia da cui risulti il periodo di
convivenza tra caregiver e familiare assistito;
(iii) di copia del verbale di riconoscimento
all’assistito dell’invalidita al 100 per cento;
(iv) di copia del verbale di riconoscimento
dello stato di gravita dell’assistito, ai sensi
dell’art. 3, comma 3, della Legge 104/1992,;
(v) di copia del piano assistenziale individua-
le dell’assistito o la dichiarazione di presa
in carico di quest’ultimo da parte dei servizi
sociali; (vi) della dichiarazione dell’assisti-
to di essere disponibile a visita di accerta-
mento; (vii) di documenti che attestino la
cittadinanza italiana del caregiver familiare
e dell’assistito.

La disamina dell’articolo appena citato sol-
leva, ad avviso di chi scrive, alcune criticita.
In primo luogo, la limitazione dell’accesso ai
benefici ai soli caregiver e assistiti di naziona-
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lita italianarisulta di dubbia compatibilita con
i principi di uguaglianza e non discriminazio-
ne sanciti dall’art. 3 Cost. e con la qualifica-
zione della salute come “diritto fondamentale
dell’individuo e interesse della collettivita”, ai
sensi dell’art. 32, comma 1, Cost.

Inoltre, l’art. 8 del disegno di legge parreb-
be in concreto introdurre ulteriori elementi
destinati a restringere il perimetro della de-
finizione di caregiver posta dall’art. 1,comma
255, della Legge 205/2017, nella parte in cui
subordina il godimento dei benefici alla pre-
sentazione del certificato anagrafico di stato
di famiglia.

Si consideri che la definizione di famiglia
anagrafica e piu circoscritta di quella di fa-
migliacomunementeintesa, dato che ai sensi
dell’art. 4 del D.P.R. 30 maggio 1989, n. 223
“agli effetti anagrafici per famiglia si intende
un insieme di persone legate da vincoli di ma-
trimonio, unione civile, parentela, affinita, ado-
zione, tutela o da vincoli affettivi, coabitantied
aventi dimora abituale nello stesso comune”.
Non € dunque chiaro se il certificato ana-
grafico di stato di famiglia sia richiesto per
dimostrare esclusivamente il rapporto di
eventuale convivenza more uxorio, oppure
sevalga per qualsiasi caregiver, e dunque an-
che peri parenti e gli affini entro il secondo
e il terzo grado.

Nel primo caso, ossia con riferimento alla con-
vivenza more uxorio,'obbligo di presentareiil
certificato anagrafico di stato di famiglia par-
rebbe piu restrittivo rispetto all’'orientamento
giurisprudenziale, secondo cui - ad esempio
con riferimento all’accesso al risarcimento del
risarcimento del danno morale - «la conviven-
za non deve intendersi necessariamente come
coabitazione, quanto piuttosto come “stabile
legame tra due persone’, connotato da duratu-
ra e significativa comunanza divita e di affetti.
E la prova dell’esistenza, natura e stabilita del
rapporto, ovvero della sua non occasionalita
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e continuita nel tempo, puo essere fornita con
ogni mezzo» [13].

Nel secondo caso, se riferito anche ai parentie
agli affinientroil secondo grado, il certificato
anagrafico di fatto parrebbe poter esclude-
re dai benefici previsti dal disegno di legge i
caregiver che non siano anche conviventi del
paziente.

In ogni caso pare confermata l'impressione
che la definizione di caregiver non si riferisca
piu a chi assiste una “persona cara in condizio-
ni dinon autosufficienza”,comein origine ipo-
tizzato dal disegno di legge del 2016, quanto
piuttosto ed esclusivamente a chi assiste un
familiare, oppure il convivente o l'altra parte
diun’unione civile, e cio integra una scelta di
politica normativa che appare di dubbia op-
portunita nella prospettiva del riconoscimen-
to edella promozione delruolo del caregiver,
oggettivamente essenziale per la tenuta del
sistema socio-sanitario italiano ed europeo,
come dimostrano inequivocabilmente gia i
pochi dati essenziali richiamati in apertura.
In conclusione, seppure alla data attuale la
figura del caregiver risulti oggetto di una di-
sciplina normativa nazionale particolarmen-
te asciutta, pare possibile individuare alcuni
tratti distintivi.

Il caregiver € individuato nel coniuge, nel
convivente, nella parte dell’unione civile, nel
parente o affine dell’assistito, il che sembra
escludere che vi rientri 'assistenza prestata
sulla base di rapporti di affetto e di amicizia
estranei al perimetro delineato dall’art. 1,
comma 255, della L. 205/2017.

L’assistenza resa dal caregiver pare poi quali-
ficabile come attivita di supporto al paziente
che siinserisce nell’ambito della rete di assi-
stenza alla persona del sistema integrato dei
servizi socio-sanitari.

Il caregiver € a sua volta soggetto meritevole
ditutela e destinatario di prestazioni da parte
del sistema socio-sanitario. In questo senso
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assume rilievo il D.P.C.M. 12 gennaio 2017,
avente per oggetto “Definizione e aggiorna-
mento dei livelli essenziali di assistenza, di cui
all’articolo 1, comma 7, del decreto legislativo
30 dicembre 1992, n. 502",

L'art. 30 del D.P.C.M.12 gennaio 2017, infatti,
ha previsto che nell’ambito dei LEA il servizio
sanitario riconosca alle persone non autosuf-
ficienti e ai caregiver prestazioni professionali
di tipo medico, infermieristico, riabilitativo e
di riorientamento in ambiente protesico, e
tutelare, accertamenti diagnostici, assisten-
za farmaceutica, fornitura dei preparati per
nutrizione artificiale e dei dispositivi medici,
educazione terapeutica al paziente e al care-
giver, con garanzia di continuita assistenziale,
come recentemente rilevato anche dalla Cor-
te Costituzionale [14].

Il quadro normativo attualmente in vigore,
tuttavia, non risulta sufficiente a fare fronte
all’esigenza di supportare e tutelare il care-
giver, considerando linsostituibile apporto
dell’assistenza familiare, la difficolta, 'onere
economico e soprattutto il carico emotivo e
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6. IL CAREGIVER DOPO CHIRURGIA ONCOLOGICA

Tiziana Viorat

1SC Oncologia ASL citta di Torino Ospedale San Giovanni Bosco

Il paziente che ha subito un intervento chirur-
gico e che rientra al proprio domicilio ha nor-
malmente concluso liter peri-operatorio ma
non necessariamente U'iter terapeutico.
Sempre piu, nei pazienti le cui condizioni cli-
niche e familiari lo permettono, si tende a fa-
vorire una dimissione precoce per ridurre la
ospedalizzazione e favorire la ripresa della
quotidianita.

Per fare cio & necessario individuare un care-
giver che permetta un’assistenza alla conva-
lescenza.

Dal punto di vista emotivo il rientro a casa
dopo un intervento chirurgico presenta due
facce della stessa medaglia: da un lato lavoglia
di ripresa della propria routine lasciando alle
spalle la malattia e dall’altro 'ansia di lasciare
un ambiente protetto. Questo e tanto piu vero
qualora sia cambiato lo schema corporeo del
paziente (transitoriamente o definitivamente)
per la presenza diun tubo didrenaggio, di una
ferita cutanea in via di guarigione o della pre-
senza di stomie.

Questi pazienti necessitano di controlli medici
acadenza settimanale o quindicinale, maperla
gestione quotidiana, fino al reintegro di tutte le
funzioni, necessitano di un aiuto costante che
impatta sull’equilibrio della famiglia stessa.
In questi casi & prevista l’attivazione di figure
professionali che assistono il paziente in que-
sto iter ma proprio perché impatta sulla fami-
glia stessa, instaurare un’alleanza terapeutica
con un caregiver puo essere di grande aiuto
al fine di rendere il pitu normale possibile la
gestione della disabilita conseguente all’inter-
vento chirurgico.

Come per le altre specialita, il profilo del care-
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giver primario € una donna nell’80% dei casi,
(coniuge o figlia) e, se coniuge, € gia abituato
a prestare le cure intese come gestione dell’at-
tivita familiare.

Per fare cio € necessario:

« conoscere lafamiglia eindividuareil caregiver
con il quale instaurare un’alleanza terapeu-
tica evitando al contempo che si senta inve-
stito da responsabilita eccessive;

« valutare le competenze che non devono mai
essere inferiori ai bisogni del paziente;

« dareinformazioni al caregiver sui bisogni del
paziente;

« responsabilizzare e concordare il selfcare;

« “formare” il caregiver,;

e garantire comunicazione e supporto con
strumenti di telemedicina (attraverso piat-
taforme web) ma anche attraverso 'uso del
telefono cellulare, pit semplice da attuare.

QUANDO “ATTIVARE” UN CAREGIVER?

Nel caso di necessita di gestione nel paziente
oncologico di:

A. drenaggio post-operatorio;

B. stomie;

C. ferite chirurgiche;

D. alimentazione.

A. GESTIONE DI UN DRENAGGIO POST-OPE-
RATORIO

La gestione del drenaggio puo anche essere
effettuata a domicilio, prestando attenzione
a tre punti:
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1. Mantenimento della sterilita.

A questo scopo e fondamentale esegui-
re in maniera corretta la medicazione del
punto di inserzione del tubicino di drenag-
gio, utilizzando materiale sterile (guanti e
garze oltre a cerotti di copertura). E anche
importante l'ispezione della cute attorno al
drenaggio per verificare che non si arrossi o
laceri favorendo una infezione.

2. Mantenimento della pervieta.
In questo caso le verifiche da fare sono:
presenza di eventuali coaguli lungo il tu-
bicino di drenaggio, presenza di eventuale
inginocchiamento/torsione/schiacciamento
del tubicino.

3. Valutazione del liquido drenato (quantita e
qualita). Due sono gli aspetti principali da
valutare: quantita e qualita del liquido fuori-
uscito nelle 24 ore e riduzione della quantita
di liquido che fuoriesce nel tempo. La veri-
fica della qualita del liquido che fuoriesce
e fondamentale in quanto la presenza di
liquido torbido o francamente purulento, &
spesso indice di una infezione.

Pertanto il caregiver ricevera le seguenti infor-
mazioni e indicazioni:

« frequenza della medicazione del punto diin-
serzione del tubicino di drenaggio;

« tecnica per effettuare la medicazione in ma-
niera sterile;

» annotazione della quantita di liquido fuoriu-
scito nelle 24 ore;

« osservazione della qualita del liquido fuoriuscito;

« possibile odore emanato dal liquido fuoriuscito.

Il caregiver dovra annotare su un diario e rife-
rire le seguenti notizie:

« frequenza della medicazione;
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» adeguatezza dell’esecuzione della medica-
zione;

« osservazione della cute circostante il dre-
naggio;

* mantenimento delle pervieta con controllo
della presenza di eventuali coaguli;

«assenza di inginocchiamento del tubo di
drenaggio;

« assenza di pressione sul tubo di drenaggio;

« valutazione del secreto per quantita e qualita;

e annotazione giornaliera della quantita e
qualita;

« controllo della diminuzione della secrezione
nel tempo.

B. GESTIONE DELLA STOMIA INTESTINALE

La stomia cambia lo schema corporeo del
paziente. Il primo passo & l'accettazione da
parte del paziente ma anche da parte di tutta
la famiglia.

Lo stomacare € un’attivita che, nella condi-
zione definitiva, deve essere effettuata dal
paziente stesso maiil caregiver viene coinvolto
in prima persona al momento della dimissio-
ne. Piu il paziente é fragile, piu il familiare si
sostituisce a lui in questa attivita che non é
soltanto meccanica mafondamentalmente di
supporto psicologico.

L’attenzione si focalizza su:

1. Modalita di pulizia.
E fondamentale lacomprensione dell’assen-
za di sterilita della zona e della necessita di
toeletta delicata senza particolari strumenti.

2. Frequenza delle evacuazioni e consistenza
delle feci.
La gestione della stomia & tanto pit sempli-
ce quanto piu formate sono le feci e minori
sono le evacuazioni.

3. Ispezione della cute peristomale.
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Utilizzo di device non adatti o non di misura
possono influire sull’irritazione cutanea.

Pertantoil caregiver ricevera le informazioni su:

« modalita di toeletta;

« dieta piu idonea per mantenere le feci solide;

 supporto di enterostomista per individuare
il device piuidoneo.

C. GESTIONE DELLE FERITE CHIRURGICHE

Il paziente sottoposto ad intervento chirurgi-
co con tecnica “open” pud manifestare ritardo
della cicatrizzazione per infezione di ferita.
Cio accade piu frequentemente perinterventi con-
taminati o sporchi (per esempio, interventi chirur-
gici addominali effettuati in urgenza, per perfora-
zione del colonin paziente con tumore del colon).
ILricovero sino a guarigione completa della fe-
rita puo prolungare la degenza postoperatoria.
Per tale motivo spesso i pazienti vengono in-
viati al domicilio con medicazioni quotidiane
e controlli ambulatoriali bisettimanali.
Letipologie di medicazionivariano dalla sem-
plice disinfezione e medicazione a piatto per
ferite ben cicatrizzate a medicazioni avanzate.

» Semplice disinfezione e medicazione a piatto
per ferite ben cicatrizzate.
Ad oggi non esistono evidenze che suggerisca-
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no che il tasso di infezioni au-
menti usando l'acqua per uso
domestico. La pratica di per-
mettere al paziente di lavarsi
con una doccia mantenendo
le ferite chirurgiche ben cica-
trizzate senza la medicazione
in sede non sembra aumenta-
reilrischio diinfezioni. Pertan-
todopo48oredall’intervento,
salvo diversaindicazione spe-
cifica, lamaggior parte dei pa-
zienti puo lavarsi sotto ladoccia, avendo cura di
asciugare bene la ferita dopo tale pratica.

Medicazioni avanzate.

Le ferite chirurgiche aperte guariscono per
“seconda intenzione”, grazie alla formazio-
ne di tessuto di granulazione che si formera
partendo dal fondo della ferita verso la super-
ficie. Questo tipo di ferite richiede un tempo
piu lungo di guarigione, maggiori cure e pud
portare ad inestetismi. Le medicazioni per le
ferite chirurgiche devono essere sterili, facili
daapplicare,indolorisia nell’applicazione che
alla rimozione.

E necessario che riescano arimuovere l'essuda-
toineccesso dalfondo della ferita e se presente
fibrina devono svolgere azione di detersione.

Gestione della Vacuum-Assiste Closure (VAC).
Il Vacuum-Assiste Closure (VAC) &€ una medi-
cazione che si avvale di un sistema chiuso a
pressione negativain grado diridurre la con-
gestione del tessuto, migliorare la perfusione
del fondo della ferita e stimolare il tessuto di
granulazione, abbreviando notevolmente il
tempo di guarigione.

Le informazioni da fornire al caregiver:

« Sterilita della medicazione.
Le secrezioni liquide delle ferite in genere
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sono minime e si azzerano a 48 ore dall’in-
tervento, quando la medicazione puo esse-
re rimossa. La ferita quindi pud rimanere
non medicata fino alla rimozione dei punti
(sebbene alcuni pazienti preferiscano man-
tenerla medicata per non vedere la ferita o
non percepire i punti che sfregano sugli in-
dumenti). La ferita deve essere ispezionata
regolarmente e il paziente interrogato su
ogni possibile cambiamento occorso (es ar-
rossamento o dolore).

Tipologia di medicazioni avanzate.

- Sorbsan: alginato che assorbe l’essudato e
puo essere usato su ferite piane o cavitate.

- Aquacel: idrofibra che assorbe ’essudato,
promuove lo sbrigliamento autolitico, & in-
dolore alla rimozione.

- Allevyn: medicazione di spugnaidrocellula-
re che assorbe l’essudato, mantiene la ferita
calda e confortevole.

- Mepitel: medicazione non aderente che ap-
plicata sulfondoriduceiltraumaeildolore
alla rimozione delle medicazioni.

- Granuflex: idrocolloide che rimane in sede,
e impermeabile ai batteri e provvede ad un
ambiente caldo ed umido, promuovendo la
granulazione.

- Intrasite: idrogel che fornisce umidita al fon-
do e promuove l'autolisi.

- Medicazione con argento e iodio sono effi-
caci nelridurre la proliferazione batterica e
risolvendo l'infezione.

Tipologia di Device e modalita di funziona-
mento:

Se quest’ultima necessita di attivazione di As-
sistenza Domiciliare Integrata (ADI) il caregi-
ver familiare deve comunque essere informa-
to sulla tipologia di DEVICE e sulla modalita
di funzionamento: & necessario infatti che il
caregiver sia in grado di gestire gli allarmi e
la funzione ON/OFF.
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D. GESTIONE DELL’ALIMENTAZIONE

L’alimentazione e l'idratazione nel post-o-
peratorio sono spesso visti dal paziente e
dal caregiver come un momento carico di
aspettative.

Il caregiver ricevera informazioni:

- sulla quantita e qualita delle alimentazioni
giornaliere (come frazionare i pasti o prepa-
rare spuntini come frutta secca, parmigiano,
budini);

- sulla potenzialita e i limiti del paziente nel
mangiare e bere (come far mangiare lenta-
mente masticando bene).

ILcaregiver puo avere un ruolo importante e
presentarsi non come un semplice esecutore
e preparatore di pasti, ma:

- comunicando il piacere nel poter essere d’a-
iuto cucinando, facendo la spesa o assistendo
ai pasti;

- condividendo i modi migliori per gestire le
problematiche legate al cibo; questo coin-
volgimento fara sentire il paziente attivo nel
controllo della situazione;

- aiutandoil paziente ad alimentarsi conil TEM-
PO e la PAZIENZA necessari;

- presentando il cibo in piccole dosi;

- preparando il pasto principale della giornata
quando la persona di cui ci si sta prendendo
cura sisente piu affamata, spesso questo mo-
mento puo essere il mattino.

Altri consigli:

- Seil paziente € sensibile agli odori, pud essere
indicato mangiare in una stanza diversa da
quella dove si cucina

- Se l'alimentazione solida e difficoltosa, si
possono preparare frullati, zuppe, creme di
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verdure che possono essere sorseggiati o ri- Il caregiver cosi formato riveste un ruolo fon-
scaldati al bisogno (sono facilmente conser- damentale nella ripresa post-operatoria con
vabili e a seconda della preparazione si pos- riduzione dei tempi di ospedalizzazione e dei
sono congelare per avere unariserva sempre costi; riduzione accessi infermieristici; riduzio-
pronta) oppure preparazioni a base di latte ne accessi ospedalieri; aumento dell’autono-
(budini, frullati di frutta, gelati) arricchiti con mia del paziente; umanizzazione delle cure;
miele, zucchero, panna, crema. riduzione dei tempi di guarigione.
BIBLIOGRAFIA
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7. CINFERMIERE DI ONCOLOGIAE IL CAREGIVER

Anna Maria De Filippo*, Flaviana Muri!

1SC Oncologia ASL citta di Torino Ospedale San Giovanni Bosco e Maria Vittoria

“La cosa pit importante nella comunicazione
é ascoltare cio che non viene detto”
Peter Drucker

Il tumore € una malattia che entra violente-
mente nella vita di chi ne riceve la diagnosi
e della sua famiglia. La diagnosi induce un
profondo senso di incertezza e di impotenza,
si & pervasi dalla paura di soffrire e di morire;
questo toglie I’energia per affrontare la quo-
tidianita.

L’esperienza della malattia oncologica coin-
volge tutte le dimensioni dell’esistenza: fisica,
psicologica, umana e spirituale. E una prova
sconvolgente che riguarda tutti gli aspettidella
vita: il rapporto col proprio corpo, il significato
che si da alla sofferenza, alla malattia e alla
morte, le relazioni con i familiari, la posizione
nella societa e nella vita professionale. Si in-
staurano nell’individuo stati d’animo quali il
rifiuto, larabbia eisensidicolpa; statid’animo
che spesso riguardano il resto della famiglia.
L'incontro con il tumore entra prepotentemen-
te nelnucleo familiare rompendo gli equilibrie
creandone dei nuovi che vanno ad influire sulla
qualita di vita e sul benessere psicologico di
tuttii membri della famiglia. Momenti di nega-
zione erifiuto di quanto sta accadendo si alter-
nano a momenti di disperazione, in cui preval-
gono sentimenti di rassegnazione, separazione
e perdita per il proprio congiunto, vissuto come
“destinato a morire”. In questo periodo la fa-
miglia puo manifestare stili difensivi diversi. Nel
tentativo di mantenere l'equilibrio proprio e
del paziente si cerca di modellare o occultare
la verita, si possono attivare meccanismi di
ipercoinvolgimento, sentimenti di ansia mar-
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cata, modalita iperprotettive nei confronti del
proprio congiunto, talvolta con ricerca di cure
e terapie miracolose. In altre circostanze pos-
sono prevalere atteggiamenti di distanziamen-
to,isolando e allontanando la persona malata
delegando tutto quanto concerne la malattia
a luoghi e persone all’esterno della famiglia. |
familiari che ricoprono funzione di caregiver,
ossia coloro che si prendono cura e si occupa-
no piu attivamente del malato, rivestono un
ruolo cruciale in quanto rispondono ai bisogni
del paziente sia sul fronte delle cure di base,
che su quello emotivo. | caregiver possono
essere familiari, conoscenti, amici o badanti,
che si occupano a 360 gradi del paziente, lo
accompagnano in tutte le fasi della malattia,
dal momento traumatico della “diagnosi” ai
percorsi di definizione del processo terapeu-
tico, all’inizio della chemioterapia e successi-
vi effetti collaterali, dall’eventuale evoluzione
della malattiafino, avolte, alla terminalita. La
disponibilita e il coinvolgimento del caregiver
e fondamentale per attuareil lavoro d’equipe.
E fonte di supporto emotivo e di risorse per
affrontare e risolvere i problemi del paziente.
L'infermiere deve creare un rapporto difiducia
ed empatia conil caregiver gia dalla prima visi-
tae/o momento della diagnosi: e larisorsa che
conosce i problemi della famiglia, importanti
per l'infermiere che a sua volta dovra aiuta-
re il caregiver a utilizzare al meglio le risorse
disponibili, al fine di aumentare l'lautonomia
del paziente e ’efficacia del processo di cura;
deve stabilire rapporti positivi da cui dipende
la maggior adesione alle terapie. Il caregiver
viene aiutato dall’infermiere con interventi
semplici e chiari diinformazione, di supporto,
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educativi e di aiuto per prendere le decisioni esami, il timore principale é di non iniziare in
necessarie a rispondere ai bisogni del paziente. tempo la terapia, di perdere tempo prezioso.
Nei primi approcci € quindiimportante, duran- Non bisogna dimenticare inoltre che una del-
teil colloquio conoscitivo, individuare la figura le fasi psicologiche che si manifestano subito
del caregiver. E a questa che si dovra fare rife- dopo la notizia della diagnosi € la rabbia, sen-
rimento, perché spesso il paziente in quel mo- timento utile e necessario perché testimoniala
mento, nella non accettazione del suo stato di presa di contatto con la realta della malattia.
malattia, tende a delegare ad altri le formalita Ma questa puo sfociare in accuse nei confronti
burocratiche. Nella prima fase quello che con- del medico e degli infermieri ritenuti respon-
ta & creare il percorso diagnostico-terapeutico sabili dell’'insorgenza della malattia, del suo
cheil paziente dovra seguire, cercando di sem- decorso non favorevole o della sua mancata
plificare liter che alcune volte puo sembrare risoluzione. Siritiene importante quindi, al fine
ostico soprattutto a chi, fino a quel momento, di evitare che questi sentimenti si trasformino
ha goduto di ottima salute e non ha mai dovuto in sfiducia nei confronti del personale, descri-
affrontare questo tipo di burocrazia. Facilitan- vere anticipatamente il percorso che segue la
do liter il paziente e il caregiver cominciano a diagnosi, tranquillizzando sulle normali tem-
sentirsiin qualche modo non abbandonati ma pistiche che l'iter terapeutico richiede.
accolti e protetti, il sentirsi in qualche modo Con ledovute accortezze quindisiail paziente
guidatifornisce un senso disicurezza. (Figura 8) cheil caregiver avranno la sensazione di essere
guidati cio li tranquillizzera sul fatto che ci si
Durante l'iter sopracitato & importante accer- sta prendendo cura dei propri bisogni. In poche
tarsi della corretta comprensione di tutte le parole, potranno sentirsi al centro rispetto del
indicazioni fornite, cercando di non sovracca- progetto terapeutico e non in posizione mar-
ricare con indicazioni sia il paziente che il ca- ginale. (Figura 9)
regiver. In questa fase la cosa che piu li preoc-
cupa édifareinfretta, hanno pauradiperdere Stabilire una relazione terapeutica richie-
eccessivamente tempo nell’espletare tutti gli de unariflessione da parte dell’infermiere.
Figura 8.

* Legge 104
* ORGANIZZAZIONE BIOPSIA

* SEGNALAZIONE ASSISTENTE SOCIALE PER AIUTO BUROCRATICO

« (TAC, RMN, PET ECC)
EVENTUALI o VISITA NUTRIZIONISTA
ALTRIESAMI

DIAGNOSTICI

* INSERIMENTO EVENTUALE CVC
* EMATOCHIMICI E VISITA ONCOLOGICA PRE TERAPIA
* COLLOQUIC INFERMIERE

* DEL PAZIENTE
* DEL CAREGIVER
* DI ALTRI MEMBRI DELLA FAMIGLIA.

54



REPI

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

éoAzlo
O ADm%,

ANCRO

UNITI PER VINCERE =
1L <

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE Il - Cio che il caregiver deve conoscere

Figura 9.

Questo concetto implica la capacita di: auto-
coscienza, empatia, consapevolezza deicon-
fini e limiti del proprio ruolo professionale.
La comunicazione tra assistito, paziente e
caregiver & un aspetto fondamentale nella
curadel cancro. Gli aspetti di comunicazione
piu apprezzate dai pazienti sono quelli che
aiutano loro e le loro famiglie a sentirsi gui-
date, costruendo un rapporto difiducia. Un
rapporto ottimale instaurato conil paziente
e il caregiver deve essere basato sull’ascol-
to. L'utilizzo di linguaggio breve e sempli-
ce, basato sul livello d’istruzione dell’altro
permette di capire e comprenderne i pro-
blemi. Rilevare le risposte non verbali come
ad esempio 'espressione del viso, il cam-
biamento di postura. Il riconoscimento e il
rispetto delle emozioni &€ un passo molto im-
portante nel mostrare empatia. L'Infermiere
haun ruolo particolarmente importante nel
percorso di cura del paziente, in quanto ri-
mane a stretto contatto con lui nei diversi
momenti dell’iter diagnostico-terapeutico.
Per questo motivo nell’assistenza, viene
posto 'infermiere al centro del percorso di
umanizzazione, affidando a lui molti degli
interventi previsti.
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“L’ASCOLTO DEL MALATO”,
GUERINI STUDIO 2003

“Non si tratta di stabilire se preferiscono il tratta-
mento X o il trattamento Y. Si tratta di capire cosa
€ pit importante per loro in queste circostanze
in modo da poter fornire informazioni e consigli
sull’approccio migliore per ottenere quello che
vogliono. E per questo bisogna non solo parlare,
ma anche ascoltare. Se parli per pit della meta
del tempo, vuol dire che stai parlando troppo”.
Con cura (Einaudi 2008). Atul Gawande

Nella relazione infermiere-paziente/caregivers
i fattori su cui puntare sono l’ascolto e il tem-
po.La mancanza ditempo spesso puo derivare
dascarsita di personale, continue interruzioni
e assenza di luoghi idonei dove instaurare un
dialogo. Spesso il tempo che si dedica all’a-
scolto viene considerato, erroneamente, come
tempo tolto all’assistenza pratica e tecnica,
quindi non come tempo professionale. Nella
cultura dell’infermiere, ma anche dalle figure
dirigenziali che regolano e quantificano i tempi
dell’assistenza, il tempo dedicato all’ascolto
dei pazienti e i loro parenti deve essere con-
siderato tempo lavoro che qualifica il profes-
sionista, cosi come recitato dal Codice Deon-
tologico dell’Infermiere del 2019:

«Art. 17 - Rapporto con la persona assi-
stita nel percorso di cura: Nel percorso di
cura 'Infermiere valorizza e accoglie il con-
tributo della persona, il suo punto di vista e
le sue emozioni e facilita l'espressione della
sofferenza. L'Infermiere informa, coinvolge,
educa e supporta l'interessato e con il suo
libero consenso, le persone di riferimento,
per favorire I’adesione al percorso di cura e
per valutare e attivare le risorse disponibili.

« Art. 21 - Strategie e modalita comunicative:
L’Infermiere sostiene la relazione con la per-
sona assistita che si trovain condizioniche ne
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limitano l'espressione, attraverso strategie e
modalita comunicative efficaci.

Saper ascoltare diventa quindi fondamentale
peraprire unastrada verso larelazione d’aiuto.

La relazione d’aiuto basata sulla fiducia si
fonda sulla:

» considerazione positiva incondizionata
dell’altro che consiste nell’accettazione
dell’altro in quanto persona, senza aspetta-
tive o giudizi, in un clima di rispetto profondo
per la sua storia.

» comprensione empatica 'infermiere deve
essere in grado di sentire i sentimenti del pa-
ziente e del caregiver come se fossero suoi,
si tratta quindi di immedesimarsi con gli stati
d’animo e conipensieridell’altro mettendo da
parte le preoccupazioni e i pensieri personali.

» sull’autenticita dell’operatore che nellare-
lazione non deve fingere di essere cid che non
eodiaccettare I'altro quando nellarealta cio
non e vero finoin fondo. Questo non significa
dire sempre cid che si pensa ma significa cer-
care di mostrare coerenza tra le parole e cio
che si sente davvero attraverso il tono della
voce, la postura, la mimica facciale ovvero
tutte le manifestazioni del non verbale.

Il caregiver & quel familiare o amico che si as-
sume il compito di impegnarsi nella relazione
di aiuto nei confronti della persona malata.
Si tratta di un compito oneroso: non é facile
vivere bene questo importante ruolo di cura,
soprattutto quando si ha una famiglia, un la-
voro o quando si &, a propria volta, persone
anziane. Non é facile accettare i cambiamenti
diruolo e le emozioni che si accompagnano a
questoimpegno atempo pieno. Nella relazio-
ne d’aiuto il caregiver deve essere considerato
come parteintegrante del percorso terapeutico
in quanto puo avere una grande influenza sul
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benessere del paziente. Ma accettare di esse-
re un caregiver o trovarsi ad esserlo, significa
stravolgere la vita su piu fronti: lavoro, fami-
glia e vita sociale. Si rischia di andare in “tilt”
poiché oltre a forti emozioni subentra anche
la frustrazione tipica di chi teme “di non fare
abbastanza” o di non fare le cose nel modo
piu giusto.

Quando inizia la fase del trattamento della
patologia oncologica oltre al cambiamento
di molte attivita del quotidiano il caregiver si
ritrova ad affrontare il difficile compito di so-
stenere il paziente nella gestione dei sintomi,
causati dai trattamenti. In questa fase, il fa-
miliare di riferimento comincia a vivere solita-
mente in uno stato prolungato di tensione e
preoccupazione rispetto all’esito delle cure e
questo si ripercuote inevitabilmente sulla ge-
stione del suo lavoro, dei rapporti d’amicizia,
del suo tempo libero spesso trascurando sé
stessi. Tale stato puo essere influenzato dalla
situazione emotiva del paziente o influenzarla
asuavolta. E proprio in questa fase che ’'equi-
pe infermieristica getta le basi per instaurare
un dialogo per far si che la relazione d’aiuto
possa applicarsi.

Un reparto di oncologia, nell’'immaginario co-
mune, € visto come un luogo di estrema sof-
ferenza, un posto triste dove la gente vomita,
e pallida, perde i capelli e gli effetti collaterali
sono talmente devastanti da far paura piu della
malattia stessa. Grande ruolo lo hanno giocato
ifilm,ilweb e avolte le notizie giornalistiche ri-
portatein maniera grossolana e/o incompleta.
Ma in realta non é cosi. La chemioterapia si €
evoluta e quindi non deve piu fare paura. Oggi
le terapie utilizzate per combattere il cancro
sono molto piu efficaci e in grado di control-
lare molto meglio gli effetti tossici delle cure.
Inoltre, 'introduzione delle terapie target e dei
nuovifarmaciimmuno-oncologici ha cambiato
in maniera importante le prospettive di cura
e di sopravvivenza. In passato non esistevano
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neanche gli antiemetici, oggiinvece ve ne sono
adisposizione diversi tipi per cuii pazienti che
prima vomitavano per giorni interi ora non
hanno piu questi effetti. Ora si puo contare su
svariati farmaci che permettono di ridurre la
tossicita della chemioterapia.

Per far si che il paziente e la sua famiglia si
sentano al sicuro, € bene iniziare gia dai primi
incontri con l’equipe oncologica un percorso
di fiducia reciproca che possa mettere tutti a
proprio agio. Molto conta cheil reparto a livello
strutturale sia confortevole, pulito, luminoso
con una sala d’attesa abbastanza grande da
accogliere pazienti e parenti, dove ognuno
possa trovare un posto a sedere, magari con
dei bei quadri colorati alle pareti che possano
permettere alle persone di distrarsi e pensare
a posti, luoghi e ricordi meravigliosi.

Laddove strutturalmente questo non sia possi-
bile quello che conta piu di tutto, e che puo fare
la differenza, ¢ il personale che vi lavora. Chi
arriva deve poter percepire la professionalita,
la dedizione, 'interesse che si ha nel prendersi
cura dell’altro, sia esso paziente o parente.
Immaginate di arrivare per la prima volta in un
ambulatorio o day hospital insieme al familia-
re a cui e stato diagnosticato un tumore. Oggi
deve iniziare la terapia, lui & spaventato e voi
lo siete ancora di piu. Arrivati in sala d’attesa
aspettate il vostro turno di essere chiamati, vi
guardateintorno e vedete facce di persone come
voiimpaurite ein ansia. Decidete di chiedere se
e li che dovete aspettare, vedete tante figure in
divisa che si muovono velocemente, indaffarate.
Ne fermate una, state per porre ladomanda e
questa virisponde di aspettare che sarebbe poi
tornato. Non avendo ricevuto alcuna risposta
cominciate ad accumulare ansia, e ledomande
si affollano nella testa. Dopo un bel po sentite
chiamareilnome del vostro familiare ed insieme
vi avviate verso la voce che hafatto il suo nome.
A questo punto il livello d’ansia sara salito alle
stelle! Entrate nella stanza dove ci sono delle
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poltrone, delle strane macchinette attaccate ad
un’asta con sopra appesi tanti sacchetti pieni
di liquidi. “Oddio!” - penserete - si comincia!
Mentre vi avvicinate verso una poltronavuota, la
voce dell’infermiere viinvita ad attendere fuori.
Riluttanti obbedite, ma le domande sono rima-
ste disattese. E [’lansia comincia piano piano a
diventare rabbia! Com’é possibile che nessuno
mi spieghi quello che succede? Come posso ave-
re le risposte che miservono? Comefard acasa?

Terribile vero?

La buona Oncologia, l'unica Oncologia di cui
vorremmo poter parlare é quella che si basa,
non solo su un ottimo approccio terapeutico
ma anche sulla cura della persona a 360 gradi
attraverso un processo di caring che non ri-
chiedalasolaesecuzione di manovre tecniche,
ma una presa in carico in toto della persona.

Prendersi curadiuna personainunarelazione
d’aiuto richiede comunicazione.

“Dopo quello di sopravvivere, il bisogno umano
piu fondamentale é forse quello di comunicare
conglialtri. La comunicazione da alla persona un
senso disicurezza rinforzando la sua percezione di
non essere sola e di avere qualcuno che l'ascolta
Una comunicazione inadeguata puo provocare
frustrazione, collera, ostilita, depressione, paura,
confusione mentale e senso di isolamento” [1].

La coerenza, ’empatia, la capacita di ascoltare,
dare una impressione positiva, creare un am-
biente sicuro e confortevole, il lavoro di équipe
sono i pilastri fondamentali su cui si basa lo
sviluppo di una relazione terapeutica. E pro-
prio verso questa direzione che una equipe di
oncologia dovrebbe muoversi.

Ogniequipe oncologica deve introdurre strate-
gie di coinvolgimento del paziente e del care-
giver nella strategia terapeutica. Risulta chiaro
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che le strategie devono essere comuni per tut-
ti gli operatori, perché si instauri un rapporto
di fiducia tra paziente-caregiver e operatori,
occorre che le notizie, le informazioni, gli at-
teggiamenti siano comuni a tutti. Il modo di
agire deve essere il medesimo per tutti, volto
ad ottenere risultati conformi.

Sicuramente ogni persona, paziente, caregiver
ma anche gli operatori sono individui a sé stanti,
con emozioni, esperienze e vissuto diverso per
cui non si pud uniformare completamente la
strategia di comunicazione. Ma quando le basi
sono le stesse, con gli aggiustamenti da caso a
€aso si possono ottenere ottime permormance.

Una buona comunicazione con il paziente puo
far costruire una relazione di fiducia. La comuni-
cazione deve pero essere chiara e bidirezionale;
ci deve essere la creazione di uno spazio sicuro,
i membri della famiglia devono avere un ruolo
centrale all’interno del processo di cura, ci deve
essere un supporto morale per il paziente e per
la famiglia. Gliinfermieri devono inoltre fornire
tutte le informazioni, le conoscenze e le espe-
rienze utili al trattamento affinché il paziente e
la famiglia possano comprendere e far parte del
processo di cura. (Maskor et al., 2013)

Comunicare con il paziente e il caregiver non
significa snocciolare delle nozioni, ma farloin
maniera attiva ed empatica. Questo significa
coinvolgerli attivamente nel discorso, in modo
che possano fare domande senza sentirsi scioc-
chi e inopportuni. Un buon operatore di cura
deve avere delle buone abilita interpersonali,
cheincludono essere un buon ascoltatore, es-
sere fiduciosi, avere un comportamento com-
passionevole utilizzando un approccio attento.
[lcaregiver che accompagnail proprio caro deve
poter percepire accoglienza anche nei suoi con-
fronti. Molto spesso loro si sentono elementi di
disturbo nei confronti degli operatori,comesein
qualche modo la loro presenza fisica fosse d’in-
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tralcio al lavoro del personale. E fondamentale
renderli partecipi delle “chiaccherate”,in quanto
essi stessi possono fornire indizi fondamentali
perla curadelloro caro. Bisogna attuare, anche
nei confronti del caregiver, un ascolto attivo.
Loro sisentono in dovere di essere forti e di spe-
rare, supportare e aiutare. Sisentono spaesati
rispetto ai loro compiti di cura e alla relazione
stessa con il familiare.

Il caregiver € coinvolto a livello emotivo e spe-
rimenta le stesse emozioni del paziente:

la rabbia, la negazione, la paura del futuro,
'langoscia, l'ansia, 'impotenza e la paura di
perdere il proprio caro. Deve cercare, quindi,
diraggiungere un equilibrio psichico che siadi
sostegno al paziente.

E molto importante che gli operatori imparino a
riconoscereidisagi psichici dei caregiver, derivan-
tidalla dedizione versoil proprio caro ammalato,
le loro emozioni negative, 'impatto nella vita la-
vorativa, la tendenza a negarsi del tempo libero
per occuparsi di sé stesso, il tempo negato o ri-
dotto ad altri componenti della famiglia es. figli
e/o minori, la perdita disonno, sentimenti e disagi
che impoveriscono il rapporto con il paziente. E
necessario mettere in atto una comunicazione
verbale che possaindurreil caregiver a far espri-
mere i propri sentimenti, le preoccupazioni, le
ansie derivanti dall’ occuparsi del proprio caro.
Allo stesso tempo deve saper intrepretare la
comunicazione non verbale, carpire I'espressi-
vita del viso e dello sguardo, atteggiamenti e
posizioni del corpo, assenze, distacco emotivo,
silenzi e altri elementi che inducano a sospet-
tare una fragilita su cui & necessario un inter-
vento d’equipe.

| GRUPPI DI “AIUTO”

La malattia induce un cambiamento della
comunicazione tra i caregiver e i loro familia-
ri ammalati che per paura di sentirsi di peso
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non parlano della patologia, delle sofferenze
interiori psico/fisiche, mettendo involontaria-
mente in difficolta i caregiver nelloro compito.
Attraversano entrambi uno stato di sofferen-
za e turbamento in cui e difficile esprimere,
accogliere, aiutare l'altro come si vorrebbe e
instaura una forma di “silenzio” che fa male
a entrambi.

Glistessi caregiver hanno la necessita che qual-
cuno li ascolti, raccolga i loro dubbi sulle diffi-
colta di dialogo. Sentono il bisogno di essere
capiti dai loro familiari, di poter esprimere il
senso di colpa nel non riuscire a risolvere nel
modo piu adeguato i problemi quotidiani che
si presentano, di non riuscire a dare risposte
eloquenti e convincenti alle domande fatte dai
familiari. Vorrebbero esprimere la difficolta
che trovano nell’affrontare la sofferenza della
malattia, la gestione degli effetti collaterali o
il cambio dell’'umore dei familiari. Hanno bi-
sogno di esprimereil senso di frustrazione che
deriva dal dimenticarsi della propriavita, disé
stessi perché costretti a dedicare tutto il loro
tempo ad assistere i propri cari.

| caregiver avrebbero la necessita di trovare
uno spazio protetto in cui potersi “lasciare
andare”, in cui potersi esprimere sentendosi
accolti e non giudicati, capiti, consigliati, aiu-
tati e spronati a trovare una strategia adatta ad
affrontareil quotidiano, alternative di dialogo
che possaaiutarli nellarelazione con il pazien-
te e la sua malattia.

Essendoi caregiver a rischio elevato di BOUR-
NOUT un aiuto importante in oncologia puo es-
sere dato dai gruppi di sostegno e aiuto aperti
ai pazienti e i loro familiari, di cui se ne trova
menzione in letteratura:

1) STATE OF MIND, il giornale delle scienze psi-
cologiche, pubblica il 13/12/2016 l'articolo
scientifico. “La malattia oncologica e 'impat-
to sulla famiglia: interventi possibili” a cura
della Psicologa Dr.ssa Laura Pizzacani (open
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school studi cognitivi di Milano). Facendo ri-
ferimento a diversa bibliografia, evidenzia
gli effetti della malattia oncologica sul ca-
regiver, le alterazioni psico/fisiche derivanti
dagli sforzi continui di occuparsi totalmen-
te dell’ammalato e la necessita di offrire
un supporto d’equipe a tutti coloro che si
occupano del paziente. Considerando la co-
noscenza culturale delle famiglie, la capacita
individuale di relazione, la fase di malattia
(fase didiagnosi, fase digestione terapeutica
della malattia, fase di follow up, ect.) e li-
dentificazione delle priorita d’intervento in
base alle necessita richieste dai caregiver, si
costruiscono interventi mirati, quali:

« terapie di gruppo per i pazienti;

« terapie di gruppo e autoaiuto peri ca-

regiver;
« terapie di gruppo familiare.

2) La EUROPEAN SOCIETY FOR MEDICAL ON-
COLOGY (ESMO) con sede a Lugano, in col-
laborazione con la EUROPEAN CANCER
PATIENT COALITION (ECPC) E la INTERNETIO-
NAL PSYCO-ONCOLOGY SOCIETY (IPOS) ha
realizzato delle “Guide ESMO” per pazienti
affetti da malattia oncologica (con cancro
avanzato) e i follow up (sopravvissuti), allo
scopo di aiutare i pazienti, i loro familiari e
i caregiver a comprendere le diverse forme
di cancro e aricevere informazioni rispetto
agli aiuti necessari per affrontare la nuova
realta di malattia e la sua evoluzione. In essa
eribaditoil concetto cheoltre all’'oncologo e
consulenti medici, valido supporto del team
oncologico ¢ 'infermiere, professionista che
puo avvicinarsi meglio come fonte di soste-
gno, risorsa d’informazioni e capacita edu-
cative, a cui rivolgersi per sapersi orientare
nella risoluzione dei problemi ed esigenze
chesipresentano duranteil percorso dicura.
Professionista che insieme ai componenti
delteam oncologico puo essere presente nei
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gruppi di sostegno e supporto a cui pazienti
e caregiver possono aderire. Ne deriverebbe
un vantaggio per aumentare le proprie ca-
pacita di affrontare gli eventi fonte di stress,
avere maggior informazioni rispetto a temi
specifici (es. effetti collaterali, alimentazio-
ne, gestione sintomi.). | gruppi possono es-
serediversi e bisogna aderire a quelli che piu
si adattano alle proprie necessita:

e gruppi guidati da pazienti, di auto aiuto;

« gruppi guidati da singoli professionisti (es
psicologo, psicoterapeuta, nutrizionista.);

« gruppi di sostegno informativo per edu-
cazione specifica (es, sessualita, trucco
estetico, effetti collaterali);

« gruppi con specifici conduttori e interlocuto-
ri aperti a pazienti, caregiver, familiari, amici;

« gruppi persingole patologie (estumore della
mammella, tumori rari, tumore pancreas).

3) AUTO AIUTO- INSIEME SI PUO’ “GR.AA.FA.
PO” (gruppidiauto aiuto per familiari di pa-
zienti oncologici) con la collaborazione del
Coordinamento toscano, che ha creato uno
spazio per i familiari dei pazienti oncologici
dal 2018.

4) LIGUE NATIONAL CONTRE LE CANCER-PARI-
Gl Gruppi disostegno per famiglie per aiuta-
re i familiari dei malati di cancro, condotto
da psicologo e oncologo, gia attivi nel 2018.

COME POSSO VIVERE, PARLIAMO
DI TUMORI, ALIMENTAZIONE E CURA

Dal 2010 presso la struttura complessa di On-
cologia Medica dell’ospedale San Giovanni
Bosco di Torino, in seguito all’aumento delle
richieste di valutazione nutrizionale, colloqui
psicologici e osservazione da parte degli infer-
mieri sull’interesse e necessita dei caregivers
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di avere uno spazio di dialogo e confronto ri-
spetto a temi quali i sintomi, i cambiamenti
nella vita quotidiana, gli effetti collaterali da
chemioterapia, la gestione dei CVC, lericadute
emotive e relazionali, sono nati gli “INCONTRI
DIGRUPPO SU ALIMENTAZIONE E STILI DIVITA
NEL TRATTAMENTO ONCOLOGICO”.

Alimentazione ¢ stili di vita nel
Trattamento O‘rwo(agico

I5.C. Oncologia, 5.C. Dietetica e NutrizioneClinica,5.5. Psicologia aziendale organizzands
Incontridi gruppo rivolti @ pacienti,familiari, amici e conascenti

senti solo e disorientato?
Haidifficolta refative allalimentazione

taﬁamwoﬁ@lﬂa?

(i sana alimenti vietati
in chemioterapia?

Nessuna mi capisce,

su chi posso contare? >

I'pnmmomomenyiuﬁfime 3
. L in famiglia a causa di nauseg,
Maiasanapiirio-. mmmaﬂmmmﬂglmm?

4

Gli incontri rappresentano uno spazio in cu_l'pomi
esprimerti e confrontartiin gru

dubbi, difficolta,

Uno psicologo, unac

ildialogoe offriran

Ilgruppo siriunisce unavolta al mese, é diffusa
la conoscenza attraverso volantini dati ai care-
giver e pazientidalle infermiere che al case nel-
le stanze di somministrazione ne illustrano la
modalita e il beneficio dell’adesione allo stes-
so. E condotto da un medico psicologo, da una
dietista e infermiera dell’oncologia. Dal 2010 al
2016 in questi incontri hanno partecipato 171
pazienti e 170 caregiver. In questi gruppi l'ac-
cesso ¢ libero e ognuno puo “mettere a nudo”
il proprio vissuto, le emozioni ed esperienze,
trovandosi accolti da altre persone aggregate
dall’identico vissuto di vita “la malattia on-
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cologica”. Il personale interviene modulando
interventi d’aiuto e risposte ai problemi tra i
partecipanti: informano, educano, sono fonte
di problem solving, supportano le reazioni emo-
tive espresse o non espresse (es. la rabbia, la
delusione, i pianti liberatori dei partecipanti,
l’ansia.), indicano stili di vita giusti.

Gli obiettividel gruppo sono quelli difarli sentire
accolti e coccolati (per esempio attraverso stret-
te di mano, appoggiando la mano sulla spalla,
stringendo la persona nel pianto, avvicinandosi
ad asciugare le lacrime); di far esprimere le diffi-
colta (di qualsiasi natura esse siano), ricordan-
do che é giusto liberarsi degli stati d’animo che
creano stress e di non sentirsi giudicati, perché’
le fragilita di ognuno devono essere viste come
liberatorie diun malessere interiore; di aiutaree
supportare ad affrontare nel migliore dei modiil
problema espresso, risollevando la propria au-
tostima per essere positivi e propositivi in am-
bito familiare contribuendo cosia migliorare la
qualita di vita e il benessere familiare.
L'esperienza che ne é scaturita fino a questo
momento € estremamente positiva. L'incontro
si svolge in un luogo al di fuori dell’lambiente
oncologico, in ambiente neutro. | partecipanti
sidispongono in cerchio perché, come € noto,
il cerchio facilita:
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v la connessione (perché ognuno puo guar-
dare facilmente l'altro negli occhi);

v la condivisione nel dialogo (non cisono ge-
rarchie, c’@ uno spazio fisico chiuso che fa
sentire i partecipanti al sicuro, come se cio
che viene detto all’interno di quello spazio
non possa uscire da li, dove ognuno é sedu-
to ad un posto facilmente scambiabile con
il posto di qualsiasi partecipante dando la
sensazione di essere tutti uguali).

Non sempre i partecipanti sono gli stessi, per cui
ogni seduta € un’esperienza a sé. Molto spesso si
inizia a parlare di dubbi o problemidinatura pra-
ticacheriguardano 'alimentazione, tema questo
molto sentito, o gli effetti collaterali e strategie
personali su come affrontarli. Ne scaturisce uno
scambio costruttivo di idee, ricette, esperienze
personali. Dialoghi che molto spesso servono a
“rompereilghiaccio” cheil piu delle volte portano
a tirare fuori esperienze molto personali, intime.
Emergono tutte le paure, le angosce, i traumi, la
rabbia verso familiari, amici colleghi di lavoro. In
poche parole, buttano fuori tutto cio che si tengo-
no stretti dentro sé stessi e che crea loro stress.
Nascono dialoghiinaspettati, commoventi, frasie
parole che difficilmente loro riescono ad esprime-
re al di fuori dell’'ambito in cui si trovano in quel
momento. Questo gruppo € un’esperienza appa-
gante per loro ma anche per gli operatori, unica
nelsuoinsieme. “I feedback positivi ricevuti dopo
questiincontri ci emoziona, ci rende consapevoli
del fatto che il lavoro, le strategie comunicative
che ogni giorno sono messe in atto possono for-
nire a questa gente un supporto considerevole.
Loro sanno che tu sei li per loro, per aiutarli in
questo loro cammino e questo, in qualche modo,
contribuisce in modo positivo ad aiutarli a trovare
la forza di andare avanti”.

Quando parli, stai solo ripetendo quello che gid sai.
Ma se ascolti, potrai imparare qualcosa di nuovo.
Dalai lama
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8. IL MEDICO DI MEDICINA GENERALE E IL SUO
RAPPORTO CON IL CAREGIVER

Enrico Gagnor!
! Medico di medicina generale Torino

Rosalynn Carter, ex first lady degli Stati uniti

d’America, diceva che esistono quattro tipi di

persone al mondo:

- quelli che sono stati caregiver;

- quelli che sono attualmente caregiver;

- quelli che saranno nel futuro caregiver;

- quelli che prima o poi avranno bisogno di un
caregiver.

Fortunatamente le cose non stanno proprio
cosi,ma la frase rende l'idea di quel fenomeno
che negli anni & andato sempre di pitt aumen-
tando e modificandosi: il caregiving. In Italia
in media il 17,4% della popolazione (oltre 8,5
milioni di persone) & caregiver in senso lato
e di questi quasi 7,3 milioni lo fa soprattutto
verso i propri familiari; per la maggior parte
sono persone che si occupano di familiari con
quadro di demenza.

Quando negli anni 70, ancora studente, ho
iniziato a frequentare 'ospedale in reparto

H
!
|

A

!
|

di chirurgia, 'idea odierna del caregiver non
esisteva. Il paziente, anche quello oncologico,
veniva di solito dimesso con poche indicazio-
ni e affidato a familiari quasi sempre sprov-
veduti, che dovevano farsi carico di aiutare il
congiunto e accompagnarlo, spesso senza aiuti
e assistenza di nessun genere, verso l’exitus;
non esistevano ancora strumenti quali ’ADI,
’ADP, le cure palliative, la famiglia si affidava
al medico di medicina generale che spessonon
era adeguatamente preparato per affrontare
insieme ai parenti il decorso della malattia.
Negli anni, con 'aumento della vita media e il
conseguente aumento delle malattie croniche
eoncologiche, ¢ andata sempre piu afferman-
dosi la figura del caregiver, colui o colei che
si prende cura a del paziente per tante ore al
giorno se non per 24 ore su 24.

Considerati spesso “il popolo degliinvisibili”, i
caregiver fanno un lavoro immenso, silenzioso
e nascosto per accudire persone con malattie
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croniche e degenerative o persone in fase ter-
minale; alcune volte si & caregiver per scelta,
spesso si diventa caregiver per necessita...
Possono essere distinti i caregiver in: professio-
nali (infermiere, badante, assistente domicilia-
re) e familiari (soprattutto mogli, mamme, figli).
Tendenzialmente i caregiver professionali, in
particolare badanti, si occupano di pazienti con
cronicita (Parkinson, Alzheimer), mentre i care-
giver familiari sono quelli che si occupano mag-
giormente dei pazienti oncologici. Quasi sempre
la patologia oncologica stravolge vita, affetti e
abitudini all’improvviso e il caregiver “nasce” in
famiglia, perchéil nucleo familiare &il principale
erogatore di assistenza a lungo termine.

C’é naturalmente una notevole differenza traiil
caregiver “professionale” eil caregiver familia-
re. Il/labadante lo fanno perlavoro, spesso non
hanno una formazione professionale in senso
stretto ditipo sanitario, ma hanno soprattutto
esperienza per aver lavorato precedentemente
con altri pazienti con le medesime patologie e
non sono legati quasi mai affettivamente alla
persona che accudiscono. | caregiver familiari
si trovano invece quasi sempre per necessita
a doversi occupare di un loro caro a causa di
malattie oncologiche o degenerative, sono
legati affettivamente alla persona che curano
e difficilmente hanno esperienze precedenti.
Talvolta con il caregiver non familiare puo es-
serci anche il problema della comunicazione,
per lingue diverse. Mi & personalmente capi-
tato di trovare un’infermiera professionale ci-
nese ad assistere a domicilio un paziente on-
cologico; bravissima e ben preparata, era pero
molto difficile interagire con lei, in particolare
telefonicamente e ha quindi dovuto lasciare
quell’assistenza con dispiacere dei familiari e
ora segue con soddisfazione di tutti una signo-
ra con demenza senile.

In ogni caso il caregiver non puod e non deve
essere lasciato solo ad affrontare i problemi cui
va incontro; deve essere aiutato, consigliato,
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formato e sostenuto quotidianamente affinché
possa affrontare le varie situazioni nel miglior
modo possibile. Il primo punto di riferimento
del caregiver e di solito il medico di medicina
generale, che conosceil paziente, la famiglia, le
problematiche familiari, I'aspetto economico
importante per capire se € possibile proporre
una qualcheterapiachenonviene erogata dal
Servizio Sanitario Nazionale (quante volte ci
sentiamo dire “No dottore, quella medicina o
quell’integratore non me lo scriva perché se non
lo passa la mutua non lo posso comprare.”).

Il medico di medicina generale deve, o do-
vrebbe, essere in grado di sostenere, aiutare
e consigliare il caregiver, valutando non solo i
problemi del paziente che viene assistito ma
anche l'aspetto globale di questa figura che
viene inevitabilmente sottoposta a stress con-
tinuo. Infatti, uno degli aspetti forse piti trascu-
rati da parte del medico di medicina generale
e proprio il quadro psicologico e fisico di chi si
impegna per aiutare e curare un’altra persona;
non a caso il caregiver, in particolare quello
familiare, € stato spesso definito “la seconda
vittima della malattia”.

Ecco allora che, in analogia con la nota frase
“medico cura te stesso” € nata 'espressione
“caregiver cura te stesso”!

D’altronde essere caregiver é difficile, qualun-
que sia il tipo di paziente di cui ci si prende
cura, eil medico deve avere ben presente que-
ste difficolta; e difficile seguire un paziente con
Alzheimer o Parkinson che ti coinvolge spesso
per intera giornata, cosi come ¢ difficile segui-
re il paziente oncologico che necessita di cure
e assistenza continue.

Il caregiver € sottoposto a tensione emotiva (di-
stress), carico oggettivo (burden), preoccupa-
zione (strain) peril malato; nel cercare ditrovare
un nuovo equilibrio tende a dimenticarsi di sé
stesso, rinuncia alla sua vita e alle sue necessi-
ta, a volte & vittima anche inconsciamente di
schemi condizionanti che lo farebbero sentire
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egoista nel caso si comportasse diversamente.
Ecco quindilimportanza peril medico di cono-
scere bene il caregiver: parlare con lui, cono-
scere le sue problematiche, le sue ansie, le sue
difficolta, il suo spessore umano; il caregiver
deve essere autorizzato a raccontare al medico
anche le proprie paure, deve essere aiutato a
sentirsi adeguato, deve essere consigliato nel
sapersi prendere un proprio spazio; e il medico
di medicina generale & di solito la persona piu
adatta per questi compiti se vuole lavorare a
stretto contatto con il caregiver, perché se chi
cura sta bene sta meglio anche il malato.

MA QUALI SONO LE PROBLEMATICHE
PRINCIPALI CUI PUO ANDARE
INCONTRO IL CAREGIVER?

Dipende dalla tipologia del caregiver (badante
oppure no) o dal tipo di paziente. Il badante che
sioccupa del paziente con malattia degenerativa
(Alzheimer, Parkinson, altre forme di demenza) di
solito non e della famiglia, spesso € una persona
straniera che € venuta in Italia per fare questo
lavoro, € presente 24 ore su 24 e ha magari mezza
giornata o una giornata libera alla settimana; sof-
fre spesso di solitudine, di ansia, di noia, talvolta
didepressione, frequentemente prende farmaci.
Il caregiver familiare subisce unimpatto sulla sua
vita sociale e privata, ha un vissuto di rinuncia,
senso di svuotamento emotivo, stanchezza, son-
no insufficiente, spesso minor accordo in fami-
glia. Puo vedere modificarsi le relazioni affettive,
le abitudini, iltempo libero; puo essere soggetto
aunmaggior rischio diammalarsi, di aumentare
dipeso, di avere unadiminuzione dell’attenzione
e dellamemoria a breve termine. Si pud ritrovare
in un quadro di ipercoinvolgimento oppure in
unasituazione didistacco emotivo che potrebbe
ripercuotersi sulla salute della persona assisti-
ta, puo instaurarsi un senso di colpa e di inade-
guatezza per il peggioramento delle condizioni
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cliniche del proprio caro. Nel caso di proposta
da parte del medico diistituzionalizzazione del
paziente (vediricoveroin RSA o in Hospice) si ha
talvolta un sentimento ambiguo di sollievo e di
incompetenza con effetti negativi sulla propria
autostima e sensi di colpa.

Tutti questi aspetti devono essere ben presential
medico di medicina generale se vuole essere d’a-
iuto al paziente e a chi lo assiste. Conoscere bene
chi si occupa della persona ammalata é fonda-
mentale perinteragire nel modo pit appropriato.

*kkkk

Prima di affrontare il capitolo complesso del
caregiver oncologico, vengono sottolineate al-
cune considerazioni su alcuni particolari tipi di
caregiver e sul loro rapporto con il medico di
medicina generale.

Il caregiver del paziente con cronicita

Come gia detto il paziente con malattie dege-
nerative & spesso seguito, per periodi anche
molto lunghi, da persone non di famiglia; sono
nella maggior parte dei casi badanti donne che
vengono in ltalia per lavorare, hanno quasi
sempre esperienze precedenti nell’accudire
persone affette da demenza o altre cronicita,
sono sole o hanno familiari in paesi lontani.
Avendo precedenti esperienze sanno di solito
cavarsela abbastanza bene nell’igiene e nella
mobilizzazione del paziente, devono invece
essere aiutate per quanto riguarda l'alimenta-
zione del paziente stesso, fondamentale anche
per evitare piaghe da decubito; ed & proprio per
questo tipo di problema che di solito contatta-
no il medico, magari dopo settimane disilenzio.
Importante quindi che il medico sappia educa-
re il caregiver alla corretta somministrazione
dei pasti (deve avere pazienza, utilizzare tut-
to il tempo che necessita facendo mangiare
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lentamente una persona che gia di per sé ha
poco appetito e difficolta nella deglutizione),
consigliare se necessario integratori nutrizio-
nali per compensare una scarsa alimentazio-
ne, controllare che il paziente abbia sempre
una accurata igiene delle zone intime, delle
mucose, degli occhi, oltre alla normale igiene
quotidiana, in particolare quando la persona
e costantemente allettata.

Spessoil caregiver chiede al medico un ansioli-
tico, un antidepressivo o unipnoinducente visto
chelaquotidianita é scandita da lunghi periodi
trascorsi sul divano davanti alla televisione o ad
altri dispositivi elettronici. Proprio in questi casi
e importante che il medico prima di prescrivere
farmaci sappia aiutare la persona ad affrontare
il peso dell’assistenza che provoca depressione,
malessere fisico e carico soggettivo.

Tutti questi problemi sono naturalmente an-
cora piu marcati se il caregiver che si prende
cura di un paziente con demenza € un fami-
liare, di solito una moglie, una o piu figlie, piu
raramente figli maschi. In questi casi si som-
mano l'aspetto affettivo, i problemi familiari
(nonsempre ancheinfamiglia € ben accettata
una persona totalmente non autosufficiente
che, per necessita, limita la liberta personale
altrui), la mancanza disonno se la persona che
siaccudisce hainvertito i ritmi sonno-veglia, la
difficolta nell’evasione, nei momenti dedicati a
sé stessi, nelle vacanze, talvolta la rinuncia al
lavoro o la riduzione a part time dello stesso.
Uno studio ha evidenziato comeil carico sogget-
tivo del caregiver familiare che segue paziente
con Alzheimer abbia effetti marcati che possono
durare a lungo anche dopo che l’assistenza si e
conclusa. Lo vediamo anche noi costantemente,
quando una persona con malattia degenerativa
viene a mancare, dopo un primo momento di
smarrimento della persona che la assisteva (“E
adesso cosa faccio? Ho lasciato il lavoro e ora non
ho piu nulla”) subentrano vuoto, frustrazione,
stanchezza, paura difinire come la persona di cui
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cisi prendeva cura (molto spesso, per esempio, Ci
sentiamo dire “Ho seguito mia mamma per tanti
anni e ora faro la sua fine perché c’é predisposi-
zione”). Sono questi i momenti in cui il medico
deve avere la sensibilita di capire e di aiutare, for-
se ancora piu di prima, la persona che ha avuto
un’esperienza traumatica per la sua esistenza.

Il caregiver del paziente con handicap grave

Due considerazioni su un caregiver molto par-
ticolare, in cui mi sono imbattuto e con cui ho
lavorato in piti occasioni e continuo a lavorare
in questi anni, ossia quello di pazienti solita-
mente giovani con handicap gravifin dalla na-
scita. E questo caregiver € sempre lamamma!
Sono esperienze che ti coinvolgono completa-
mente e tifannorriflettere in questo mondo cosi
frenetico dove ognuno pensa solo a sé stesso
ed evita di guardarsi intorno, dove si da tutto
per scontato e tutto diventa un diritto.

Dalle mamme caregiver ogni medico ha solo
daimparare a tuttii livelli, credo sia piu quello
chericeviamo di quello che possiamo dare; ho
ereditato in tre occasioni dai pediatri, al compi-
mento del quattordicesimo anno, ragazzi con
handicap gravissimi fin dalla nascita, con gravi
cerebropatie e del tutto dipendenti. Le mamme
cheliseguonoeliaccudiscono sono molto pre-
parate e sanno gestire aspiratori, respiratori,
dispositivi sanitari vari, PEG, CVC, flebo, terapia
intramuscolare spesso meglio del medico.
Oltre a questo aspetto sono instancabili, ma-
garilavorano anche qualche ora fuori casa per-
ché hanno problemi economici ma poi sono
sempre costantemente insieme al figlio, lo con-
trollano e lo aiutano giorno e notte, chiamano
il medico solo dopo che hanno fatto tutto il
possibile. Quante volte ho ricevuto e ricevo te-
lefonate in cui la mamma mi chiede di andare
a vedere il figlio con la febbre ma gia gli ha
dato antibiotico nei giorni precedenti, ha gia
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controllato saturazione, frequenza del respiro,
colore delle urine e delle secrezioni di aspira-
zione bronchiale, poi non sa piu cosa fare per-
ché la temperatura &€ sempre elevata e allora
chiama, magari a malincuore perché ha paura
di disturbare. Si, loro che avrebbero il diritto
di chiamare il medico in ogni momento sono
le persone che pit hanno paura di disturbare,
anche se gli dici che per loro ci sei sempre.
Poi talvolta crollano e allora ti confessano che
non ce la fanno piu, che hanno paura di am-
malarsi e di lasciare il figlio solo, che hanno
momenti di stanchezza ma non vogliono farsi
aiutare da estranei perché non sifidano e a
loro figlio vogliono pensarci solo loro, sono
convinte, a ragione, che nessuno potrebbe
fare quello che fanno loro; come puo il medico
aiutare in questi casi? Ci si sente impotenti, si
puo parlare con questa mamma e starle vicino.
Sappiamo bene che non possiamo fare se non
una parte infinitesima di tutto quello che fa
lei, possiamo consigliare qualche integratore
e qualche blanda terapia farmacologica se le
mancano le forze e 'appetito, le possiamo dire
di chiamare tutte le volte che vuole anche solo
per una parola di conforto e per darle forza...
ma la vera forza & sempre e solo lei!

Il caregiver del paziente oncologico

Se normalmente il paziente ha un bel rappor-
to conil proprio medico di medicina generale,
questo € ancora piu vero con il paziente on-
cologico e la sua famiglia: affidano al proprio
medico, prima ancora che a specialisti, la pro-
pria salute, con fiducia e con speranza. Si crea
spesso una forma di “dipendenza”, non nel si-
gnificato negativo del termine ma dipendente
perché “fiducioso nell’altro”.

E un rapporto interumano tra medico e paziente,
rapporto di dualita che diventa pluralita, coin-
volgendo medico, paziente, famiglia, caregiver
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sediverso dal familiare. E un rapporto molto in-
tenso se il medico & capace di crearlo, conside-
rato che il medico di medicina generale conosce
beneledinamiche e le problematiche familiari, i
rapporti affettivi, eventuali situazioni diindigen-
za, problemi conifigli o con i genitori, situazioni
lavorative, eventuali problemi caratteriali dei
vari membri della famiglia ed eventuali patolo-
gie dei familiari, eventuali situazioni di rifiuto:
tutti fattoriimportanti anche per poter gestire al
meglio il paziente oncologico nella sua totalita
e non solo da un punto di vista farmacologico.
Quasi sempre nel paziente oncologico il ca-
regiver € un familiare, quasi sempre donna,
a meno che per vari motivi un familiare non
sia disponibile, magari perché il coniuge € gia
mancato, i figli lavorano quotidianamente o
hanno una loro famiglia cui devono accudire, 0
pit semplicemente talvolta perché il familiare
non se la sente di essere caregiver.

Che sia un caregiver familiare o professionale,
non deve mai essere lasciato solo come succede-
va spesso nei tempi passati. Con la presenza co-
stante del medico di medicina generale, I'attiva-
zione diADI, ADI FARO, cure palliative, il supporto
infermieristico e sociale, il caregiver deve avere
presenze quotidiane nella sua attivita per esse-
re aiutato, confortato, consigliato; e pit avanza
lo stadio di malattia piu € importante fornirgli
supporto, perché si trova magari ad avere dubbi
su sintomi ed eventi che possono anche essere
banali peril medico o 'infermiere, ma non per chi
non lavora abitualmente nell’ambito sanitario.
Da un malato oncologico si riceve tanto, ma
il malato oncologico richiede anche molto. Il
caregiver e il medico di medicina generale de-
vono saper stare accanto al paziente dando
il maggior conforto possibile, senza trattarlo
da malato. E questo non & sempre facile, in
particolare quando ¢ il paziente stesso a porsi
come malato grave senza speranza di guari-
gione, coniltimore diagonie lente e dolorose,
di soffocamento, di impossibilita a muoversi.
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Inoltre ci sono spesso problemi logistici impor-
tanti, in particolare se l'abitazione & piccola: l'uso
del bagno, dove mettere il letto con materasso
antidecubito fornito dall’ASL, il sostegno per le
fleboclisi, il sollevatore, magari 'aspiratore e l'os-
sigeno, le medicine, i pannoloni e il materiale di
medicazione che occupano spesso molto spazio.
Tutti questi aspetti e altri ancora deve tener pre-
sente il medico di medicina generale perriuscire
ad interagire in modo corretto con il paziente e
conil caregiver; in particolare & necessario cheiil
medico conosca bene le problematiche piu fre-
quenti presenti nel caregiver oncologico, soprat-
tutto se & un familiare.

[l caregiver oncologico deve essere coinvolto “in
toto” nella gestione del paziente (dalla dimissione
dall’ospedale alle cure a domicilio), deve essere
informato sulle condizioni di salute del paziente e
sulla probabile prognosi, & necessario che venga
rassicurato su eventuali ansie e paure legate ad
eventi quali interventi chirurgici, chemio o radio-
terapia, perdita di capelli. Necessita insieme al pa-
ziente di supporto e attenzione in quanto caregiver
e paziente diventano un’unica unita con cui deve
interagire il medico di medicina generale, consa-
pevole delfatto cheil caregiver &il primo supporto
emozionale del paziente. Un momento particolar-
mente delicato e frequentementeil passaggio dal-
laterapiaoncologica alle cure palliative, momento
di sofferenza e criticita per il caregiver, la famiglia
tutta e il paziente; c’é il timore dell’abbandono,
sensodiincertezza, difficolta nell’adattamento alle
diverse prospettive terapeutiche.

COME DEVE PORSI ALLORA
IL MEDICO NEI CONFRONTI
DEL CAREGIVER ONCOLOGICO?

Ci sono due aspetti:

1. Lavalutazione psicologica del caregiver, che
assorbe appunto le emozioni eil contestoin
cui si trova immerso.

2. ’addestramento pratico alla manualita nella
gestione del paziente e delle terapie.

Per quanto riguarda ’aspetto psicologico ed
emozionale & necessario oltre quanto gia illu-
strato, che ai primi segni di cedimento il me-
dico sappia intervenire aiutando il caregiver
a cercare aiuto nella gestione della persona
cara, a fare se possibile esercizio fisico quo-
tidiano (anche solo una lunga passeggiata), a
non trascurare riposo e alimentazione (evitare
di saltare i pasti o introdurre cibo-spazzatura
come succede frequentemente), a prendersiun
po di spazio perun’attivita piacevole, a mante-
nere per quanto possibile le proprie abitudini
quotidiane compresala cura della propria per-
sona, a organizzare una “to do list” perridurre
lo stress quotidiano.

In particolare le situazioni piu stressanti sem-
brano essere l’aiuto nei bisogni fisici, la gestio-
ne dei sintomi, le richieste continue da parte
della persona ammalata in ogni momento
della giornata, gli effetti del trattamento me-
dico oncologico, gli spostamenti e le attese per
visite ed esami. Ecco I'importanza del medico
allora nel saper spiegare bene la malattia, i vari
sintomi cui il paziente puo andare incontro,
la gestione del dolore, gli iter da seguire nella
prenotazione delle visite e nel trasporto del
paziente da casa in ospedale, la necessita di
aiuto esterno perligiene del paziente allettato
(le ASL possono fornire personale di coopera-
tive che vanno alcune ore al giorno ad aiutare
nell’igiene e nella mobilizzazione del paziente).
Ma soprattutto il caregiver ha timore di essere
lasciato solo, di non avere un punto di riferi-
mento fisso in caso di necessita e per questo il
medico di medicina generale deve essere sem-
pre presente, reperibile, disponibile. Quante
volte ho visto ansia nelle parole e negli occhi
di un familiare che ha paura di non potermi
contattare.. “Dottore, ma domani é festa... &
domenica... e Natale.. come faccio? Devo chia-
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mare la guardia medica o il 118 e farlo portare
in Pronto soccorso dove lo mettono su una barel-
la?” “Non si preoccupi, il mio cellulare é sempre
acceso per lei, anche se é Natale, chiami senza
problemi per qualsiasi dubbio o necessita”...
Allora si tranquillizzano, poi magari non chia-
mano perché non hanno bisogno o anche solo
per delicatezza perché e festa, ma sanno che
possono farlo e questo basta loro.

Poi molte volte viene proposto un suppor-
to psico-oncologico, proponendo magari un
supporto emozionale formale o informale, che
aiuti anche ad affrontare il problema della sof-
ferenza e della morte, ma spesso vienerifiutato
dalfamiliare cheritiene dinon averne bisogno
e pensadi poter affrontare la situazione senza
aiuti esterni (“Per ora no dottore, se ho bisogno
chiamo lei”, ed e inutile dirgli che chisi occupa
di supporto psico-oncologico sa fare di sicuro
molto meglio di me...).

L’altro aspetto importante e 'addestramen-
to nella gestione pratica del paziente e della
terapia che deve fare, in particolare (ma non
solo) quandoil caregiver € un familiare. Questa
figura e peril pazienterisorsa per protezione e
sostegno, per il personale sanitario riferimen-
to importante, quindi € fondamentale che sia
istruito bene nei vari compiti che deve esple-
tare nell’attivita quotidiana.

[l primo compito del caregiver é la cura e l'igie-
ne del paziente: deve utilizzare accorgimenti
che garantiscano quotidianamente la pulizia
eilbenessere della persona, cercando diinco-
raggiare quando possibile il paziente ad effet-
tuare autonomamente la propria pulizia; deve
prestare attenzione all’igiene delle mucose e
degli occhi, evitare eritemi, escoriazioni e pia-
ghe da decubito, prevenire infezioni, eliminare
odori sgradevoli conseguenza di scarsa pulizia
o di ritardo nel cambio di pannoloni, valutare
la scelta degli indumenti da far indossare.

[l caregiver deve poi essere addestrato dal me-
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dico o dall’infermiere alla somministrazione

della terapia, compito non sempre facile, in

particolare nel paziente oncologico, se non si
viene addestrati bene:

« somministrazione topica, per la quale non
servono di solito particolari accorgimenti se
si ha un pochino di manualita

« somministrazione enterale (orale, rettale, su-
blinguale, PEG), nella quale & importante che
il caregiver sappia rispettare orario, conco-
mitanza o meno dell’assunzione del farmaco
conilcibo,che non spezzile capsulese nonin
casi particolari e solo con alcuni farmaci, che
controlli eventuale vomito dopo assunzione
della terapia orale (meglio una telefonata al
medico per sapere come comportarsi piutto-
sto che somministrare nuovamente la terapia
perché “forse ’ha vomitata”)

« somministrazione parenterale: il caregiver
deve essere addestrato per la somministra-
zione in CVC, per il cambio delle fleboclisi,
per la terapiaintramuscolare e sottocutanea

* somministrazione di spray nasali e posizio-
namento di cerotti medicati

e inoltreil caregiver deve essere addestrato dal
medico a conoscere eventuali effetti collate-
rali dei farmaci che vengono utilizzati

E importante poi che il caregiver venga adde-

strato dal medico per la gestione del dolore,

sia per quanto riguarda il dolore cronico cheiil

dolore episodico intenso. Deve saper valutare:

«la scala del dolore se necessario (almeno la
scala numerica)

« le variazioni del respiro

« eventuali lamenti non abitudinari

« I’espressione facciale

«illinguaggio del corpo (Rilassato? Teso? Agi-
tato? Rigidita?)

In particolare nel dolore episodico intenso &
opportuno cheil caregiver, se ha dubbi, possa
consultare almeno telefonicamente il proprio
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medico per essere confortato nella sommini-
strazione dell’antidolorifico.

Il caregiver deve poi conoscere, quando neces-
sario, la gestione del catetere vescicale, di even-
tuale nefrostomia, cistostomia, ureterostomia,
colostomia, cosi da poter avvisare subito il me-
dicoin casodiurinetorbide, presenza disangue,
perdita del catetere, mancato riempimento del-
la sacca delle urine o della colostomia, febbre;
deve essere addestrato a mantenere la sterilita
e la pervieta dei sistemi di drenaggio.

Altro aspetto importante sul quale bisogna
confrontarsi frequentemente con il caregiver
e l’alimentazione, nel paziente oncologico in
particolare possiamo distinguere tre tipi di
alimentazione:

e alimentazione per via naturale: importante
di solito frazionare i pasti, far bere poco il
paziente durante il pasto, prevedere spun-
tini durante la giornata, far mangiare lenta-
mente il paziente alimentandolo con tempo
e pazienza, utilizzare se possibile condimenti
cremosi, utilizzare se necessario integratori
nutrizionali, avvisare subito il medicoin caso
di disfagia, tosse, voce gorgogliante, febbre,
vomito alimentare;

alimentazione enterale: di solito con sondino
naso-gastrico o PEG, il caregiver deve essere
addestrato ad agitare bene le miscele prima
della somministrazione, applicare corretta-
mente il deflussore, controllare la velocita di
somministrazione;

alimentazione parenterale: chi assiste il pa-
ziente deve essere in grado di mettere e to-
gliere le flebo (precedentemente preparate
da personale infermieristico) utilizzando il
CVC, lavorando in sterilita ed evitando il piu
possibile 'ostruzione della via venosa, con-
trollando la velocita di infusione come stabi-
lito dal medico.

Comesivede sono tantii compiti del medico di
medicina generale nelrapporto conil caregiver
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oncologico, che spesso oltre ad essere stanco
si sente inutile e inadeguato: il medico deve
saper comunicare in modo pieno e sincero,
aiutare il caregiver ad essere concreto, a non
avere paura, ad avere riflessi pronti in caso di
emergenza, a saper dare un senso alla situa-
zione di malattia cronica e irreversibile. Gia,
dare un senso... cosa non facile neppure per
noi medici, in particolare quando unamamma
o una giovane moglie ti chiedono “Dottore, ma
lei é credente?’, “Si signora’, “Ma allora mi sa
dire perché Dio ha permesso questo?’, “No, non
glielo so dire e me lo chiedo anch’io sempre, le
posso solo dire che le saro sempre vicino e faro
di tutto perché la persona che stiamo curando
insieme almeno non soffra”.

E se il caregiver siammala? In particolare se
€ una mamma che segue da sola un figlio?
O una moglie che segue da sola un marito?
Pensiamo a una mamma che segue un figlio
con handicap o un figlio oncologico, che deve
magari essere ricoverata per un intervento
chirurgico o per una patologia non curabile a
domicilio, cosa puo e deve fare in questi casi
il medico di famiglia? Di sicuro deve per prima
cosa cercare in tutti i modi possibili di curare
a domicilio evitando il ricovero, poi se non &
possibile deve adoperarsi coniservizisanitarie
i servizisociali affinché il paziente possa essere
accudito nel migliore dei modi, permettendo al
caregiver di potersi curare in fretta ma soprat-
tutto in serenita, sapendo che nessuno viene
abbandonato in questo momento; anche qui
il medico di medicina generale deve essere il
primo punto di riferimento.

*kkkk

Il medico di medicina generale ¢ il punto di
riferimento del caregiver; ma non é di cer-
to un compito facile visti tutti gli aspetti che
devono essere affrontati e che la formazione
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universitaria non tratta. E allora importante
che ci sia pit formazione per i medici; € utile
attivare corsi specifici in cui vengono presen-
tate le problematichein cui ci si pud imbattere
quotidianamente, cosi da non doverimparare
sempre tutto sul campo, considerato il note-
vole aumento di persone con patologie cro-
niche od oncologiche seguite a domicilio e di
conseguenza il diffondersi sempre maggiore
del caregiving. | lunghi ricoveri ospedalieri
non esistono praticamente piu e il medico di
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9. IL FARMACISTA AL FIANCO DEL CAREGIVER

Paola Crosasso?, Stefano Costantino?, Marlene Saracino?, Sara Osella!

1SC Farmacia Ospedaliera - ASL Citta di Torino

1. INTRODUZIONE: LACOMUNICAZIONE
E IL COUNSELING DEL FARMACISTA

La comunicazione [1] & definita come ogni pro-
cesso che conduca allo scambio di messaggi,
attraverso un canale e secondo un codice, tra
un sistema (animale, uomo, etc.) e un altro del-
la stessa natura o di natura diversa.

La teoria della comunicazione [2] si fonda su
tre modelli che si integrano e completano a
vicenda: modello meccanico, modello siste-
mico e modello relazionale. Il primo consiste
del trasferimento di un’informazione da un
emittente ad un destinatario e privo di un fe-
edback, la risposta. Il modello sistematico
una comunicazione circolare, caratterizzato

dall’interazione tra piu soggetti che si attua
in un sistema definito dalla comprensione e
dal feedback. Infine, vi € il modello razionale
di una comunicazione non considerata come
semplice passaggio diinformazioni, ma diven-
ta un atto, un evento, un processo cognitivo.

La comunicazione avviene sempre su due piani,
quello del contenuto e quello della relazione, cosi
e possibile evidenziare tre livelli di linguaggio:
verbale, ovvero il contenuto; paraverbale, come
il tono o il timbro della voce; non verbale, come
la postura, ’'atteggiamento o la gestualita. La co-
municazione ha piu probabilita di essere efficace
quanto piuvie una connessione fraidiversi livelli.
Nella comunicazione &€ fondamentale saper ascol-
tare, ovvero essere concentrati sull’'interlocutore
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e sulle sue richieste. Solitamente si individuano
due momenti principali nello svolgimento della
relazione comunicativa: la parola e l'ascolto. Nella
parola e importante che chi parla possegga una
capacita linguistica atta a garantire un’adeguata
comunicazione del messaggio, invece nell’ascolto
bisogna esserein grado di uscire dalla sfera cultu-
rale e sociale di cuisi € parte e rendersi disponibili
alla comprensione del nostro interlocutore. Ecco
che l'ascolto diventa un momento fondamentale
per labuonariuscita della relazione/comunicazio-
ne. Un atto comunicativo ¢ efficace quando viene
compreso dal destinatario ed un comunicatore
efficace riesce a traferire messaggi in modo tale
che vengano recepiti in modo chiaro dall’interlo-
cutore. Talvolta € possibile che siabbia unascarsa
comprensione del messaggio questo perchénella
comunicazione sono coinvolte sia la parte razio-
nale che quella emotiva.

1.1. COSA E IL COUNSELING?

L'ideadibase € che se una personasitrovain dif-
ficolta la miglior cosa da fare pervenirlein aiuto
€ quella di metterla in condizione di compren-
dere appieno la suasituazione e di gestireil suo
problema prendendosi la piena responsabilita
dellesuescelte. La persona deve avere le risorse
[4] emotive, affettive e cognitive necessarie per
risolvereil suo problema. Il counselor hail com-
pito di permettere la riorganizzazione di que-
ste risorse, infatti alla base di un intervento di
counselling ottimale vi e l'insieme delle abilita,
atteggiamenti per aiutare la persona.

1.2. LATTIVITA DI COUNSELING
DEL FARMACISTA

Le attivita del farmacista vanno via via diver-
sificandosi ed ampliandosi. Il farmacista ha
dovuto interfacciarsi con le politiche di conte-

nimento della spesa farmaceutica ospedaliera
eterritoriale e con l’erogazione di nuovi servizi
assistenziali del SSN che fanno seguito all’in-
cremento dei bisogni di salute, dovute anche
all’invecchiamento della popolazione. In par-
ticolare, la figura del farmacista ospedaliero,
si inserisce in una realta nella quale deve ren-
dere disponibili prestazioni e informazioni per
assicurare interventi terapeutici efficaci, sicuri
ed economicamente sostenibili. Inoltre, con il
tempo ha acquisito nuove competenze: quel-
la logistica, quella tecnica e quella clinica. La
prima consiste nell’ acquisizione, gestione e di-
stribuzione dei medicinali e dispositivi medici.
La seconda nell’allestimento dei medicinali e
Cultima siinserisce nella gestione Clinica delle
Sperimentazioni e nella figura e del Farmacista
di Reparto. Proprioin quest’ultimo ambito l'at-
tivita del farmacista ospedaliero come esperto
delfarmaco, € improntata per 'ottimizzazione
dellaterapia del singolo paziente (pharmaceu-
tical care) bilanciando piu aspetti: gestione
delle risorse, aggiornamento professionale,
condivisione di conoscenze in merito all’'uso
e all’appropriatezza d’uso del medicinale.

Il counseling per il farmacista [5] consente di
integrare la consulenza, ossia l'intervento nel
quale vengono messe in gioco le competenze
specifiche di un professionista (educational
goal) con la relazione di aiuto ovvero, un pro-
cesso nel quale un soggetto attraverso l'of-
ferta di tempo, attenzione e rispetto, talvolta
col sostegno di specifiche metodologie, aiuta
un altro che € in difficolta a ritrovare risorse e
modi per condurre in modo produttivo la sua
esistenza (helping goal). L'apprendimento e
perfezionamento delle competenze dibase del
counseling permette di attuare interventinon
improvvisati dal punto di vista relazionale, ma
piuttosto ispirato a principi e strategie centrali
sui bisogni e sulle richieste dei singoli, nonché
sulle loro specifiche risorse e potenzialita.

In questo contesto siinserisce la riconciliazione
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della terapiafarmacologica, praticaimportan-
te per tutti gli operatori del servizio sanitario e
nel qualesiinserisce anche la figura del farma-
cista. Come definisce la Raccomandazione n.
17 del Ministero della Salute [6] sulla riconcilia-
zione della terapia farmacologica, gli erroriin
terapiariguardano tuttoil processo di gestione
del farmaco sia in ospedale che sul territorio.
Tali errori possono causare danni al paziente
conun prolungamento delricoveroin ospedale
o 'impiego di ulteriori risorse sanitarie e pos-
sono essere dovute da una comunicazione non
accurata tra professionisti, tra professionisti e
pazienti o familiari/caregiver. Tale fattore, ridu-
cel’aderenza allaterapiaed aumentail rischio
di inefficacia o tossicita terapeutica.

La riconciliazione della terapia farmacologica
€ un processo che permette dirilevare e cono-
scere la terapia farmacologica seguita assie-
me ad altre informazioni relative al paziente e
consente al medico prescrittore divalutarla ed
eventualmente modificarla. Infatti, 'OMS ha
identificato I’Aderenza alla terapia come uno
dei pilastri fondamentali per la prevenzione
della mortalita e per il contenimento dei costi
dei Sistemi Sanitari [7] e considera la Riconci-
liazione farmacologica una delle migliori stra-
tegie per garantire la qualita delle cure.

La comunicazione tra operatori sanitari e con
i pazienti e/o caregiver rappresenta un pun-
to centrale per la sicurezza e la qualita delle
cure alfine di evitare errori nell’assunzione dei
farmaci soprattutto quando la terapia deve
essere seguita per un lungo periodo a domici-
lio. Il Farmacista deve accertarsi dell’effettiva
comprensione del paziente e/o del caregiver
delle modifiche apportate al trattamento, per
esempio consigliando di porre attenzione alle
confezioni dei nuovi medicinali prescritti per
evitare assunzioni improprie.

La Distribuzione Diretta, introdotta con la Leg-
gen.405del 16 novembre 2001, consiste nell’e-
rogazione di medicinali o al primo ciclo di te-
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rapia peril periodo successivo alla dimissione
o necessari al trattamento dei pazientiin assi-
stenza domiciliare, residenziale e semiresiden-
ziale oppure medicinali cherichiedono un con-
trollo ricorrente del paziente. In quest’ultimo
caso l’erogazione avviene direttamente dalle
ASL o le Aziende Ospedaliere direttamente ai
pazienti per l'utilizzo al proprio domicilio. La
Distribuzione Diretta da l'opportunita al farma-
cista ospedaliero di avere un contatto diretto
con il paziente. Sovente dopo la dimissione,
al paziente e ai caregiver sorgono molti dubbi
in merito al trattamento prescritto, il passag-
gio in farmacia € una tappa importante dove
il paziente puo porre domande e cercare nel
farmacista un consulente pronto a dedicargli
deltempo. Nell’attivita di counseling il farma-
cista ha la possibilita di fornire tutte le infor-
mazioni necessarie a pazienti e caregiver per
il trattamento farmacologico prescritto. Tale
attivita e per il farmacista una grande oppor-
tunita per migliorare ’'aderenza alla terapia e
per realizzare la ricognizione e riconciliazione
terapeutica.

Quando parliamo di aderenza ai trattamenti
spesso ci riferiamo ad essa con il termine di
compliance. Lacomplianceviene definitacome
il livello di coincidenza del comportamento di
un soggetto con la prescrizione medica, ovve-
ro come il paziente esegue le prescrizioni del
medico curante [8][9]. Per contro conil termine
aderenza, invece si intende la partecipazione
del paziente alla scelta terapeutica. Diventano
cosiimportanti la valutazione dell’efficacia te-
rapeutica, le percezioni del paziente e del ca-
regiver ed il loro grado di soddisfazione [10].
L’aderenza implica un concetto di “prendere
insieme le decisioni”, diventa fondamentale
quando al paziente viene consigliata una te-
rapia farmacologica e in concomitanza devono
essere assunti nuovi stili di vita [11].

In questo contesto siinserisce la figura del far-
macista, che come esperto del farmaco, cono-
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sce tutte realta ad esso connesse e affiancando
le altre figure professionali preposte alla presa
in carico del paziente fornisce tutte le infor-
mazioni necessarie e corrette sui farmaci pre-
scritti, sui possibili effetti collaterali e su come
gestirli al meglio e sull’adozione di comporta-
menti salutari. Il farmacista formato sull’abilita
del counseling, attraverso 'ascolto e 'empatia
dei bisogni del paziente puo aiutarlo a cono-
scereitrattamentie a renderlo responsabile e
consapevole sui comportamenti da adottare.

1.3. LA COMUNICAZIONE
CON 1 PAZIENTI E CAREGIVER

[l farmacista puo essere unimportante punto di
riferimento per i caregiver, con un’attivita che
va a beneficio dei pazienti. | farmacisti, come
professionisti della salute, contribuiscono alla
costruzione del rapporto paziente-caregiver.
Molti caregiver non hanno alcuna formazione
in ambito sanitario e per questo la semplice
gestione dei farmaci puo essere difficile: devo-
no tenere conto delle prescrizioni farmacolo-
giche e delle annesse precauzioni salutistiche
da adottare. Il farmacista puo quindi offrire
un’assistenza ai caregiver al fine di aiutarli a
prendere decisioni consapevoli per migliorare
il benessere dei pazienti e 'laderenza alla tera-
pia farmacologica. Inoltre, la collaborazione
del farmacista con altre figure professionali
consente di formare un gruppo che permette
di creare una stretta cooperazione trai profes-
sionisti che sirapportano conil paziente, i suoi
familiari o i caregiver per fornire informazioni
chiare circa le condizioni di salute e le terapie
farmacologiche prescritte, con particolare rife-
rimento alle modalita di assunzione, alle inte-
razioni tra farmaci, agli effetti attesi ed avversi.
La comunicazione che il farmacista si accinge
ad affrontare puo risultare complessa. Infatti, il
paziente che sirecain farmacia pud essere un
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assistito abituale od occasionale, pud presen-
tare disturbi di entita lieve o grave, puo eviden-
ziare problematiche di natura sociosanitaria. E
infatti importante per il farmacista compren-
dere la situazione psico-sanitaria-sociale del
paziente, individuare i rischi per la salute e i
bisogni, per poter coinvolgere i servizi com-
petenti per la presa in carico delle necessita
riscontrate. Il farmacista, come gli altri pro-
fessionisti sanitari, deve avere una capacita
empatica, deve saper ascoltare e dialogare
con il paziente.

In conclusione, un’attenta e corretta comuni-
cazione permette di mettere in atto strategie
per migliorare ’Aderenza Terapeutica, come:
stabilire uno schema terapeutico che si adatta
alla routine del paziente, trovare sistemi che
aiutano alla memorizzazione dei tempi e delle
dosi dei farmaci. Un valido esempio ¢ rappre-
sentato dal diario di terapia, strumento che
puo essere utilizzato da pazienti e/o caregiver
per aiutare a gestire la terapia farmacologica
e favorendone la sua l'lappropriatezza.

2. UN ESEMPIO PRATICO:
PHARMACEUTICAL CARE NELLE CURE
ONCOLOGICHE E PALLIATIVE

Il ruolo del farmacista in un contesto di cure
oncologiche e palliative pud essere un ottimo
esempio pratico del cambiamento in atto nel-
la professione del farmacista e del progressivo
allargamento di quelle che erano considerate
le sue tradizionali prerogative. Cosa significa,
oggi, essere un farmacista? Se tradizionalmente
ilfarmacista € sempre stato visto come esperto
delfarmaco, soprattutto nelle fasi di produzione
e di distribuzione, questo ruolo si sta oggi inte-
grando con quello di professionista al servizio
della salute globale del paziente. Questo cam-
biamento coinvolge sia lafarmacia di comunita,
conilmodello dellafarmacia deiservizieil ruolo
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di presidio delle cure primarie a cui pazienti e
caregiver possono accedere con facilita, che
la farmacia ospedaliera, in cui anche in Italia
si vanno sempre piu riscoprendo i concetti di
farmacia clinica e di pharmaceutical care [12],
ovvero diuna visione del farmacista centrata sul
paziente piuttosto che sul farmaco, gia consoli-
dati da tempo in ambito internazionale.

Di seguito verranno quindi descritte le poten-
zialita della figura professionale del farmacista
in questo particolare ambito terapeutico, con
alcuni esempi pratici dei contesti quotidiani in
cui avviene l'interazione tra farmacista, clinico,
paziente e caregiver; successivamente verran-
no analizzate la situazione in ltalia rispetto alle
esperienze internazionali e le prospettive future.
Secondo lo Statuto dell’Associazione Europea
per le Cure Palliative “Le cure palliative consi-
stono nell’assistenza attiva e totale dei pazien-
ti terminali quando la malattia non risponde
piu alle terapie ed il controllo del dolore, dei
sintomi, degli aspetti emotivi e spirituali e dei
problemi sociali diventa predominante (...)
hanno carattere interdisciplinare e coinvol-
gono il paziente, la sua famiglia e la comunita
in generale. In questo senso la cura palliativa
e un richiamo al piti antico e basilare concetto
di cura: provvedere alle necessita ed esigenze
dei pazienti in qualsiasi luogo si trovino o ab-
biano scelto per essere curati, al domicilio od
in ambito ospedaliero”.

Figura 8. Continuum tra terapia curativa
e palliativa [13]
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In una concezione moderna, quindi, il farma-
cista € uno degli attori della continuita tera-
peutica in cui dalla terapia curativa si passa
gradualmente alla terapia palliativa fino a che
quest’ultima diventa predominante (Figura 8),
ed é coinvolto in tutte le fasi di questo percor-
so, in costanteinterazione conil paziente, il ca-
regiver e tutte le figure professionali coinvolte.

Le linee guida dell’American Society of Heal-
th-System Pharmacists [14] provano a tracciare
un quadro d’insieme dei ruoli che pudricoprire
ilfarmacista all’interno di questa continuita te-
rapeutica e delle relative competenze e abilita
richieste. Rapportando queste indicazioni con
larealtaitaliana e possibile individuare tre prin-
cipali ambiti di intervento: il rapporto diretto
conil paziente eil caregiver, in cuiil farmacista
svolge attivita di counseling relativamente alla
terapia e agli eventuali problemi ad essa cor-
relati; il rapporto con le altre figure sanitarie,
in cuiil farmacista partecipa all’ottimizzazione
della terapia e facilita la comunicazione tra cli-
nici, pazienti e caregiver, eil ruolo logistico-am-
ministrativo, in cui si preoccupa di rendere fa-
cilmente disponibili farmaci, dispositivi e altro
materiale sanitario agli utilizzatori.

2.1. RAPPORTO DIRETTO
CON IL PAZIENTE-CAREGIVER

Il farmacista € comunemente percepito come
una tra le figure sanitarie piu “vicine”, a cui e
facile accedere per richiedere consigli e infor-
mazioni in ambito sanitario. Il momento della
dispensazione dei medicinali (ruolo tradiziona-
le del farmacista) puo diventare un momento
di pharmaceutical care (nuova concezione), in
cuiilfarmacista si “prende cura” del paziente e
di chi lo accompagna nel suo percorso.

In questo frangente il farmacista e il paziente/
caregiver possono ad esempio:
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« Dedicare tempo a chiarire dubbiesplicitied im-
pliciti sulle terapie, specialmente se di nuova
introduzione. Tali quesiti possono essere sia
avere un carattere molto pratico “Va preso a
stomaco pieno? Come fa se non riesce a fare
colazione?”, sia avere un risvolto piu esisten-
ziale “Mi fara guarire? Per quanto tempo lo
dovro prendere?”, cherivelano la necessita di
confrontarsi sulle aspettative e le paure del-
la malattia. In entrambi i casi il farmacista,
compatibilmente con i tempi di erogazione
del servizio, deve essere in grado di fornire
risposte chiare e comprensibili, che sappiano
unire la necessita di fornire informazioni ba-
sate sull’evidenza scientifica con I’attenzione
al particolare momento umano che le perso-
ne coinvolte dalla malattia stanno vivendo. E
evidente che questo richiede unaformazione
adeguata, non solo dal punto di vista stretta-
mente medico-scientifico.

Verificare insieme l'aderenza alla terapia. Se
cisiserve abitualmente nella stessa farmacia
difiducia, oppure nel caso di terapie erogate
dallafarmacia ospedalieradel centro prescrit-
tore o da un servizio di assistenza domiciliare,
il farmacista ha la possibilita di monitorare
la quantita di farmaco ritirata nel tempo, ri-
levando eventuali discrepanze dovute all’as-
sunzione errata o incostante del farmaco.
Questo tipo di osservazione pud consentire
di avvisare tempestivamente il paziente o il
medico, prevendendo problemi di tossicita o
inefficacia delle terapie. Allo stesso modo il
farmacista puo rilevare ad esempio un con-
sumo eccessivamente frequente di farmaci
per il dolore episodico intenso, suggerendo
al paziente di valutare con il suo medico un
incremento della terapia analgesica basale.
Questo tipo di monitoraggio puoinfine essere
utile perevidenziare latendenza ad accumu-
lare un eccesso di “scorte” di farmaci a domi-
cilio, che possono diventare fonte di errori e
confondimenti: in questo caso ¢ utile che il
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farmacista rassicuriil paziente sulla costante
disponibilita dei farmaci, incoraggiandolo ad
approvvigionarsi solo nelle quantita effettiva-
mente necessarie.

« Verificare la presenza di sintomi riconducibili
a effetti indesiderati. La terapia oncologica e
di supporto € un caso particolare di polifar-
macoterapia, in cui spesso vengono prescritti
farmaci per contrastare gli effetti indesiderati
di altri farmaci. Ne sono un esempio gli anti-
nausea anti-5HT3, prescritti per contrastare
la nausea indotta da chemioterapici, che a
loro volto possono provocare stipsi, che pud
sommarsi alla stipsi indotta da oppioidi e
richiedere a sua volta l'uso di lassativi. L'in-
tervento del farmacista puo essere utile per
addestrare il paziente ariconoscere effettiin-
desiderati delle terapie che sta assumendo,
in un’ottica di empowerment, dando altresi
indicazioni su come limitare tali effetti e su
guando € necessario contattareil prescrittore
e considerare 'interruzione dell’assunzione.

« Avere una visione d’insieme delle terapie uti-
lizzate, comprese eventuali comorbidita, inte-
gratori e medicine alternative. 1l farmacista,
grazie al suo ruolo di prossimita, e in grado di
avere unavisione d’insieme della terapia del
paziente, compresi i prodotti che assume di
propria iniziativa o su consiglio dei famigliari
e che potrebbero dare interazioni conil resto
delle cure, identificando altresi le potenziali
interazionifarmaco-cibo. Questa visione d’in-
sieme, oltre a costituire la base del processo
diricognizione ericonciliazione delle terapie
di cui si parlera piu avanti, € essenziale nel
favorire il processo di empowerment di pa-
ziente e caregiver: dedicareil giusto tempo a
spiegare la funzione di ogni singolo prodotto
all’interno della terapia complessiva favori-
sce infatti il passaggio da un ruolo passivo,
in cui il paziente “subisce” I'assunzione del
farmaco, ad unasituazione di maggiore con-
sapevolezza, che rimette al paziente al centro
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rendendolo partecipe delle decisioni cliniche
insieme a tutte le figure coinvolte nell’assi-
stenza. Nel paziente oncologico, in partico-
lare, questo processo risulta avere un effetto
positivo anche sul controllo della sintomato-
logia dolorosa [15].

Informarsi sul corretto smaltimento dei far-
maciinutilizzati. In seguito alla sospensione
o alla variazione di determinate terapie, i
pazienti oncologici e i loro famigliari posso-
no ritrovarsi a dover gestire residui inutiliz-
zati di farmaci ad alto rischio. Il farmacista
dovrebbe quindiinformare preventivamen-
te i soggetti coinvolti delle procedure pre-
viste in questi casi (restituzione in farmacia
o smaltimento sicuro), ed eventualmente
metterli in contatto con reti che si occupano
diritirare e rimetterein circolazione i farma-
ciintegri e ancora utilizzabili (es. Fondazio-
ne Banco Farmaceutico): anche 'idea che
cio che non é piu utile per sé o per i propri
cari potra esserlo per altri puo essere per
alcuni fonte disollievo. Pud inoltre capitare
cheifamigliarisirivolgano al farmacista per
questo tipo di indicazioni dopo il decesso
di un paziente, soprattutto se durante la
malattia si era instaurato un rapporto di
fiducia: in questo caso ovviamente, oltre a
fornire indicazioni pratiche, € importante
ricordare che in una visione integrata delle
cure palliative (Figura 8) il ruolo del profes-
sionista sanitario non si esaurisce con la fine
dellavita, e saper cogliere queste piccole oc-
casioni per dimostrare la propria vicinanza
alle persone coinvolte.

Fornire contatti utili. Il farmacista, insieme agli
altri professionisti sanitari, puo diventare un
punto di riferimento per la corretta gestione
della terapia a domicilio: a questo proposito &
utile fornire al paziente/caregiver le informa-
zioni su come contattare lafarmaciain caso di
necessita (orari, contatti, FAQ), contribuendo
cosi ad una efficace presa in carico.
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2.2. RUOLO NEL GRUPPO CLINICO
MULTIDISCIPLINARE

Le linee di indirizzo “Riconciliazione della te-
rapia farmacologica sul territorio durante le
transizionidicura” [16], pubblicate nel 2018 dal
Ministero della salute in collaborazione con le
regioni Veneto ed Emilia Romagna, approfondi-
scono i concetti generali della Raccomandazio-
ne Ministeriale n. 17 sulla riconciliazione della
terapia[6] in alcuni contesti di cure considerati
particolarmente critici, tra cui viene identificato
il paziente onco-ematologico dimesso o rico-
verato in struttura ospedaliera. Il percorso di
tali pazienti presenta numerosi punti critici
dal punto divista della continuita terapeutica:

« diversita di contesti assistenziali: (ricovero
ordinario, day hospital, regime ambulatoria-
le, cure domiciliari, residenze assistenziali,
hospice);

« Frequenti transizioni di cura (es. tra diverse
linee diterapia curativa, o tra terapia curativa
e terapia palliativa);

« Pluralita e multidisciplinarieta dei professio-
nisti coinvolti;

« Uso di farmaci altamente specialistici o spe-
rimentali, margini terapeutici ristretti, cicli di
trattamento con posologia complessa.

In questo contesto le linee guida ministeriali
sottolineano il ruolo del farmacista come at-
toreimportante del processo diricognizione e
riconciliazione della terapia, raccomandando
che questa venga effettuata ad ogni ciclo di
terapia e suggerendo alcuni strumenti pratici
come le schede diricognizione/riconciliazione.
Lariconciliazione terapeutica peraltro, in un’ot-
tica moderna, non si limita al semplice con-
fronto della lista dei medicinali assunti prima
e dopo l'ospedalizzazione, ma pud diventare
occasione di svolgere un processo di medica-
tion review ottimizzando la terapia in funzione
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degli esiti clinici auspicati, con il coinvolgimento
attivo di paziente e caregiver. Numerosi studi
internazionali mostrano comeil farmacista puo
intervenire in questo processo a livello sia ospe-
daliero [17] che territoriale [18], e posto che, in
accordo con la legislazioneitaliana, la decisione
finale sulla prosecuzione o interruzione di un
determinato trattamento spetta in ogni caso
al medico, vi sono numerosi passaggi in cui il
farmacista puo intervenire, come ad esempio:

« Eseguire la ricognizione della terapia. Il farma-
cista puo effettuare in prima persona la rico-
gnizione della terapia, interrogando pazienti
e caregiver sulle cure in corso e i sintomi pre-
senti ed incoraggiandoli a adottare strumenti
come lo schema personale dei medicinali as-
sunti, da portare sempre con sé per facilita-
re le transizioni di cura. La ricognizione puo
anche essere svolta con l'aiuto di strumenti
informatici utili a mantenere una memoria
storica delle terapie assunte e a identificare
le potenziali interazioni, controindicazione e
inappropriatezze, preferibilmente integrati
ed uniformi tra tutti i setting assistenziali.
Facilitare la comunicazione tra i soggetti
coinvolti. Il farmacista puo essere un punto
di collegamento tra ospedale e territorio, as-
sicurandosi che almomento della dimissione
da un setting ad elevata intensita il paziente
eil caregiver abbiano ben compreso le infor-
mazioni utili per la prosecuzione a domicilio
delle terapie, e contattando il prescrittore
qualora emergano problemidiinterpretazio-
ne o discrepanze tra prescrizioni ricevute nei
diversi setting. Puo inoltre assicurarsi che in
tutti documenti clinici venga usata una termi-
nologia chiara, uniforme e non equivocabile,
utilizzando ad esempio sempre il nome del
principio attivo invece dei diversi marchi e
indicando sempre il dosaggio, la posologia
e la forma farmaceutica e la durata di tratta-
mento di ogni medicinale prescritto.
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« Favorire strategie di de-prescrizione. Nel proces-
so di revisione della terapia il farmacista puo
contribuire ad individuare i farmaci non piu
utili, o per cui i rischi superano i benefici, e a
suggerirne al medico la de-prescrizione [19]. Per
vari motivi, infatti, pud capitare che un paziente
oncologico continuiad assumere un farmacoin
assenzadiunarealeindicazione: un antibiotico
cheviene proseguito pit a lungo del dovuto per
un errore nel passaggio di consegne, una stati-
na introdotta da un altro specialista e che con-
tinua ad essere assunta nonostante unaridotta
aspettativa di vita, un inibitore di pompa pro-
tonica introdotto in associazione ad un FANS
che non viene sospeso al termine della terapia
antiinfiammatoria. Linterruzione dei farmaci
superflui pud ridurre i rischi di interazione e di
errore semplificando lo schema terapeutico a
paziente e caregiver. Anche in questo caso, &
importante che tali decisioni non siano “calate
dall’alto” ma spiegate e condivise con paziente
e caregiver, rendendoli in grado di riconoscere
i rischi e benefici connessi alle terapie in corso.
Suggerire formulazioni alternative o persona-
lizzate. Il coinvolgimento del farmacista nella
medication review del malato oncologico puo
aiutare ad individuare le forme farmaceutiche
poco adatte a casi particolari (es. compresse ga-
stroresistentiin pazienti disfagici, o compresse
arilascio prolungato in pazienti sottopostiare-
sezioneintestinale) e a verificare la disponibilita
dialternative. E inoltre possibile la preparazio-
ne galenica di terapie e dosaggi personalizzati,
ampiamente utilizzata in terapia palliativa.

2.3. RUOLO LOGISTICO
E AMMINISTRATIVO

La fornitura di farmaci e altro materiale sa-
nitario per i pazienti in terapia oncologica e
palliativa avviene in maniera disomogenea su
tutto il territorio nazionale e spesso anche a



REIPI

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

‘;9 A z'o

£ ADn%

ARociazione Iiliana i Oncologia Medica

.

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE Il - Cio che il caregiver deve conoscere

livello delle singole ASL, secondo procedure
diverse in base alla zona di residenza del pa-
ziente; cio comporta un diverso accesso alle
cure e notevoli disagi al paziente ed al care-
giver. Il farmacista, la cui professione é tra-
dizionalmente vocata a rendere disponibile
il medicinale giusto, per il paziente giusto, al
momento giusto, ha evidentemente un ruolo
di primariaimportanza in questo ambito. Tale
responsabilita si esplica su due livelli: proget-
tare percorsi di approvvigionamento semplici
ed accessibili, per chi lavora su un piano ge-
stionale e organizzativo, ed essere il punto di
collegamento tra l'organizzazione logistica e
i destinatari del servizio per chi lavora piu a
contatto coniil pubblico.

In questo senso, il farmacista deve essere in gra-
dodirispondere efficacemente a necessita come:

« Fare chiarezza sui regimi di fornitura di medicina-
liedispositivi. La dispensazione di medicinali a
carico del SSN, in Italia, avviene tramite diversi
canaliaseconda della classificazione regolato-
ria dei farmaci e talvolta anche dell’indicazione
terapeutica per cui sono utilizzati: distribuzione
convenzionata, distribuzione per conto (DPC),
distribuzione diretta da parte dell’ASL, distri-
buzione da parte del centro prescrittore. Anche
per quanto riguarda dispositivi e altro materiale
sanitario la situazione € estremamente variega-
ta. La complessita normativa in quest’ambito
fa si che spesso gli stessi professionisti sanita-
ri abbiano difficolta ad indirizzare il paziente
verso il canale corretto; pazienti e caregiver
gia in condizioni di fragilita rischiano quindi di
essere rimbalzati da un canale all’altro senza
indicazioni chiare, ritardando addiritturain al-
cuni casi l'avvio delle terapie. Il farmacista, in
qualunque ambito lavori, deve essere in grado
di dare risposte chiare ed esaustive a pazienti
e professionisti sanitari riguardo alle modalita
di prescrizione ed erogazione dei medicinali,
contattando personalmente i professionisti e i
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servizi coinvolti nei casi dubbi, ed evitando di
inviare “allo sbaraglio” pazienti e caregiver.

« Garantire una gestione adeguata delle terapie
off-label. La complessita dei pazienti oncologi-
ci e in terapia palliativa fa si che spesso siano
prescritti farmaci off-label, utilizzati cioe al di
fuori delle indicazioni registrate nell’autoriz-
zazione all’immissione in commercio del me-
dicinale, per indicazione terapeutica, posolo-
gia, durata, eta o via disomministrazione. Tale
utilizzo pud avvenire nell’lambito della Legge
648/96, che prevede elenchidifarmacidicuié
autorizzato a livello nazionale l'uso a carico del
SSN perindicazioni diverse da quelle registra-
te, sulla base di un uso consolidato e di eviden-
zedisicurezza ed efficacia, oppure nell’'ambito
di protocolli delle singole ASL e ASO, sotto la
responsabilita dei singoli prescrittori. Sono
inoltre possibili le situazioni borderline e gli
usi off-label “inconsapevoli”, sulla base di
abitudini prescrittive consolidate nei singoli
centri che perod non compaiono nelle schede
tecniche dei farmaci, non sono ammessi alla
rimborsabilita SSN e potrebbero non essere
stati esaminati dalle competenti commissioni
aziendali (es. ketoralac nel dolore oncologico).
Un esempio particolarmente rilevante per il
paziente oncologico e quello delle eparine a
basso peso molecolare (EBPM). Questi me-
dicinali rientrano infatti nella Legge 648/96
per quanto riguarda la profilassi del trombo-
embolismo venoso dei pazienti oncologici ad
alto rischio, masiritrovano in unasituazione
borderline per quanto riguardail trattamento
della medesima patologia, in quanto vengo-
no spesso somministrare per durate molto
maggiori di quelle utilizzate negli studi regi-
strativi. Le stesse EBPM sono infine utilizza-
te come off-label “puro” nella scoagulazione
di pazienti oncologici affetti da fibrillazione
atriale per cuinon siritiene opportuno avvia-
re una terapia anticoagulante orale.

La complessita clinica, etica e normativa di
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questi argomenti & tale da generare spesso
confusione anche tra i professionisti del set-
tore; a maggior ragione puo essere difficile
orientarsi in questo tipo di problematica per
pazienti e caregiver. Il loro coinvolgimento &
tuttavia indispensabile, sia perché la scelta
di un trattamento off-label pud impattare sul
regime di dispensazione e sulla rimborsabili-
ta dei medicinali, sia perché al paziente é ri-
chiesta unasorta di compartecipazione a tali
scelte cliniche tramite la firma del consenso
informato. Il farmacista puo quindi rappre-
sentare sia un punto di collegamento tra le
varie figure cliniche coinvolte nella gestione
delle terapie off-label (es. oncologi, emato-
logi e cardiologi nel caso delle EBPM) sia un
“mediatore” in grado di spiegare in modo
chiaro e comprensibile a pazienti e caregi-
ver il razionale di queste terapie e le relative
modalita di approvvigionamento.

Ridurre la spesa a carico del paziente. Le spese
connesse all’assistenza sanitaria di un malato
oncologico possono essere particolarmente gra-
vose, in particolare per un nucleo famigliare in
condizione di fragilita. Il farmacista puo essere
d’aiuto nelridurre la spesa a carico del paziente,
suggerendo ad esempio l'utilizzo di medicinali
equivalenti einformando e supportando pazien-
ti e caregiver nelle praticherelative alla fornitura
dimateriale sanitario a carico del SSN (dispositi-
vi, materiali da medicazione, nutrizione).
Ricercare soluzioni a problemi di carenza di
farmaci. La carenza di farmaci a seguito di
criticita a livello produttivo o distributivo e un
problema di crescente rilevanza, che colpisce
spesso farmaci indispensabili e di largo im-
piegosiain ospedale che sulterritorio. Questa
eventualita puo essere fonte di grande preoc-
cupazionein pazienti e caregiver, che sivedo-
no costretti a faticose e affannose ricerche del
farmaco carente. Anche in questo contesto
il farmacista coinvolto, in qualunque ambi-
to lavori, deve essere al loro fianco con un
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atteggiamento non delegante, prendendosi
carico del problema in prima persona. Una
volta verificata 'effettiva insostituibilita del
medicinale e la reale situazione di carenza, il
farmacista potra occuparsi personalmente di
verificare la disponibilita di canali alternati-
vi di approvvigionamento (ordini diretti alla
ditta produttrice, autorizzazione all'importa-
zione dall’estero per le strutture sanitarie), o
di contattare il prescrittore affinché si valuti
la possibilita di un trattamento alternativo.

Integrare efficacemente la gestione di farmaci
edispositivi nei percorsi di assistenza domicilia-
re. In Italia 'assistenza domiciliare ai pazienti
che necessitano di cure palliative é parte dei
Livelli Essenziali di Assistenza, in applicazione
della Legge Legge 38/2010 sul diritto alle cure
palliative. | servizi di assistenza comprendono
generalmente la fornitura a domicilio difarma-
ci edispositivi, ma il farmacista ha di solito un
ruolo marginale, limitandosi ad esempio alla
fornitura dei farmaci da parte dei magazzini
delle farmacie ospedaliere. Numerosi esempi
a livello internazionale mostrano invece 'u-
tilita di un suo coinvolgimento diretto come
parte del gruppo multidisciplinare di medici,
infermieri e psicologi che erogaiil servizio [20]
[21]. Per questo motivo si ritiene utile avviare
anchein Italia progetti pilota di questo genere.

3. LASITUAZIONE IN ITALIA

E LE PROSPETTIVE FUTURE

I luoghifisici di contatto tra farmacista, pazien-

te oncologico e caregiverin cui possono essere

attivati i percorsi di pharmaceutical care visti
nei paragrafi precedente sono, nell’esperienza
italiana, le farmacie ospedaliere e le farmacie
di comunita. Questi due contesti presentano

specificita e punti di forza differenti, ma sono
entrambe coinvolte nel processo di cambia-

mento della professione e dell’intero servizio
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sanitario verso modelli organizzativi che met-
tano al primo posto la centralita del paziente.
Non é invece attualmente diffuso il coinvolgi-
mento diretto del farmacista nei percorsi di
assistenza domiciliare, che potrebbe tuttavia
essere implementato con specifici progetti.
Allargando lo sguardo a contesti internazionali
dove la figura del farmacista clinico & maggior-
mente diffusa, in particolare nel contesto anglo-
sassone, ¢ utile osservare come il suo coinvolgi-
mento diretto nei gruppi multidisciplinari dicure
palliative sia apprezzato dagli altri professionisti
sanitari e dai pazienti?? e contribuisca a miglio-
rare esiti clinici come il controllo del dolore [20]
tramite 'uso appropriato degli analgesici

3.1. LAFARMACIA OSPEDALIERA

Uno dei principali punti di forza della farmacia
ospedaliera ¢ la vicinanza con il mondo clinico.
Il farmacista ospedaliero ha la possibilita di es-
sere direttamente coinvolto nei gruppi multidi-
sciplinari che mettono a punto i protocolli tera-
peutici e prendono in carico i singoli pazienti,
oltre che diintervenire nei processi di revisione
della terapia avendo accesso alla storia clini-
ca del paziente con strumenti come la cartella
clinica informatizzata. La figura del farmacista
clinico direparto, tuttavia, non é diffusa su tutto
il territorio nazionale ma ¢ legata solamente a
progetti di singoli centri, mentre l'interazione
con il paziente e il caregiver avviene per lo piu
nei contesti legati alla dispensazione di farmaci,
come ladistribuzione diretta e ladispensazione
del primo ciclo di terapia in dimissione.

Le terapie oncologiche orali, in particolare se
innovative, sono solitamente dispensate di-
rettamente presso il centro prescrittore, e ad
esse si possono affiancare le terapie ancillari e
il primo ciclo dei farmaci prescritti durante le
visite oiricoveri. Anche le prescrizioni off-label
sulla base di protocolli aziendali e quelle ricon-
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ducibili alla Legge 648/96, particolarmente fre-
quentiin questo campo, sono dispensateinun
contesto difarmacia ospedaliera. Dalmomento
che le terapie oncologiche orali o parenterali
sono organizzate per cicliin regime di Day-Ho-
spital o visita ambulatoriale, con rivalutazione
del paziente ad ogni ciclo, anche la ricognizione
e riconciliazione della terapia farmacologica
dovrebbe seguire il medesimo andamento.

Il farmacista ospedaliero ha quindi la possibili-
ta di rivedere il paziente/caregiver ad ogni ciclo
di terapia in occasione della dispensazione dei
farmaci correlati, qualora non siano invece stati
implementati progetti che prevedono la presen-
zadelfarmacista direttamente in reparto/ambu-
latorio. L'attivita di pharmaceutical care svoltain
questo contesto pud essere occasionale e legata
alla specifica necessita di un singolo paziente (ri-
chiestadi chiarimenti su una nuova prescrizione
o su un effetto collaterale, riscontro di un pro-
blema di aderenza alla terapia sulla base dello
storico delle dispensazioni) oppure piu struttu-
rata qualora l'ospedale abbia previsto dei tempi
dedicatiin cui il farmacista, ad esempio, esegue
personalmente la ricognizione della terapia.

Uno dei punti di debolezza relativamente a
questo modello di pharmaceutical care e l'im-
possibilita diseguireil paziente e a supportare
il caregiver anche nella fase in cui la terapia
curativa lascia spazio alla terapia palliativa
domiciliare, dal momento che il paziente non
accede piu all’ospedale per i cicli di terapia e
le visite periodiche eil farmacista non e solita-
mente coinvolto in prima persona nei percor-
si di assistenza domiciliare. Si ritiene quindi
auspicabile una maggiore integrazione della
figura del farmacista anche in questo contesto.

3.2. LA FARMACIA DI COMUNITA

La farmacia di comunita, in Italia, costituisce
per molti cittadini il presidio sanitario di prima
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istanza, e hatraisuoifondamentali puntidiforza
la diffusione capillare sul territorio, anche nel-
le zone rurali. Da diversi anni le associazioni di
categoria propongono il modello della “farma-
cia dei servizi”, in cui la farmacia da semplice
luogo della dispensazione di medicinali e altri
prodotti medicali punta a diventare un centro
polifunzionale, a cuii cittadini possano accedere
facilmente per usufruire divari servizi legati alla
salute | servizi potenzialmente offerti spaziano
dalla diagnostica (es. analisi di prima istanza,
holter pressorio, INR...), alla prenotazione di vi-
site ed esami, alle campagne di screening come
laricerca del sangue occulto nelle feci, alle pre-
stazioni professionali di altre figure sanitarie
come psicologi e infermieri.

Nelle linee guida della farmacia dei servizi trova-
nospazio anche attivita legate alla pharmaceuti-
cal care, come il monitoraggio dell’aderenzaalla
terapia e il supporto ai processi di ricognizione
e riconciliazione. E inoltre possibile la parteci-
pazione ai servizi di Assistenza Domiciliare Inte-
grata sebbene, anche in questo caso, la parte-
cipazione si limiti solitamente alla fornitura di
farmaci e altri beni sanitari pit che al coinvol-
gimento diretto del farmacista nel gruppo mul-
tidisciplinare che prende in carico il paziente.
Nel contesto della farmacia di comunita la rico-
gnizione ericonciliazione delle terapie oncologi-
che e palliative é reso piu difficile dalla minore
interazione conimedici specialisti e dal ridotto
accesso alladocumentazione clinica del pazien-
te. La pharmaceutical care si attua quindi pre-
valentemente in modo occasionale, in seguito a
richieste di informazioni o di supporto da parte
di pazienti e caregiver facilitate dalla prossimita
della farmacia di comunita, mentre alcuni pro-
getti piu strutturati riguardano il monitoraggio
della terapia di patologie croniche gestite dai
Medici di Medicina Generale. E tuttavia in cor-
so anche un progetto relativo al monitoraggio
della terapia assunta al domicilio da paziente
oncologici dell’Istituto Tumori della Romagna.
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Un altro importante aspetto critico dei progetti
di pharmaceutical care gestiti nelle farmacie di
comunita é la questione dellaremunerazione,
dal momento che la farmacia di comunita non
e un presidio del SSN bensi un esercizio com-
merciale convenzionato con esso. Per svolgere
queste attivita su larga scala € quindi neces-
sario fissare dei criteri relativamente alla loro
remunerazione, ad esempio sulla base delle
risorse potenzialmente risparmiate dal SSN,
fattore non facile da calcolare.

3.3. UNA NUOVA PROPOSTA:
IL FARMACISTA CLINICO TERRITORIALE
PER LE CURE PALLIATIVE

Vista la frequente situazione di disomogeneita
nelle procedure di attivazione ed erogazione
dei servizi di fornitura di farmaci e dispositivi al
domicilio per i pazienti in palliazione, si ritiene
opportuno cheiservizi di assistenza domiciliare
integrata (ADI), le farmacie e le reti oncologiche
cooperino sempre pit secondo unalinea comu-
ne. Una proposta concreta per superare tali cri-
ticita potrebbe essere l'attivazione diun servizio
unificato dedicato allo stoccaggio, alla prepara-
zione e al ritiro del kit completo di tutti i farmaci
e i materiali necessari per i pazienti seguiti dai
servizi ADI. Il ritiro potrebbe essere effettuato da
parte del caregiver oppure consegnato attraver-
soilsupporto diassociazioni divolontariato nel
caso di pazienti particolarmente fragili.

Per attuare al meglio questi progetti, sara ne-
cessarioistituire lafigura del farmacista clinico
territoriale per le cure palliative. Il farmacista
si dedichera alla valutazione e al monitorag-
gio delle richieste, al supporto e al controllo
della preparazione delle singole forniture, alla
supervisione dell’intero processo e all’assicu-
razione di qualita e continuita delle procedure.
Inoltre, il farmacista curera il corretto approv-
vigionamento, stoccaggio e conservazione dei
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farmaci da gestire e si occupera di monitorare
'appropriatezza prescrittiva e l'aderenza tera-
peutica nel rispetto delle normative vigenti, fa-
cendo particolare attenzione all’'uso di farmaci
off-label. Sara infine la figura professionale di
riferimento peril caregiveristruendolo sul cor-
retto uso, conservazione e approvvigionamen-
to dei presidi e farmaci, e fungera da tramite
trail clinico prescrittore eil caregiver stesso. La
stretta collaborazione tra il farmacista clinico
ed il medico palliativista potra permettere una
migliore gestione del paziente anche in termini
dioutcome [20] oltre che 'ottimizzazione delle
risorse economiche disponibili.

Dopo una prima fase come progetto pilota, da
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10. IL CAREGIVER DEI PAZIENTI CON TUMORI RARI

Alessandro Comandone’?, Antonella Boglione'?, Tiziana Comandone®
1SC Oncologia ASL citta di Torino Ospedale San Giovanni Bosco e Maria Vittoria

2Gruppo Italiano Tumori Rari

* Farmacista Scuola di specialita in Farmacia ospedaliera Universita di Torino

Questo breve capitolo affronta un argomento
di nicchia: 'assistenza e la cura del Malato af-
fetto da tumori rari.

La funzione di assistenza, di cura, di accompa-
gnamento del Caregiver a fianco di un Paziente
con tumore a bassa incidenza non si differen-
zia di molto da quello adottato nei tumori piu
frequenti, ma cambia sensibilmente l'atteggia-
mento psicologico perimotivi che andremo ad
analizzare. In pratica la manifestazione di un
tumore raro espone maggiormente il Malato
e il Caregiver alla solitudine e alla difficolta di
operare delle scelte fondamentali per la cura
della malattia.

CHE COS’E INNANZITUTTO
UN TUMORE RARO?

Per definizione & una neoplasia a bassa inci-
denza (= casi nuovi per anno), ma nel corso
degli anni la definizione epidemiologica &
cambiata.

Si é passati infatti da un’incidenza di 2-3 casi
per 100000 abitanti/anno difine anni ‘90 all’at-
tuale, approvata dalla Commissione Europea
di 6 casi /100000/anno [1].

| tumori rari sono da distinguere dalle Malat-
tie Rare che sono patologie su base frequen-
temente genetica e si computano sulla preva-
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lenza annua, essendo malattie croniche quasi
sempre non letali.

Siriconoscono circa 6000 malattie rare che sono
molto specifiche ma anche molto eterogenee.
Circa il 75% si manifestano nel bambino [2].

| TRvengono ulteriormente distintiin un sotto-
capitolo dei tumori estremamente rari o ecce-
zionali conincidenza <2 casi /100000/anno [1].
La classificazione del 2017 [3] identifica 194
tumori rari, ma con un distinguo ben preciso.
Vi sono infatti tumori rari come entita clini-
che distinte come i sarcomi dei tessuti molli e
dell’osso, i tumori neuroendocrini,il timoma, il
mesotelioma) ed entita rare di tumori frequenti
come ad esempio il carcinoma a piccole cellu-
le della prostata, il carcinoma squamoso del
colon, il tumore adenoideo cistico della mam-
mella. Le prime forme necessitano di una clas-
sificazione e di un’organizzazione a sé stante.
Le altre possono essere trattate da gruppi mul-
tidisciplinari che siinteressino delle patologie
d’organo, senza necessita di specializzazioni
particolari. In altri termini, i sarcomi dei tessuti
molli richiedono un gruppo multidisciplinare
e dei percorsi specifici, mentre il microcitoma
polmonare, istotipo ormai raro nel capitolo dei
tumori polmonari, non richiedera una unita
specifica perla diagnosi e la cura, mail Malato
sara trattato dal gruppo pluridisciplinare per
le neoplasie toraciche.

Pertanto quando si parla di tumori rari si in-
tende quasi esclusivamente il primo tipo di
neoplasie che richiedono una organizzazione
ad hoc.

Nella classificazione ormai accettata dalla
Commissione Europa si distinguono i tumori
rari solidi dell’adulto, i tumori rari ematologi-
ci (leucemie, linfomi e mielomi) e i tumori rari
pediatrici [4].

Aggregati tutti insieme i tumori rari costitui-
scono non solo un problema clinico ma anche
epidemiologico: infatti mettendo insieme tutte
le neoplasie con incidenza < 6 casi /100000/
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annoin Europasiraggiungono i 65000 casi an-
nui che rappresentano il 20% dei tumori [1-4].
I tumori rari hanno prognosi molto diverse:
Si passa infatti dai tumori del testicolo con
92% di sopravvivenza a 5 anni, ai sarcomi dei
tessuti molli con 55% di sopravviventi e infine
i tumori delle vie biliari e il mesotelioma con
sopravvivenze del 3-5%.

| tumori rari presentano delle difficolta e delle
specificita che possiamo cosi elencare: nella
diagnosi, nell’assistenza, nell’organizzazione,
nella formazione degli operatori [5].

Tutte queste incertezze siriflettono inevitabil-
mente sui Pazienti e sul Caregiver provocando
una sensazione di solitudine estremamente
negativa.

1) Difficolta diagnostiche.

Trattandosi di patologie rare, la diagnosi isto-
logica che ¢ il fondamento per le decisioni
successive € complessa e richiede una cen-
tralizzazione dei casi o almeno il confronto
conAnatomie Patologiche dotate di expertise.
Iltermine expertise che si adatta a tuttii tu-
mori, ma molto di pit ai tumori rari, si basa
su elementi epidemiologici (quanti casi di
un determinato tumore vedo in un anno),
temporali (su quanti anni si estende la mia
esperienza su quel tumore) e metodologici
(le decisioni su un Paziente con tumore raro
sidevono sempre basare su unavalutazione
pluridisciplinare). Infatti per acquisire una
sufficiente dimestichezza sulla materia
specifica di un tumore raro occorre che tale
materia sia studiata e approfondita per un
lungo periodo di tempo non solo dal singolo
ma di un gruppo di specialisti dedicati.

| problemi diagnostici non si riducono all’i-
stologia, ma si estendono anche alla radio-
logia e alla medicina nucleare. Infatti 'in-
terpretazione delle immagini radiologiche
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o di una PET richiede anche in questo caso
una elevata expertise.

Uno studio francese ha dimostrato come la
diagnosidiunistotipo di sarcoma puo esse-
re differente fino al 30% dei casi a seconda
che ’esame venga eseguito in un Centro
specializzato o in un Ospedale generale [6].
E evidente come tale differenza possa con-
durre a decisioni terapeutiche molto diver-
se, con possibili errori e gravi ricadute sulla
prognosi della malattia.

Si porta sempre ad esempio il caso del con-
drosarcoma. Se un condrosarcoma viene
classificato di grado 1° 0 2° l'intervento sul
segmento 0sseo sara conservativo. In caso
di grado 3° deve essere radicale arrivando
fino all’ amputazione di un segmento osseo.
E evidente che l’azione del chirurgo é stret-
tamente dipendente dalla diagnosi dell’i-
stopatologo.

Tale incertezza ricade inevitabilmente sul
Malato e sul Caregiver.

2) Difficolta terapeutiche.

Come gia presentato nel paragrafo prece-
dente le difficolta terapeutiche sono la chia-
ve dell’incertezza nella gestione dei tumori
rari.

Nei tumori rari solidi dell’adulto in molte
situazioni sono necessari chirurghi esperti
e dedicati alla patologia specifica. Nei sar-
comi dei tessuti molli ad esempio non esiste
un esperto per tutti i sarcomi ma i tumori
degli arti saranno preferibilmente trattati
dagli ortopedici, quelli del retroperitoneo
dai chirurghiaddominali dedicati, cosi come
i sarcomi dell’'utero saranno trattati dai gi-
necologi con expertise e quelli della testa e
collo da chirurghi ORL.

Non tutti i chirurghi addominali affrontano
con perizia i tumori delle vie biliari.

Anche nell’applicazione di terapia radiante
e richiesta una adeguata expertise e appa-
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recchiatura idonea.

Infine la terapia medica € meglio espletata
nei Centri di riferimento detti anche Centri
hub, anche se terapie piu ordinarie posso-
no e debbono essere praticate in prossimita
dell’abitazione del Malato [7].

La ricerca di Centri specializzati e di terapie
innovative possono pero richiedere degli
spostamenti del Malato e del Caregiver che
rientrano sotto la dizione di migrazioni te-
rapeutiche.

Queste esperienze volte a cercare le cure mi-
gliori sono pero traumatizzanti per i trasfe-
rimenti, il distacco dall’ambiente di origine,
i disagi organizzativi e i costi da sostenere.
Anche in questo caso l’incertezza puo tra-
volgere la vita del Malato e delle Famiglie.
Uno studio francese del 2018 ha evidenziato
come nel campo dei sarcomi il 35% dei Pa-
zienti preferisce rivolgersi ad un ospedale
vicino a casa, magari con minori sicurezze
sull’ efficacia della cura piuttosto che allon-
tanarsi per mesi dalla propria abitazione e
fare riferimento ad un Centro Hub [8].

Per contro studi ripetuti in diverse nazio-
ni evidenziano come i risultati ottenuti in
Centri di riferimento sono superiori a quelli
registrati in ospedali generali.

3) Difficolta a identificare Linee Guida e racco-

mandazioni basate sull’evidenza scientifica.
Il piccolo numero di pazienti con uno speci-
fico tumore raro non consente di pianificare,
condurre e pubblicare studi specifici e riso-
lutivi, almeno in tempi brevi e con dati certi
ai quesiti connessi con una cura: funziona o
non funziona? E superiore o no alle cure gia
disponibili? E utile per lammalato spostarsi
in un Centro o in una citta lontana per sot-
toporsi a cure sperimentali?

Per questo motivo le Linee Guida sui tumo-
ri rari che si devono basare sul risultato di
studi pubblicati di elevato impatto e con
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consistenza numerica sono meno forti come
livello di evidenza e grado di raccomanda-
zione rispetto alle Linee Guida redatte per
tumori frequenti.

Per questo motivo molte raccomandazioni sui
tumori rari sono basate sul parere di espertie
non su prove di “Evidence-Based Medicine”.
La conseguenza anche in questo caso &
un’incertezza nelle decisioni cliniche che de-
vono essere dibattute in seno ad un gruppo
polidisciplinare.

L’incertezza ancora una volta ricade sul Pa-
ziente e sul Caregiver che talora peggiorano
la loro situazione sottoponendosi a nume-
rose visite di seconda opinione o a consul-
tazioni non guidate su siti internet che au-
mentano lo stato d’ansia e di confusione [9].
Infatti in materie oggetto di dibattito non
e infrequente ricevere consigli o pareri dif-
ferenti [10].

4) Carenza di sponsorizzazioni o di fondi di
ricerca.
Lararita delle singole patologie inquadrate nei
tumorirari, i numeri assoluti esigui, la difficol-
ta a pianificare e condurre gli studi che devono
includere un congruo numero di pazienti, la
mancanza di metodi statistici validati su pic-
coli numeri e i tempi necessari per condurre
di uno studio randomizzato, rendono poco
interessanti i tumori rari sia per studi suppor-
tati dalleIstituzioni pubbliche che perricerche
sostenute dall'industria farmaceutica.
Meno del 5% dellerisorse dedicate alla ricer-
casono riservate ai tumori rari chericordia-
mo aggregati assommano al 20% di tumori.
Questo significa minori progressi nelle ricer-
che, meno rapide evoluzioni nella scoperta
e studio di nuovi farmaci, tempi piu lunghi
per giungere all’approvazione di nuove tera-
pie, e di conseguenza peggiore prognosi dei
tumori rari confrontati con la maggioranza
delle neoplasie ad alta incidenza.
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Questa situazione ricade pesantemente su Ma-
lati e Famiglie che sentendosi meno curati cer-
cano nella migrazione sanitaria o nelle cure non
convenzionali la soluzione alla loro angoscia.
La soluzione suggerita € di favorire investi-
menti per la ricerca sui tumori rari ad hoc,
di garantire vantaggi finanziari alle industrie
farmaceutiche che sidedicano allaricerca di
nuove terapie su queste patologie.

Queste decisioni politiche hanno portato
a importanti avanzamenti in alcuni tumori
rari: Imatinib nei GIST, analoghi della Soma-
tostatina nei tumori neuroendocrini, terapie
antiangiogenetiche nel carcinoma a cellule
chiare del rene.

Sitrattadiapplicare le stesseregole anchennei
tumori rari piu difficili e a prognosi peggiore.
Difondamentale importanza in questa ope-
razione di sensibilizzazione delle autorita
politiche e sanitarie sono le Associazioni
pazienti di specifiche patologie rare [4].

In conclusione i tumori rari si caratterizzano
per alcune specificita che inevitabilmente coin-
volgono Malato e Famiglia [1,3,5]:

« La percezione da parte del malato e del care-
giver diincertezza consultando oncologi non
esperti, ma talora anche confrontando pareri
diversi di Centri Hub

» Una prognosi molto variabile anche all’inter-
no dello stesso tumore raro legato allo stadio,
alle caratteristiche biologiche, alla capacita
tecnica degli operatori.

» Lanon esistenza diun solo Centro che sia spe-
cializzato in tutti i tumori rari. Diversi tipi di
tumorericevono cureidoneein Centri diversi
non uniformemente distribuiti sul territorio
nazionale.

« Lincertezza delle scelte rende quanto maine-
cessaria una chiarainformazione del Pazien-
te e della Famiglia e una condivisione delle
decisioni terapeutiche. in tutti i campi della
Medicina, ma tanto piu nelle patologie rare
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deve crearsi un processo di reciproca fiducia
tra Sanitari e pazienti.

« Le decisioni vanno prese in ambito di gruppi
multidisciplinari collegati con Centri Hub sia
nella ricerca che nell’assistenza.

« E necessario incentivare un processo di sen-
sibilizzazione sociale per attrarre maggiore
interesse da parte delle Istituzioni e dell’In-
dustria sulla ricerca sui tumori rari.

Quando una famiglia é colpita da un tumore

raro in uno dei suoi componenti, la paura e
’ansia sono accresciute dal timore di non tro-
vare soluzioni,o dinon operare la sceltadisede
di cura corretta, di non ottenere un livello di
cura uguale ai Pazienti con tumori frequenti,
di dover migrare per cercare una soluzione.
Ecco perché in un volume dedicato al Caregi-
ver questo capitolo sui tumori rari affronta un
argomento di nicchia ma clinicamente e so-
cialmente importante.
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11. CAREGIVER E MASS MEDIA: QUALE RAPPORTO?

Ernesto Bodini*

1 Giornalista scientifico free lance e membro del Gruppo Italiano Tumori Rari

RUOLI E COMPETENZE DI UNA FIGURA
ASSISTENZIALE CHE NECESSITA DI
MAGGIOR CONSIDERAZIONE,
SOSTEGNO ECONOMICO E TUTELA.
MA NON MENO IMPORTANTE E ANCHE
IL RUOLO DELL’'INFORMAZIONE.

Divulgare argomenti dedicati soprattutto alla
qualita di vita nel paziente con patologia croni-
ca, implicaiconcettidietica e cultura dell’infor-
mazione medico-scientifica e sanitaria-assisten-
ziale in particolare da parte dei mass media, e
di chiunque intenda informare su realta sociali
come quella dei caregiver. Una voce professiona-
le seria che punti ai problemi pratici come l'ag-
giornamento costante richiede ancheil confron-
to con le istituzioni sanitarie e le organizzazioni
associative, e cio al fine di garantire attendibili-
ta, leggibilita, credibilita e quindi essere di utilita
sia peridiritti del paziente che dei suoi familiari
e/o caregiver. Tutto questo avviene anche attra-
verso l'opera dei mass media, appunto, e cio di
cui parlano quasi sempre appare determinante,

magari per il solo fatto che ne parlano, favoren-
do il formarsi e il manifestarsi di una pubblica
opinione, a fronte del fatto che le statistiche ci
dicono che e in continuo aumento il numero
di pazienti con pluripatologie croniche, e che
ciascuna delle quali pu¢ interferire con 'anda-
mento e la cura delle altre che, unitamente alla
scarsa competenza del caregiver, costituiscono
la nuova emergenza sanitaria e del welfare. Ma
piu precisamente, cosa siintende per caregiver?
E un termine inglese e indica “colui” che presta
cure e assistenza a lungo termine; identifica la
persona che si occupa dell’accudimento e della
curadichinoneingradodiprovvedere a sé stes-
soin maniera autonoma, del tutto o in parte. Gli
assistiti possono essere pazienti con disabilita
fisica e/o psichica, oppure soggetti anziani con
malattie invalidanti come ad esempio quelle
neurodegenerative e oncologiche. In partico-
lare si parla di caregiver familiare quando chi
presta assistenza € un parente del malato (ma-
rito o moglie, fratello o sorella, figlio o figlia). |
caregiver possono essere anche persone esterne

91



REIPI

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

‘;9 A z'o

£ ADn%

ARociazione lslana di Oncologia Medica

.

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE Il - Cio che il caregiver deve conoscere

allafamiglia, tra questi sono sempre pil presenti
gli operatori socio sanitari (OSS) o le cosiddette
badanti. E a questo riguardo molti sono gli studi
condotti per analizzareil “profilo” dei caregiver,
soprattutto in due ambiti specifici: la demenza
senile e le cure palliative per patologie oncolo-
giche. Queste figure talvolta siintreccianosinoa
comportare situazioni talvolta di difficile gestio-
ne, e sono oggi sempre pit di centraleimportan-
za, soprattutto nei paesiindustrializzati a causa
dell’aumento della popolazione anziana e della
relativa eta anagrafica. In Italia, in particolare
il ruolo dei caregiver & spesso indispensabile
e decisivo a supporto di un sistema di welfare
definito “familista”.

Anche se non esiste un dato ufficiale su quanti
siano i caregiver in Italia, si ipotizza una pre-
senza di circa 8,5 milioni di persone (17,4%),
delle quali 7,3 milioni (14,9%) curano i propri
famliari, e chi aiuta di piti sono spesso proprio
gli anziani. Nel nostro Paese il caregiver ¢ pre-
valentemente donna con una percentuale che
supera [’80% nella fase severa di malattia, con-
fermando l’eterno ruolo femminile di dispen-
satrice di cure. Le classi di eta maggiormente
impegnate nel fornire assistenza sono quelle
tra45e 54 annietra55e 64 anni, dove rispetti-
vamenteil 24,95% e il 26,6% fornisce assistenza
e, pit nel dettaglio, lo fa verso i propri familiari
rispettivamente il 22% el 22,9%. Limpegno va-
riain base al tempo dedicato all’assistenza. La
maggior parte (53,4%) dedica meno didieci ore
asettimana a questa attivita, seguito da chiin-
vece vi dedica piu di 20 ore a settimana (25,1%);
il 19,8% dedica meno di 10 ore, ma meno di 20
asettimana e una quotadell’1,6% non daindi-
cazioni sui tempi. A livello di singole Regioni la
percentuale maggiore & nel Friuli Venezia Giulia
(20,2%), quella minore a Bolzano (11,9%); per
la percentuale di chi piu assiste soprattutto i
familiari, invece, la prima & ’'Umbria (17,1%),
mentre in fondo c’é sempre Bolzano (9,3%). Il
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record del minortempo dedicato all’assistenza
e del Veneto con (18,8%) che impegna meno di
10 ore (maseconda il Friuli Venezia Giulia con
61,4%), mentre chitemporaneamente dedica di
piu (oltre 20 ore) & in Sicilia (37,2%). Per quanto
riguardaillivello diistruzione, chice ’ha medio
si impegna di piu (18,9% in generale e 16,3%
verso i familiari), ma chi dedica all’assistenza
piu ore (oltre 20 a settimana) & chi ha il livello
piu basso di istruzione (30,8%), mentre chi vi
dedica meno di 10 ore ¢ chi ha un livello alto
(58,9%). Il reddito paradossalmente inverte la
disponibilita e chi offre maggiore assistenza
dai 15 ai 64 anni si trova nel quintile piu ricco
(18,6%), mentre chi ne offre meno & in quel-
lo piu basso (13,6% al primo quintile). Stessa
proporzione, sia pure con percentuali diverse,
dai 65 anniin su. Ma per chi comunque dedica
all’assistenza piu ore (oltre 20 la settimana) il
discorso cambia e la percentuale maggiore é sia
per la fascia di eta dai 15 ai 64 anni (28,2%), sia
per quella dai 65 anni in su (47,4%) nel primo
quintile, il piu povero, mentre il quinto & quello
chevidedica meno tempo (meno di 10 ore). Gli
anzianisono quindi piu frequentemente caregi-
ver di altri anziani (spesso familiari) che hanno
maggiori bisogni di salute e non trovano altre
forme di assistenza sul territorio. Ma spesso,
pero, il tempo che anche questi possono dedi-
care ai bisogni altrui € decisamente poco, tanto
che ancora unavolta dimostrano la necessita di
un’assistenza strutturata a vario titolo (sociale,
sanitaria, socio-sanitaria, etc.) e con varie figure
professionali coinvolte sul territorio.

Unaretessilenziosa di assistenza, in linea con lo
spirito della legge sul caregiver, la quale ribadi-
sce che tale figura deve prendersi cura di una
persona che non € autosufficiente, riconosciuta
invalida in quanto bisognosa di assistenza glo-
bale e continuadilunga durata oppure é titola-
re di una indennita di accompagnamento. Nel
dettaglio i compiti del caregiver possono essere
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molteplici, dall’assistenza diretta alla sorve-
glianza passiva a seconda delle abilita residue
della persona da accudire. L'assistenza diretta
consiste nellavare e cambiare l'assistito, prepa-
rareil cibo seguendo le prescrizioni mediche ed
eventualmente aiutarlo ad alimentarsi, sommi-
nistrare i farmaci, etc.; mentre la sorveglianza
attiva, nel caso ’assistito sia allettato ma debba
essere controllato, oppure possa essere causa
di situazioni di pericolo per se e per gli altri.
Tra queste due forme di assistenza si apre una
moltitudine di scenari possibili e di compiti
collaterali, come ad esempio 'occuparsi della
gestione della casa, delle questioni ammini-
strative e burocratiche, il tenere rapporti con
enti e strutture che si occupano della persona,
’laccompagnamento in ospedale o in altri cen-
tri medici sul territorio, l'acquisto di asusilii e
prodottiigienico sanitari, etc. Tutti compitiche
possono tenere occupato il caregiver a tempo
pieno, oppure in modo discontinuo e saltuario
e questo a seconda delle condizioni dell’assi-
stito, della presenza o meno di altre persone
impegnate nella cura, e dell’eventuale accesso
a servizi domiciliari o semi-residenziali.

Nello specifico quello del caregiver € un compi-
to gravoso, spesso assunto in risposta a situa-
zioni di reali necessita o emergenza. In molti
casi la persona preposta a svolgere compiti di
cura si trova ad essere “improvvisata”, non ha
sufficiente consapevolezza del proprio ruolo,
priva delle necessarie competenze e imprepa-
rata nell’affrontare le conseguenze relative alla
vita quotidiana e familiare. Spesso l'aiuto che
il caregiver riceve dall’assistenza domiciliare
(ADI-ADP) e/o dai Servizi sociali della propria
Asl, e di “routine” e talvolta marginale rispetto
alle esigenze quotidiane del paziente, ancor piu
impegnative se lo stesso ¢ affetto da comorbi-
lita e allettato. Il pit delle volte 'assistenza &
basata sull’intuizione e non poca apprensione
intervenendo magariin modo non appropriato,
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e questo comporta la necessita di rivolgersi al
medico di base, escludendo magari la neces-
saria ricerca del medico specialista preposto
a “risanare” una situazione clinica in corso di
aggravamento. Ecco che la famiglia (e non di
rado il volontariato) resta di fatto il “facilitatore
di maggior peso”, e questo perché non sempre
riesce ad avere accesso ai Servizi, ed € inevita-
bile che sulle famiglie ricada un carico di cura
e assistenza gravoso e insostenibile col tem-
po: da qui la figura del caregiver. Ma il “peso
dell’assistenza” percepito dal caregiver spes-
so si traduce in disagio psicologico, ansia da
stress, depressione e malessere fisico proprio
per l'eccessivo carico che invesete i vari aspetti
diordine sociale ed economico dell’assistenza,
senon ancherelazionale... E risaputo che ami-
cizie costruttive, una rete sociale di supporto
alla famiglia, servizi sociali e sanitari adeguati
contribuiscono alla resilienza, in quanto pos-
sono controbilanciare gli effetti negativi diuna
condizione problematica come ad esempio una
malattia cronica. E quindi indispensabile pre-
disporre ogni iniziativa in grado di rispondere
ai bisogni, garantendo la continuita delle cure:
non c’é soltanto bisogno di amore e buona vo-
lonta nella stanza di un ammalato, ma anche
conoscenza ed esperienza. E noto che lambien-
te ottimale ¢ lafamiglia e chein seno ad essa si
impara ad accogliereildono prezioso della vita
eaviverla, siacquista il coraggio di superare le
difficolta, come ad esempio la sofferenza: nella
famiglia e nella comunita si sviluppa la com-
prensione verso quelli che soffrono, da parte
dei congiunti caregiver e non.

LUNGIMIRANZA DI UNA REGIONE

Il pit delle volte le informazioni da parte dei
mass media e delle Istituzioni sono puntua-
li e precise, anche per via dei rispettivi siti e
delle diverse piattaforme online dalle quali, ad



REIPI

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

‘;9 A z'o

£ ADn%

ARociazione lslana di Oncologia Medica

.

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE Il - Cio che il caregiver deve conoscere

esempio, si viene a conoscenza che per meglio
rispondere ai bisogni del paziente cronico al
proprio domicilio, 'Emilia-Romagna, prima
regione in Italia, € intervenuta con una legge
regionale (n.ro 2 del28 marzo 2014), dettando
le Norme perilriconoscimento el sostegno
del caregiver familiare, che istituisce fra l’al-
tro la Giornata del caregiver l'ultimno sabato
di maggio. In particolare l’art. 5 dispone che:
‘“La Rete di sostegno al caregiver familiare
e costituita dal sistema integrato dei servi-
zi sociali, socio-sanitari e sanitari e da Reti
di solidarieta.” Sono elementi della Rete di
cui al comma 1: il responsabile del caso, che
nell’ambito del Piano Assistenziale Individuale
(PAI) ¢ la figura di riferimento ed il referente
del caregiver familiare; il medico di medicina
generale, che ¢ il referente terapeutico del
familiare assistito, e l'infermiere referente o
case manager che nell’ambito del PAI assu-
me la funzione di referente del caso; i servizi
sociali, socio-sanitari ed i servizi specialistici
sanitari, chiamati ad intervenire per particolari
bisogni o specifiche nevcessita; il volontariato
e lasolidarieta delvicinato, che rappresentano
un’ulteriorerisorsa della Rete e possono essere
attivati per arricchire il PAl e contrastareirischi
di isolamento del caregiver familiare. E quin-
diindispensabile aprire la prospettiva ad altri
soggetti sul territorio per stabilire le sinergie
necessarie ad una efficace gestione del rappor-
to cura,come ad esempio dopo il superamento
della fase acuta della malattia. Fondamentale
il ruolo del MMG per comunicare con i pazien-
ti (ed eventuali caregiver) quali interlocutori
professionali preliminari per la consulenza nel-
la scelta del percorso di assistenza in quanto
erogatori di servizi diagnostici e terapeutici di
I° livello, anche in forma associata (Gruppi di
assistenza primaria). Ed € lo stesso caregiver
che dovrebbe essere adeguatamente istruito
ed informato dal personale sanitario che hain
cura il paziente, in modo da poter affrontare
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l'assistenza quotidiana affinando le capacita
di osservazione e di ascolto prima di agire, e
riconoscere quindi la comparsa di eventuali
complicanze..., magari sull’esempio del caso
qui di seguito descritto.

UN ESEMPIO CHE VALE PER TUTTI

Si tratta di un cittadino torinese che da oltre
trent’anni e caregiver di sua moglie, affetta
da una grave forma di Parkinson e da anni
allettata. Il signor Domenico C. (che conosco
personalmente da molti anni) puntualizza che
non sempre la persona che si dedica alla cura
del malato ha conoscenze medico-sanitarie
specifiche o di pratica infermieristica, tali da
svolgere con “professionalita” una funzione
fondamentale per la qualita di vita del mala-
to. Spesso l'aiuto che ne riceve dall’Adi, o ADP,
oppure dai Servizi sociali € assai marginale ri-
spetto alla realta del proprio assistito. «Non di
rado il suo modo di intervenire, o voglia di fare
- spiega - e lasciato alla sua... intuizione, ma-
gari con interventi non del tutto appropriati. E
cio significa che di volta in volta deve rivolgersi
al medico di base (di famiglia), piuttosto che
andare alla ricerca di uno specialista in quan-
to possono presentarsi determinate necessita
di intervento. Pertanto riterrei utile, se non es-
senziale, provvedere a mettere in atto un “Pro-
tocollo” da applicarsi nei confronti del malato e
delsuo caregiver». Secondo il signor Domenico
C.,che negli anni come caregiver si e fatto una
certa esperienza “avvalorata” da una buona
cultura personale, sia dal punto divista del les-
sico medico che da quello dei piu diversificati
interventi assistenziali, a capo del Protocollo
dovrebbe esserciil medico di baseil quale, es-
sendo il capofila con precisa periodicita, deve
visitare il malato assistito domiciliarmente alla
stessa stregua di un medico ospedaliero che
quotidianamente (o quasi) visita i pazienti del
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suo reparto. Sara lui, eventualmente, a decide-
re seil malato avra necessita di analisi cliniche
o di visite specialistiche domiciliari. E poiché
tali specialita sono tutte presenti presso le Asl
diriferimento, il medico difamiglia, “motu pro-
prio”, provvedera arichiedere le visite che me-
glio rispondono all’episodio clinico che possa
presentarsi di volta in volta.

Se attuata questa forma di “protocollo” il care-
giver potrebbe cosi assolvere al proprio com-
pito in modo piu congruo e con meno dispen-
dio di energie psico-fisiche, senza rischiare di
cadere in forme depressive o di scoramento a
dannodella suaed altruisalute e benessere. A
maggior ragione va ricordato che un’assisten-
za quotidiana che puo durare anche decenni,
come nel caso del signor Domenico C., com-
porta un’attenzione e uno stress da parte del
caregiver (e magari anche di eventuali mem-
briche compongonoil nucleo familiare) talida
sfociare in atti addirittura autolesionistici o di
violenza nei confronti del malato, o personali,
dovuti a stanchezza o disistima di sé perché
non ci si ritiene idonei come talvolta gli eventi
dicronacacifanno conoscere... Sorge di conse-
guenza una serie di bisogni e richieste dinatura
anche strumentale ed emotiva che mutano il
corso della malattia, e che il caregiver esplica
secondo i propri tempi el proprio vissuto. Ma
se questi bisogni non trovano appagamento,
talvolta si manifestano (o possono manifestar-
si) emozioni come tristezza e rabbia, vergogna
e malessere, tutte situazioni che non fanno che
compromettere la situazione psico-fisica del
proprio assistito. Ne consegue inoltre, la perdi-
ta di fiducia riguardo alla possibilita di fornire
un’assistenza adeguata al proprio malato-assi-
stito, dovuta per lo piu alla carenza diinforma-
zioni e di educazione necessarie ad acquisire
le competenze per una appropriata assistenza.
Va da sé che comprendere al meglio i bisogni
disupporto del caregiver potrebbe contribuire
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ad individuare le pit opportune strategie a so-
stegno del sistema famigliare, potenziando nel
contempo la comunicazione con particolare
riferimento alle informazioni relative alla piu
completa conoscenza sulla patologia (sintomi
ed evoluzione), sui trattamenti farmacologici
e non, sviluppando quelle competenze che
possono aiutare ad affrontare i cambiamenti
di ruolo conseguenti alla patologia, in previ-
sione del fatto che comportano una maggiore
“responsabilita” nelle decisioni e nella capa-
cita di espletare i diversi ruoli all’interno del
nucleo familiare. A fronte di tutto cio va anche
detto che la Rete formale talvolta e carente dal
punto di vista organizzativo e i professionisti
(specialisti in particolare) non sempre sono
adeguatamente formati, con la conseguenza
che confusione e stress nel caregiver hanno il
sopravvento, tanto da essere disorientato nel
labirinto dei Servizi poco integrati e non sem-
pre collaboranti l'uno con l'altro.

IL RUOLO DELLE MADRI CAREGIVER
SENZA TUTELA

Secondo il rapporto Istat “Conciliazione tra
lavoro e famiglia, anno 2018” pubblicato il
18/11/2019, lo scenario € a dir poco preoc-
cupante in particolare per quanto riguarda il
binomio “maternita e lavoro”. La precarieta e
i contratti a termine riducono drasticamente
le possibilita di mantenere il lavoro dopo la
maternita, tant’é che seil tasso di occupazione
delle madri con figli piccoli (il 57% nella fascia
di eta 25-54 anni) sia inferiore alla media fem-
minile (72,1%). Le donne che non hanno mai
lavorato per potersi prendere cura di almeno
unfigliosonoiltriplo,inItalia (11,1%), rispetto
allamedia europea (3,7%). Le cure in famiglia,
lavoro e impatto sulla societa italiana sono il
prodotto di 12 milioni e 746 mila persone trai
18 ei64 annichenel2018 hanno avuto cura di
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figliminori di 15 anni, ovvero di parenti malati,
disabilio anziani. E sono proprio le madri e ca-
regiver ad essere senza tutela, che suppliscono
alle inaccettabili carenze del sistema pubblico.
Infatti, lo Stato viene meno ai propri doveri di
assistenza sociale ed e solo grazie all'impegno
dei caregiver che le persone svantaggiate pos-
sono vivere con dignita. Nella maggior parte
dei casi sono costretti a rinunciare al lavoro
entrando, secondo il cinismo della statistica,
nel vortice dei cosiddetti “inattivi”. Il loro sa-
crificio supplisce non poco alla latitanza delle
Istituzioni lasciandoli privi di ogni forma di
tutela, sia dal punto di vista del reddito che
della previdenza.

MA QUALI GLI EFFETTI COLLATERALI?

Ilmancato riconoscimento della figura del ca-
regiver familiare ha conseguenze dirette sulla
sua stessa vita, i cui effetti collaterali si mani-
festano sul piano simbolico, pratico e su quello
degli “esiti disfunzionali”, con pesanti ricadute
sulla vita dei loro assistiti... e sulla comunita.
Rivendicare tale riconoscimento non e da in-
tendersi come mera forma di “egoismo”, ma
significa aver capito che una societa che non
attribuisce valore al prendersi cura, non € una
societa sufficientemente matura per accogliere
le persone affette da una disabilita. A differen-
za di altri Paesi europei, i caregiver familiari
italiani non chiedono quasi mai per sé, il loro
agire spesso gratuito, continuativo e quantita-
tivamente significativo a sostegno e concreto
aiuto ai propri cari non autosufficienti, e cio
anche, come sostengono alcuni, a causadiuno
Stato colpevolmente assente... Le rivendica-
zioni di un riconoscimento giuridico che da
qualche anno alcuni caregiver familiari stanno
portando avanti, e che pare essere in corso in
Parlamento diversi Disegni e proposte di legge,
un processo ancora troppo lento a fronte di
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realta piu “avanzate” presenti in alcuni Pae-
si europei. Ora, ben venga la semplificazione
della comunicazione sull’argomento, avendo
l’accortezza di sottolineare che i caregiver fa-
miliari conducono vite “intense” non prive di
sacrificio ed hanno caratteristiche abbastanza
differenti. Prendersi cura di una persona avan-
ti con gli anni specie se non autosufficiente &
diverso (in termini quantitativi e qualitativi)
che prendersi cura di un bambino, un giovane
o un adulto con grave disabilita. L'approccio
cambia notevolmente anche in funzione delle
diverse disabilita che possono essere intellet-
tive, psichiatriche, relazionali, sensoriali, fisi-
che e/o motorie e multiple. Acio siaggiungala
variabile parentale in quantoil rapporto figlio/
genitore, ad esempio, & diverso da quello di
fratello/sorella, ed entrambi differiscono da
quello coniugale; ed é quindi evidente che il
tipo di relazione che si viene ad instaurare,
tra chi presta assistenza e chi la riceve, € con-
dizionato anche da questi aspetti. Se a tutti i
caregiver familiari é richiesto di rivedere o ne-
gare le proprie esigenze per garantire una vita
dignitosa alla persona con disabilita, bisogna
tener presente che sono i genitori quelli che
incontrano maggiori difficolta nell’acquisire
consapevolezza della sistematica violazione
dei diritti umani come la mancanza diriposo, i
danni per la salute, perdita del lavoro, difficol-
ta economiche, annullamento o riduzione del
proprio tempo, isolamento, stress, etc. Tutte
conseguenze a cui sono esposti a maggior ra-
gione se in mancanza del riconoscimento del
loro status occupazionale ed esistenziale. Tra
gli effetti conseguenziali sono altresi da con-
siderare sia quello sul piano simbolico che su
quello pratico. Nel primo caso si osserva che
dal punto di vista morale sono apprezzabili i
suoi legami con i valori che esprime, in cui il
diritto implica unavita dignitosa della persona;
eillavoro di curaimplica la solidarieta poiché
tutti siamo vulnerabili ed esposti alle avver-
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sita della vita. Nel secondo caso si osserva il
fatto che spesso i caregiver familiari accettino
ed affrontino in silenzio e solitudine le proprie
difficolta, induce la collettivita eil legislatore a
non conoscere le loro reali condizioni divita, e
a credere che le difficolta durante questo loro
percorso, siano sostenibili e legittimamente
esigibilida chiunque intenda assumereil ruolo
di caregiver. Un altro aspetto da non sottovalu-
tare consiste nei cosiddetti “esiti disfunzionali”
del lavoro di cura non tutelato, e cio significa
che non tuttii caregiver familiari hanno la for-
za, le capacita e quindi la costanza per affron-
tare la fatica e la solitudine in cui sono costretti
ad operare; eventi, questi, che nel corso degli
anni possono portare alcuni caregiver familiari
amaltrattare o ad assumere atti diviolenza nei
confrontidelle persone destinate alla loro cura.
Inoltre, il mancato riconoscimento dell’attivita
di curainformale ha conseguenti ripercussioni
sul fronte del cosiddetto “dopo di noi”, ossiail
continuare a garantire un’esistenza dignitosa
alle persone con disabilita, anche quandoiloro
genitori/familiari non saranno piu in grado di
provvedere personalmente; questo aspetto
necessita ulteriore approfondimento sia dal
punto legislativo che da quello meramente
pratico...

LA REALTA EUROPEA

E logico pensare che i caregiver sono una com-
ponente determinante nei sistemi di welfare
nazionale in quasi tutta Europa. Secondo le
statistiche EUROCARERS (la Rete europea del-
le organizzazioni che rappresentano i caregi-
ver familiari e di coloro che svolgonoricercain
questo campo) [’80% dell’attivita di cura com-
plessivamente prestata nell’'Unione Europeaa
persone non autosufficienti e fornita da paren-
ti e amici, con un numero di caregiver familiari
che, anche nei Paesi con un sistema sviluppato
di servizi di assistenza formale, risultano es-
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sere pari al doppio degli operatori del sistema
socio-sanitario. Complessivamente si contano
circa 100 milioni di caregiver in Europa, di cui
dueterzisonodonne, perunvalore economico
percentuale sui costi complessivi dell’offerta
formale dicura a lungo termine che, negli Stati
europei, variadal 50% al 90%. Una consistenza
che dimostra quanto i welfare nazionali pesi-
no sul contributo dei caregiver familiari, ren-
dendoli sostenibili... anche se diverse sono le
differenze tra un Paese e l'altro. Ad esempio,
in Svezia e in Danimarca esiste un sistema di
assistenza continuativa a lungo termine forni-
to e finanziato dallo Stato, tanto cheiil ricorso
ai caregiver familiari ¢ moderato (nonostante
un forte sostegno agli stessi); nei Paesi Baltici,
dove manca totalmente un sistema formale
e per soddisfare i bisogni di assistenza, si fa
interamente ricorso ai caregiver familiari (pe-
raltro non adeguatamente sostenuti); in Esto-
nia, piccola nazione dove praticamente non
esiste il concetto di burocrazia, la Costituzione
sancisce un vero e proprio dovere dei figli di
prendersi cura dei genitori non piu autosuf-
ficienti. In altri paesi come Francia, Spagna,
Germania, Polonia, Gran Bretagna, Romania
e Grecia gli stessi prevedono specifiche tutele
per i caregiver familiari; realta, queste, dove
generalmente ¢’é un buon sistema di offerta di
assistenza formale, nonché misure di concilia-
zione. Un aspetto, non meno rilevante, riguar-
da lidentificazione dei caregiver familiari. In
Inghilterra, Francia, Ungheria, Lussemburgo,
Malta, Olanda e Svezia é stato sviluppato una
sistema per individuare i caregiver nel siste-
ma socio-sanitario, mentre negli altri Paesi
europeiicaregiver sono identificati tramite la
persona beneficiaria di cure, quando la cura
e discussa con i medici di base o con i servizi
socio-assistenziali. Un’altra problematica e
quella della valutazione dei bisogni dei ca-
regiver e, a questo riguardo, solo Inghilterra,
Malta e Svezia hanno definito un sistemain tal
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senso. In quest’ultimo Paese, ad esempio, i ca-
regiver sono sostenuti anche da punto divista
psicologico, attraverso una serie di progetti
che coinvolgono staff medico diistituzioni, at-
tori privati, comunita locali, ONG e familiari;
ma anche formazione e momenti di sollievo;
inoltre viene incoraggiata la comunicazione
tra il personale socio-sanitario e i caregiver,
e cio allo scopo di creare delle istituzioni “ca-
rer-friendly”, ma anche programmi di helpline,
offerti dal terzo settore e dal settore pubblico.
In Danimarca esiste, invece, un sistema di as-
sistenza continuativa a lungo termine fornito
dallo Stato, e dunque il ricorso ai caregiver
familiari @ moderato, nonostante un forte so-
stegno agli stessi; mentre in Finlandia e pre-
vista la possibilita per le autorita comunali di
assegnare un’indennita sulla base dei bisogni
della persona anziana, pagata direttamente
al caregiver familiare che fondamentalmente
stringe accordo con il Comune per la fornitura
di un certo livello di cura. | caregiver hanno a
diritto a tre giorni di congedo al mese e arice-
vere cure sostitutive. Volendo porre partico-
lare attenzione sulla situazione in Inghilterra,
con approvazione dei Carers Recognition and
Service Act nel 1995, e successivamente conil
Carers and Disabled Children Act del 2000, e
stato riconosciuto al familiare che assiste, il di-
ritto alla valutazione della propria condizione
dibisogno esistenziale, indipendentementeda
quella della persona assistita; venendo quindi
a configurarsi un diritto soggettivo autonomo.
E con la strategia del “Recognised, Valued and
Supported: Next Steps for the carers Strategy”
del 2010, il governo inglese ha stabilito alcu-
ne priorita. Fra queste facilitare i caregiver a
riconoscersiin quanto taliin una fase precoce;
riconoscereil valore del loro contributo e coin-
volgerli dall’inizio nell’ideazione dei piani di
cura individualizzati; aiutare coloro che han-
no responsabilita di cura a raggiungereil loro
pieno potenziale educativo ed occupazionale;
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personalizzareil supporto diretto ai caregiver
ai beneficiari della cura; aiutare i caregiver a
rimanere in salute nel fisico e nella mente. In
Finlandia e invece prevista la possibilita per le
autorita comunali di assegnare un’indennita
sulla base dei bisogni della persona anziana,
pagata direttamente al caregiver familiare
che di fatto stringe un accordo con il Comune
per la fornitura di un certo livello di cura; e
caregiver hanno diritto a ricevere cure sosti-
tutive, pagate dal Comune. In Francia, coloro
che hanno dovuto interrompere la propria at-
tivita professionale per prendersi cura di una
persona cara, per almeno 30 mesi di seguito,
possono godere di pensione piena all’eta di 65
anni e, ai fini contributivi, il periodo dedica-
to all’attivita del prendersi cura é assimilato
allimpiego. In Germania sono stati istituiti i
“Pflegestitzpunkte”, centri di informazione
rivolti ai caregiver e alle persone bisognose
di cura che offrono, gratuitamente, informa-
zione comprensiva e indipendente e indiriz-
Zo in merito ai servizi sociali e di supporto,
cooperando con tutti i servizi coinvolti nella
prevenzione, riabilitazione, cura e assistenza.
La Svezia sostiene i caregiver anche dal pun-
to di vista psicologico, attraverso una serie
di progetti che coinvolgono entita pubbliche
(staff medico in istituzioni), attori privati, co-
munita locali, ONG e familiari. Oltre al suppor-
to psicologico, vengono offerti formazione e
momenti di sollievo: le municipalita offrono
ai caregiver familiari la possibilita di avere dei
break con cura sostitutiva a domicilio senza
spese, oppure soggiorni in luoghi dove si oc-
cupano della cura per il paziente per uno o
due giorni. Inoltre, viene incoraggiata la co-
municazione tra il personale socio-sanitario e
i caregiver, allo scopo di creare delleistituzio-
ni “carer-friendly”; come pure sono disponibili
programmi di helpline, offerti del terzo settore
e dal settore pubblico, con l'obiettivo di una
sempre maggiore integrazione.
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| BISOGNI DEL CAREGIVER
DEL PAZIENTE ONCOLOGICO
NELLE DIVERSE FASI DI MALATTIA

E ormai noto a tutti che a livello sociale il cancro
rappresenta l’archetipo della malattia mortale
in quanto ha un impatto emotivo ed esisten-
ziale, sia in chi ne é affetto che nelle persone
che si dedicano alla sua assistenza. Si stima
che nel 2015 in Italia siano stati diagnosticati
quasi 363 mila nuovi casi di tumore maligno, di
cui circa 194 mila negli uomini e circa 169 mila
nelle donne, esclusi i carcinomi della cute. L'I-
talia resta uno dei Paesi con il piu alto tasso di
sopravvivenza e nel 2015 sono circa 3 milioni
gli italiani vivi con una diagnosi di tumore, con
un incremento del 17% rispetto al 2010. Una
patologia sociale di massa, dagli effetti prolun-
gati e conimpattirilevanti sulla Sanita e societa
italiana. Il cancro e inevitabilmente legato alla
paura della morte, che si concretizza soprattutto
negli stadi piu avanzati e terminali di malattia. Il
cancro determina un particolare disordine emo-
tivo ed assistenziale, sia in chi ne viene colpito
che nelle persone che svolgono una funzione di
supporto e di assistenza alla persona malata.
Ecco che particolarmenteimportante é la figura
del caregiver, specie se € uno stretto familiare
al centro dell’inevitabile cambiamento forzato
che coinvolge quasi sempre l'intera famiglia.
L'eventuale aumento di responsabilita su chi
non si sente all’altezza dei cambiamenti di ruo-
lo possono creare sensi di colpa o addiritttura
conflitti di competenza, e diverse sono le fasi a
cui corrispondono bisogni differenti dei familia-
ri. La prima si identifica con il periodo di tempo
che segue alla diagnosi (ansia, paura, dispera-
zione, timore per l'esito delle terapie, difficolta
nel rapporto con il malato); la comunicazione
delladiagnosi provoca nel caregiver una reazio-
ne analoga a quella vissuta dal paziente (incre-
dulita, disorientamento, profonda angoscia per
tutto cid che evoca a livello personale e collet-
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tivo) ed € in questa fase che il caregiver inizia a
modificare la gestione del tempo lavorativo e
del tempo libero, vivendo uno stato di tensione
e preoccupazione rispetto all’esito delle cure.
Nella seconda fase si identifica con l’avanzare
della malattia, il successivo decadimento delle
condizioni generali e 'aumento del livello di di-
pendenza; eventi ancor pit manifestise scarsa e
informazione, ancorché difronte allacomparsa
e controllo dei sintomi. La terza fase riguarda la
negazione e dellarazionalizzazionein cuiil care-
giver accompagna il malato nellaricerca (talvol-
ta spasmodica) di strutture, terapie adeguate, e
nel contempo cercando di sostenerlo duranteil
percorso degli approfondimenti diagnostici, ma
anche durante la comunicazione con i medici.
La responsabilita attiva del caregiver familiare
aumenta nel corso della quarta fase, ossia quella
del trattamento, quando ciog, oltre al cambia-
mento delle normali attivita della vita quotidia-
na di paziente e caregiver, per quest’ultimo si
associa il compito di sostenere il paziente nella
gestione dei sintomi, come la faticaeil dolorein
seguito ai trattamenti, al termine dei qualiil ca-
regiver sitrova a dover affrontare la quinta fase,
che consiste nella remissione della malattia o
nella ripresa della stessa. La progressione della
malattia sembra corrispondere ad un deteriora-
mento della qualita della vita del caregiver, che
si manifesta con la compromissione della sua
salutefisica, disturbi del sonno e/o depressione,
minor supporto sociale e familiare e problemi
nella relazione coniugale. In questa fase i sen-
timenti di autoefficacia e il supporto sociale e
familiare possono rappresentare un ruolo fonda-
mentale nel migliorare la qualita della vita, che
potrebbe essere ulteriormente compromessa
da altri stressor familiari, e anche dalle valuta-
zioni negative nei confronti della malattia e del
ruolo stesso di caregiver. Poi vi ¢ |la sesta fase
cosiddetta palliativa/terminale che, quando si
manifesta, rappresenta un momento di stress fi-
sico ed emozionale particolarmente intenso per
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il caregiver, che pud andare incontro ad elevati
livelli di depressione, ansia e carico percepito.
Ma oltre alla sfera fisica ed emotiva, in questa
fase notevole puo essere I'impatto dell’attivita
del caregiver sulla qualita della vita (depressio-
ne, ansia, rabbia e problemi di salute si asso-
ciano ad un deterioramento del funzionamento
sociale e professionale, con ricadute anche sulla
sfera economica. Infine, la settima fase € quella
del lutto e rappresenta un momento di partico-
lare vulnerabilita, ossia il prolungato periodo di
stress cheil caregiver ha affrontato nell’accudire
il malato ha contribuito a ridurre od esaurire le
sue risorse emotive e sociali. Nell’accudire pa-
zienti oncologici o affetti da altre gravi patolo-
gie, ancorché croniche, i caregiver sonoin prima
persona sul fronte della sofferenza e quindi del
sostegno tout court, volti ad acquisire 'abilita
di coping nel gestire 'langoscia e, dal punto di
vista psicologico, una relazione di aiuto speciali-
stica, gli garantirebbe la possibilita di esprimere
le proprie reazioni emotive, il vissuto persona-
le e le problematiche legate all’attivita di cura,
soprattutto quelle relative alla relazione coniil
malato. Mava anche detto cheil desiderio di pro-
teggereil malato dalleimplicazioni psicologiche
e sociali della malattia, e il tentativo di evitargli
preoccupazioni e ansie circa 'landamento della
stessa, possono aumentare il carico di ansia e
di responsabilita del caregiver stesso.

ITER PARLAMENTARE PERIL
RICONOSCIMENTO DEL CAREGIVER

E auspicabile che 'impegno politico contribui-
sca a tutelare la figura del caregiver, dissipando
ogniimpropriainterpretazione al fine di rendere
piu “trasparente” il suo ruolo, a beneficio suo,
dell’assistito e dei suoi familiari. Dal Comuni-
cato alla Presidenza del 7/8/2019 relativo agli
Atti parlamentari (Senato della Repubblica n.ro
1461) della XVIII Legislatura, a firma di piu pro-
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ponenti, siammette obiettivamente che ci sono
situazioniin cuila funzione del caregiver assume
connotati di impegno tali da rendere necessari
ed opportuniinterventi di sostegno da parte del-
le Istituzioni pubbliche, in favore delle persone
che si trovano nella condizione di assistere una
persona cui sono legate per motivi affettivi o di
parentela, quale che sia la loro eta, perché af-
fette da patologie invalidanti, anche croniche o
degenerative. Nella XVII Legislatura, in Senato,
continuail documento, si sono mossii primi pas-
si in riferimento a questa problematica. Lltalia,
infatti, risultava uno dei pochi Paesi in Europa
dove non era stata riconosciuta e dove non ¢,
ad oggi, tutelata la figura del caregiver familiare.
Elizabeth Helen Blackburn, Premio nobel per la
Medicina nel 2009, rilevava nei suoi studi come
l'aspettativa di vita per i caregiver familiari pos-
sa ridursi anche di 17 anni. Per questo la figura
del caregiver familiare deve essere valorizzata e
sostenuta dallo Stato. Si rammenta che nel di-
cembre 2017 la figura del caregiver familiare &
stata individuata con l’art. 1, comma 255, della
legge 27/12/2017 n. 205 (legge di Bilancio per il
2018), nella persona che assiste e si prende cura
del coniuge, dell’altra parte dell’'unionecivile tra
persone dello stesso sesso o del convivente di
fatto ai sensi della legge 20/5/2016 n. 76, di un
familiare o di un affine entro il secondo grado,
ovvero, neisoli casiindicati dall’art. 33, somma 3,
dellalegge 5/2/1992 n. 104, di un familiare entro
il 3° grado che, a causa di malattia, infermita o
disabilita, anche croniche o degenerative, non
sia autosufficiente ein grado di prendersi cura di
sé, siariconosciutoinvalido in quanto bisognoso
di assistenza globale e continua di lunga durata
ai sensi dell’art. 3, comma 3 della citata legge
n. 104 del 1992, o sia titolare di indennita di ac-
compagnamento aisensi della legge 11/2/1980 .
18. Conil comma 254 dell’art. 1 della medesima
legge n. 205 del 2017 & stato istituito presso il
Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali il
Fondo per il sostegno del ruolo di cura e di assi-
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stenza del caregiver familiare, con una dotazione
iniziale di 20 milioni di euro per ciascuno degli
anni 2018, 2019 2 2020, destinato alla copertura
finanziaria diinterventilegislativi finalizzati al ri-
conoscimento del valore sociale ed economico
dell’attivita di cura non professionale del care-
giver familiare. Successivamente, con il comma
483 dell’art. 1 della legge n. 145 del 30/12/2018
(legge di Bilancio peril 2019), il Fondo in parola
e stato incrementato di 5 milioni di euro per cia-
scuno degli anni 2019, 2020 e 2021. Pertanto la
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12. 1 LUOGHI DELLE CURE PALLIATIVE

Ferdinando Garetto!?, Monica Seminara??

I Medico cure palliative, Oncologia Medica Presidio Humanitas Gradenigo Torino e Fondazione

FARO onlus

? Psiconcologa, Presidio Humanitas Gradenigo Torino e Fondazione FARO onlus

*Gruppo Italiano Tumori Rari

“IL MANTELLO” E “IL RIFUGIO”:
LIMPORTANZA DI NON ESSERE SOLI

Nel percorso del malato oncologico, pud venire
ilmomento di “fermarsi” di fronte a trattamen-
ti che potrebbero essere solo inutili o persino
dannosi. Sono le situazioni in cui la malattia
purtroppo peggiora irreversibilmente e au-
mentano le necessita e i timori, ed & necessa-
rio costruire un’“alleanza terapeutica” ancora
piu solida e continuativa rispetto a tutte le fasi
precedenti. Sitratta di un’alleanza, che é conil
malato e peril malato, tra équipe e famiglia ma
in questa fase, che spesso & anche di disorien-

tamento e timore, le parole stesse possono
fare paura: “palliativo” ... “hospice” ... Di che
cosa stiamo parlando?

LE PAROLE HANNO UN SENSO...
“PALLIUM”: IL MANTELLO
CHE RISCALDA E PROTEGGE

Palliativo non vuol dire inutile: deriva appunto
da “pallium” il mantello degli antichi romani:
una tunica che avvolge e riscalda, come in un
abbraccio. Per questo —-come gia descritto nel
precedente capitolo- un’assistenza che “fun-
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ziona” e quella che fa in modo che le ore che il
caregiver passa accanto al malato non siano ore
di solitudine e paura, ma siano ore in cui 'assi-
stenza accompagna e protegge. Dire “cure pallia-
tive” significa quindi, innanzitutto, dire “équipe”
(medico, infermiere, psicologo, fisioterapista, as-
sistente sociale, assistente spirituale...) perchéi
bisogni aumentano e hanno molteplici sfaccet-
tature. Da qui'importanza diunareperibilita re-
ale e efficace, unita a un percorso educativo che
permetta al caregiver di gestire correttamente
le terapie “nel modo corretto, con l'intervento
corretto, al momento corretto”. Possono essere
assistenze anche di mesi, in cui i membri dell’ég-
uipe diventano quasi “parte della famiglia”, ma
sara nei giorni e nelle ore piu difficili, in cui la
fine si fa piu vicina, che aumenteranno le visite,
quando saranno piu importanti che mai la pre-
senza e la guida. Per chi si trova nella situazione
dolorosa della perdita e del lutto, garantire se
richiesta una continuita anche “dopo”, discre-
ta, ma tangibile, senza la quale un percorso di
cura sarebbe incompleto. Tutto questo, come
abbiamo visto in dettaglio nel capitolo pre-
cedente, & "ambito delle cure palliative. Che
come detto si possono condurre nel migliore dei
modi adomicilio, a condizione cheil caregiver sia
adeguatamente supportato. Ma avolteil caregi-
ver non c’e, 0 NON puo essere sempre presente,
oppure ha bisogno di un momento di “tregua”
nell’assistenza: per questo € nata una struttura
che sia “un po come una casa”: ’hospice.

“HOSPICE”: UN RIFUGIO LUNGO
IL FATICOSO CAMMINO...
UN PO DI STORIA

Sevolessimo tradurlo in Italiano non dovrem-
mo dire “Ospizio” (anche se il suono lo richia-
ma), ma probabilmente dovremmo dire “Ostel-
lo”, oppure “Rifugio”. Nel medioevo, gli hospice
erano infatti luoghi di accoglienza e ristoro
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sul percorso dei lunghi cammini dei pellegri-
ni (Santiago de Compostela, Roma...). Luoghi
dove spesso si arrivava sfiniti, e dove talvolta
sicompiva 'ultimo approdo nel pellegrinaggio
della vita. Sempre luoghidi cura, in alcuni casi
anche luoghi dove la vita si concludeva.

La metafora dell’hospice come luogo di acco-
glienza eristoro nel pellegrinaggio della vita si
€ mantenuta attraverso i secoli: nel XIX e nella
prima meta del XX secolo furono moltissime le
strutture caritatevoli - soprattutto nel Regno
Unito e nel Nord Europa - dedicate agli “ul-
timi”, i morenti spesso rifiutati dai “moderni”
ospedali. La cura dei piu fragili diventa una
scelta divita, in particolare grazie alla nascente
scienza infermieristica.

Nel 1905 cosi scriveva un’infermiera del St.
Luke Hospital: “Sebbene tutti i pazienti siano
uguali nel senso che stanno morendo, ciascu-
no di loro ha una sua vita individuale e U'infer-
miera che li visita ha il dovere di considerare
assolutamente sacra la personalita di ciascuno
e cercare di individuare cio che fa di un uomo
una persona e che appartiene a lui e a nessun
altro. Noi non pensiamo ai nostri ospiti e non ci
riferiamo a loro come a ‘casi’ Ci rendiamo conto
che ciascuno costituisce un microcosmo umano
con le sue caratteristiche, la sua storia, profon-
damente importante per sé e per una piccola
cerchiaristretta. Molto spesso tutto questo viene
confidato a qualcuno di noi”.

Nel 1967, dopo un lungo cammino personale,
una straordinaria donna inglese, infermiera,
assistente sociale e medico, di nome Cicely
Saunders fondail St. Christopher Hospice, che
e considerato a pieno titolo il primo hospice
moderno: un luogo di assistenza multidiscipli-
nare, di formazione e di ricerca, pienamente
inserita nel Sistema Sanitario, rivolto ad un ap-
proccio umano “globale”, di cura degli aspetti
fisici, psicologici, sociali e spirituali.
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Daglianni ‘70 del secolo scorso, lo sviluppo de-
gli Hospice é costante e diventa un fenomeno
sempre pitlinternazionale, con peculiarita pro-
prie delle diverse culture e strutture sociali: nel
Nord America, il Connecticut Hospice attivo un
primo servizio dedicato di assistenza domici-
liare per i malati terminali. Quasi nello stesso
periodo a Montreal, sorse il primo Hospice in-
traospedaliero, il Palliative Care Service. Sul
finire degli anni ‘80, programmi strutturati del
“movimento Hospice” erano attivi in almeno
50 nazioni, dagli Stati Uniti, al’Oceania, all’A-
sia. In Europa, oltre naturalmente al Regno
Unito, i primi Hospice sorsero in Norvegia, e nei
Paesi Bassi. Fra le prime realizzazioni, significa-
tive quellein Israele, in Francia, in Svizzera. La
Catalogna ha definito sin dai primissimi anni
‘90 un modello tuttora considerevole di diffu-
sione delle cure palliative in modo capillare
nel sistema pubblico.

Nel 1987 sorge a Brescia presso la Domus
Salutis delle Suore della Carita il primo Ho-
spice pubblicoin Italia: per molti anni restera
anche 'unico.

Oggi, dopo la legge istitutiva degli hospice
del 1999 e soprattutto dopo la legge 38/2010
su Cure Palliative e Terapia del Dolore, gli ho-
spicein Italia sisono moltiplicati, disegnando
una “rete” diffusa su tutta la Penisola, anche
se molto c’é ancora da fare per rendere dav-
vero “universale” il diritto alle cure palliative
per ciascun cittadino italiano che ne abbia
necessita.

L’HOSPICE, NEL CONCRETO

Oggi gli hospice sono parte integrante del Ser-
vizio Sanitario Nazionale anche in Italia.

Eimportante sottolineare ed evidenziare le ca-
ratteristiche che deve avere un hospice per cor-
rispondere alla sua “missione” che altro non
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e che l'attualizzazione della sua lunga storia
che ci collega alle radici della civilta europea.

L’hospice, per essere un hospice, deve essere...
«...un luogo di alta specializzazione, in cui
tuttoil personale & formato all’accompagna-
mento, all’ascolto, alla conoscenza -ciascuno
per la propria specifica professionalita- delle
pitlmoderne metodiche e tecniche peril con-
trollo dei sintomi e della sofferenza globale,
del paziente e dei suoi familiari, anche nella
fase del lutto: non esiste hospice senza éq-
uipe e formazione

...una struttura ben inserita nella rete delle
cure palliative territoriali, che pud accogliere
malati provenienti dall’assistenza domiciliare
e viceversa puod procedere a dimissioni pro-
tette al domicilio se le condizioni lo permet-
tono: non esiste hospice senza territorio
...un Centro diriferimento per i servizi ospe-
dalieri, le Unita di Oncologia, gli specialisti
delle altre cronicita: non esiste hospice sen-
za integrazione

...unluogo, come diceva Cicely Saunders, da
progettare “badando ad ogni minimo parti-
colare”, la posizione giusta di stanze e sale
comuni, il colore degli arredi, in modo da ga-
rantire una sensazione di tranquillita e bellez-
za, “niente di solenne, qualcosa che ti faccia
sentire come fossi a casa”: non esiste hospice
senza bellezza, tranquillita, armonia

... un luogo aperto alla famiglia, alle relazio-
ni, al coinvolgimento del caregiver che deve
essere accolto e valorizzato nel suo rappor-
to “esclusivo” diintimita con il paziente: non
esiste hospice senza “apertura” alla fami-
glia e al caregiver

...un luogo di cura, non un luogo “dove siva
amorire”:il malato € una persona “viva” fino
all’ultimo, viene favorita la relazione comuni-
taria anche attraverso i Volontari, e talvolta
una buona cura palliativa riesce a ottenere
miglioramenti insperati fino a poter tornare
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acasa per periodi pit 0 meno lunghi: non esi-
ste hospice senza un “clima di vita”

o ...unluogo dove anche lafine della vita viene
preso in cura nei dettagli e nella massima at-
tenzione a garantire l’assenza di sofferenza:
non esiste hospice che non accolga anche
il morire come evento della vita

Concludendo potremmo quindi definire alcuni

punti indispensabili dell’hospice:

« E quanto di meglio che non sia la casa, per
chinon puo “stare a casa”

« E integrato al percorso complessivo del ma-
lato: non bisognerebbe “doverlo cercare”, ma
dovrebbe essere proposto e attivato attraver-
so procedure ben definite dai Sistemi regio-
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nali e dalle Reti oncologiche; un importante
riferimento € il Medico di Medicina Generale

« E luogo di accoglienza e accudimento di alta
specializzazione anche per le situazioni piu
complesse

« E aperto al coinvolgimento delle figure di ri-
ferimento del malato

« Eunluogo “divita”, anche “alla fine della vita”

E un luogo, ciog, di cui non aver paura.
Conoscerne larealta e accompagnare lascelta
del malato a fare quel “passo” spesso difficile
di accettare il ricovero in hospice puo essere
uno dei “doni preziosi” del caregiver. Anche
lasciarsi aiutare puod essere un grande atto
di amore.
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13. SUPPORTARE IL CAREGIVER DURANTE LA FASE
TERMINALE DELLA MALATTIA

Irene Alabiso?, Giuseppe Naretto?, Marcella Maria Rivolta®

!Oncologia Medica San Giovanni Bosco

?Medico, SC Cure Palliative ASL Citta di Torino

3 Infermiera, SC Cure Palliative ASL citta di Torino

ILcoinvolgimento della famiglia nel percorso di
curarappresenta uno degli elementi essenziali
dell’assistenza propria delle Cure Palliative.

Essere caregiver di un malato oncologico in
fase avanzata di malattia € un impegno quan-
to mai gravoso, che comporta ’assistenza
nell’attivita della vita quotidiana e nell’aiuto
alla gestione di sintomi pit 0 meno complessi,
la compartecipazione con ’assistito rispetto a
decisioni difficili riguardantiil percorso di cura
e U'organizzazione famigliare, il rapporto con gli

altri membri della famiglia o con gli amici per
quel che riguarda le comunicazioni [1].
Rispetto ai caregiver di altre patologie, quelli
che assistono i pazienti oncologiciin Cure Pal-
liative si occupano di persone mediamente piu
giovani, che richiedono cure pitiintense (20 ore
a settimana) per un periodo di tempo spesso
limitato (da pochi mesi a 3 anni) rispetto per
esempio alle malattie neurologiche come le
demenze o le SLA[2,3].

Questa esperienza ha spesso ripercussioni a
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livello non solo emotivo, ma anche fisico, so-
ciale, lavorativo e finanziario. Molti caregiver
continuano a lavorare, ma molti devono ridurre
le ore lavorative o devono smettere di lavorare,
il che pud avere ripercussioni a lungo termine,
quali la difficolta nel reimmettersi nel mondo
del lavoro al termine dell’assistenza o la ne-
cessita di dar fondo alle proprie finanze per far
fronte alle necessita economiche contingenti.
Sebbene esistano alcuni risvolti positivi dell’es-
sere caregiver, fraiqualiil senso di maggiore for-
zapersonaleoil consolidamento del legame con
la persona a cuisi prestano le cure, ci sono sicu-
ramente delle conseguenze negative dal punto
di vista fisico e psicologico. Disturbi del sonno,
perdita di peso e stanchezza sono quelli piu
comunemente descritti [1,3] cosi come elevati
livelli d’ansia, depressione e carico percepito.
Depressione, ansia, rabbia e problemi disalute
spesso sono associati anche ad una difficolta
nelle relazioni sociali e professionali, conrica-
dute anche sulla sfera economica [2].

Inoltre il caregiver sostiene attivita di cura
cherichiedono abilita di tipo infermieristico e
psicologico per le quali di solito non presenta
un’adeguata preparazione ed ¢ inoltre posto
in una condizione coinvolgimento emotivo, il
che puo aumentare il livello di conflittualita
con il malato e con la famiglia [4].

Tutti gli aspetti appena descritti sono proprio
di tutte e fasi dell’assistenza ai malati cronici,
quali quelli oncologici, e la fase piu avanzata
di malattia li rende particolarmente intensi.
Un’indagineitaliana condotta su un campione
dipiu di 1200 caregiver che hanno affrontato la
fase terminale del proprio assistito, ha messo
in luce 'impatto che la malattia oncologica ne-
gli ultimi 3 mesi divita puo avere sulla famiglia
in termini sociali, lavorativi ed economici [5]:
nel 24% delle famiglie esaminate, almeno un
famigliare ha dovuto chiedere un’astensione
dallavoro, nel 44% dei casi sono state incontra-
te serie difficolta nel gestire 'attivita lavorativa;
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il 68% dei caregiver ha definito molto difficile la
gestione delle attivita sociali e del tempo libe-
ro. Quasi il 70% dei caregiver intervistati ha do-
vuto sostenere economicamente alcuni aspetti
della malattia: farmaci (37%), visite mediche
(22%), cure infermieristiche domiciliari (19%),
equipaggiamento medico (18%), aiuto domi-
ciliare (16%), trasporto dell’ammalato (14%).
Nel 26% dei casi la famiglia ha consumato gli
interi risparmi per fronteggiare tali spese.
Nella fase del lutto, lo stress prolungato che il
caregiver ha affrontato duranteil periodo di as-
sistenza ha contribuito a ridurre le sue risorse
emotive e sociali, con conseguente maggior ri-
schio disviluppare sintomatologia depressiva
o altre malattie somatiche. Nei casi pit com-
plicati, la sofferenza pud trascinarsi perfino ad
oltre un anno dopo la morte del famigliare [6].
Durante l’assistenza al proprio caro malato, il
caregiver ha sicuramente una serie di bisogni,
primo fra tutti la necessita diinformazioni chia-
re e mirate e di una comunicazione efficace.
Un’altraindagineitaliana ha evidenziato [7] che
iL30% circa degliintervistati ha bisogni priori-
tari di comunicazione, in particolareil bisogno
di essere ascoltati, di discutere questioni deli-
cate ediparlare liberamente del cancroin quasi
[’80% dei casi. In secondo luogo viene ripor-
tato il bisogno di informazioni pratiche (26%),
in particolar modo circa le attivita assistenzia-
li infermieristiche, I'assistenza medica, come
conciliare assistenza con l’attivita lavorativa,
come reperire strutture sociali di sostegno.
Ancorai caregiver sentono la necessita di esse-
re ascoltati sulla propria esperienza per ridurre
ilsenso diinadeguatezza rispetto alle mansioni
da svolgere, di solitudine e di isolamento [8].
Cio che emerge fortemente [5] € la richiesta ai
sanitaridiricevere informazioni complete e con
linguaggio semplice ai quesiti sulla malattia,
sulla prognosi e sui trattamenti. Pazienti e ca-
regiver inoltre auspicano un ruolo piu attivo
nel processo di cura, con la possibilita di espri-
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mere i propri bisogni e vissuti e la necessita di
chiarimenti.

| caregiver hanno poi bisogni piu strettamente
riguardanti la propria persona, quali l’acqui-
sizione di modalita di affrontare I’angoscia, il
supporto durante la fase terminale e del lutto,
l’attenzione alla salute fisica e mentale, il mante-
nimento di spazi personali e di una rete sociale.
Meno preoccupante sembra essere 'aspetto
finanziario; probabilmente questo & dovuto al
fatto chein Italia le Cure Palliative sono dispo-
nibili ed erogate dal Servizio Sanitario Naziona-
le 0 da Onlus con esso convenzionate [Zavagli].
Anche se una indagine condotta sempre in
Italia su un campione di piu di 1200 caregiver
che hanno affrontato la fase terminale del pro-
prio assistito, ha messo in luce 'impatto che
la malattia oncologica negli ultimi 3 mesi di
vita puo avere sulla famiglia in termini socia-
li, lavorativi ed economici [5]: nel 24% delle
famiglie esaminate, almeno un famigliare ha
dovuto chiedere un’astensione dal lavoro, nel
44% dei casi sono state incontrate serie diffi-
colta nel gestire 'attivita lavorativa; il 68% dei
carigiver ha definito molto difficile la gestione
delle attivita sociali e del tempo libero. Quasi
il 70% dei carigiver intervistati ha dovuto so-
stenere economicamente alcuni aspetti della
malattia: farmaci (37%), visite mediche (22%),
cure infermieristiche domiciliari (19%), equi-
paggiamento medico (18%), aiuto domiciliare
(16%), trasporto dell’lammalato (14%). Nel 26%
dei casi la famiglia ha consumato gli interi ri-
sparmi per fronteggiare tali spese

Molto recentemente JCO ha pubblicato unare-
visione dei dati di letteratura che ha condotto
ad unaserie di raccomandazioni per “prender-
si cura di chi si prende cura”, cioé proprio dei
caregiver [9]. Questo per dire che il problema
del carico assistenziale a cui vanno incontro
i caregiver & oggetto di riflessione e di studio
da parte degli operatori sanitari, al fine di ga-
rantire cheil caregiver si senta completamente
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parte integrante del gruppo di cura, ne perce-
pisca il sostegno e l'attenzione per ridurre al
minimo la sensazione di solitudine, il senso di
inappropriatezza e lo sviluppo di disturbifisici
o psicologici durante la delicata fase dell’assi-
stenza al proprio caro malato.
Un altro studio ha dimostrato comei caregiver
sentano la necessita di essere ascoltati sulla
propria esperienza per ridurre il senso di ina-
deguatezzarispetto alle mansioni da svolgere,
di solitudine e di isolamento [8].
Cio che emerge fortemente [5] € la richiesta ai
sanitari diricevere informazioni complete e con
linguaggio semplice ai quesiti sulla malattia, sul-
la prognosi e sui trattamenti. Pazienti e caregiver
inoltre auspicano un ruolo piu attivo nel proces-
sodicura, conlapossibilita diesprimere i propri
bisogni e vissuti e la necessita di chiarimenti.

Ilracconto, la possibilita di esprimere un vissu-

to,un’emozione, aiuta il caregivere a dare ordi-

ne ai propri pensieri, dargli un senso, evitando

di venire travolti da pensieri spesso irraziona-

li generati da fantasie comuni. Condividere e

spiegare cosa probabilmente succedera, o po-

trebbe succedere, insieme all’acquisizione di

semplici competenze pratiche: come cambiare

le lenzuola ad una persona a letto, come som-
ministrare un farmaco sottocute o endovena,
come staccare o attaccare unainfusione, sono
pratiche che rafforzanoil caregiver e riducono
il senso di impotenza che molto spesso ¢ sta-
to ’elemento dominante della malattia. Molto
recentemente una fra le pit importanti riviste
scientifiche in campo oncologico ha pubbli-
cato una revisione dei dati di letteratura che
ha condotto ad una serie di raccomandazioni

per “prendersi cura di chi si prende cura” [9].

Questi i punti fondamentali:

« Considerare il caregiver come parte inte-
grante dell’unita di cura, quindi non consi-
derandoil caregiver solo come colui che forni-
sce parte dell’assistenza, ma preservandone
lo stato di benessere e tenendone in giusto
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contoilruolo rispettandone 'opinione, ricor-
dando che il caregiver puo fornire informa-
zioni importanti perché conosce il malato e
che spesso gli e stato demandato il compito
di prendere decisioni

Indagare la condizione del caregiver ei suoi
bisogni, cioe la sua situazione lavorativa, la
presenza di figli, 'impatto dell’assistenza
sulle attivita quotidiane, l’eventuale ritiro
sociale, l'effettiva capacita o disponibilita a
fornire l’assistenza al malato

Fornire al caregiver adeguato supporto
potendosi contare sul team di Cure Pallia-
tive domiciliari o dell’Hospice, valutando la
necessita di aiuto nelle mansioni domestiche
o nella preparazione dei pasti, di supporto
da parte dello psicologo o dell’assistente spi-
rituale, valutando l’inserimento in gruppi di
sostegno presenti nella comunita oindicando
risorse online di provata utilita

Educare rispetto agli aspetti pratici dell’as-
sistenza, verificando il grado di consapevo-
lezza del caregiver sulle effettive condizioni
dell’assistito, verificando il grado di capacita
divalutazione e aiuto nel trattamento del do-
lore, insegnando alcuni aspetti pit infermie-
ristici dell’assistenza, come la medicazione
delle ferite, l'igiene delle stomie o la sostitu-
zione delle fleboclisi.

Supportare il caregiver nella fase di sepa-
razione dal proprio congiunto, non solo dal
punto di vista psicologico, ma anche negli
aspetti pratici (chi chiamare e quando, ge-
stione della comunicazione con i famigliari).

Tenere presente queste raccomandazioni mira
a garantire che il caregiver si senta completa-
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mente parte integrante del gruppo di cura,
ne percepisca il sostegno e l'attenzione per
ridurre al minimo la sensazione di solitudine,
il senso di inappropriatezza e lo sviluppo di
disturbi fisici o psicologici durante la delicata
fase dell’assistenza al proprio caro malato.

Purtroppo pero la figura del caregiver non & an-
cora riconosciuta dal punto di vista culturale,
sociale e giuridico, almeno in Italia.
Per sensibilizzare le istituzioni, alcune asso-
ciazioni di malati cronici hanno sottoscritto
il MANIFESTO DEL CAREGIVER, con l'obiettivo
di promuovere il riconoscimento sul piano
culturale e sociale della figura del caregiver
nonche la definizione dei compiti e doveri dei
caregiver; vengono inoltre definiti i diritti del
caregiver fra i quali sono irrinunciabili:
« il diritto di scelta nell’assumere il ruolo di ca-
regiver e nel mantenerlo
« il diritto a risposte da parte dei servizi terri-
toriali volte a sostenere il ruolo del familiare
caregiver anche attraverso la possibilita di
ricoveri temporanei e/o di sollievo;
« il diritto all’informazione e alla formazione;
« il diritto ad un riconoscimento giuridico che
permetta di conciliare i tempi di lavoro e di
assistenza e che consenta benefici e facilita-
zioni sul piano assicurativo e pensionistico;
« il diritto ad essere riconosciuto come soggetto
attivo nella cura del familiare nell’interlocu-
zione coniservizi e quindi co-attore del piano
assistenziale individualizzato.
Nell’attesa che la figura del caregiver ottenga
il giusto riconoscimento, al fine di ridurre il piu
possibileilsensodisolitudine, 'ansia eil disagio
connesso all'importante carico assistenziale.
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14. IL CAREGIVER E ’ELABORAZIONE DEL LUTTO

Monica Agnesone’:2

1SS Psicooncologia ASL citta di Torino Ospedale San Giovanni Bosco e Maria Vittoria

2Gruppo Italiano Tumori Rari

Negli ultimi decenni, la cultura delle Palliative
Care ha compiuto grandi progressi, grazie anche
all’attivita pionieristica di E. Kiibler Ross, che ha
sviluppato un’analisi delle fasi attraversate dal
malato, da quando viene a conoscenza della dia-
gnosinefasta, fino alla sua morte contribuendo a
porre I'attenzione verso la qualita di vita del ma-
lato terminale e, accanto a questo, a porre un’a-
naloga attenzione verso le persone che restano.
In tutte le epoche e in tutte le culture ’evento
morte € oggetto di particolare attenzione; la
psicologia si rivolge all’'umana condizione del
cordoglio e del lutto, cercando di studiarne e
sondarne il piu possibile tutti gli aspetti.

LUTTO E CORDOGLIO

Nellinguaggio corrente i termini lutto e cordo-
glio spesso sono utilizzati come equivalenti e,
quindi, usati senza alcuna distinzione, ma in
realta cordoglio ha una particolare sfumatura
di significato. Con questa parola siintende in-
fattiil “ dolore del cuore” (dal latino cor-cordis,
cuore e dolere, sentire dolore).

Questo termine, che appare come una metafo-
ra, ha un significato prettamente emozionale
in quanto esprime specificamente il dolore
profondo per una perdita ed indica sia la sof-
ferenza sul pianofisico, lo “spasmo del cuore”,

ap
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che quella psicologica, lo spasimo, il desiderio
affettivo della persona deceduta.

Il dolore della perdita, il cordoglio, lo si prova
non solo per la morte di una persona cara, ma
ogni volta che perdiamo o dobbiamo lasciare
andare oggetti significativi, sia esterni (come
una relazione affettiva, un progetto, un ruolo
sociale, un luogo, una parte di noi, una condi-
zione come la salute), che interni (una parte
di sé, un’immagine dell’altro interiorizzata,
un’immagine idealizzata di sé e dell’altro).
Sicuramente il cordoglio del lutto si distingue
per la definitivita e irrecuperabilita della perdita.
Con la parola lutto (dal latino luctus, pianto,
verbo lugere piangere ed essere in lutto) si in-
tendono sia 'insieme delle reazioni psicolo-
giche e dei comportamenti individuali che si
sperimentano a causa della morte di una per-
sona, sia i rituali collettivi e le pratiche, sociali
e pubbliche, che vengono svolte nelle diverse
culture. Antropologi, sociologi e psicologi so-
stengono che il lutto sia uno dei pochi riti di
passaggio trasversali a tutte le culture e a tutti
i periodi storici.

Sotto questo aspetto il lutto assume una con-
notazione culturale specifica della comunita di
appartenenza; ma, nello stesso tempo, éinne-
gabile che esista un’universalita del processo
dell’elaborazione della perdita, come gli studi
antropologici dimostrano. Ad esempio, in tut-
te le societa conosciute sono presenti regole
che disciplinano il trattamento dei cadaveri e
il comportamento dei parenti del defunto.
Per Firth (1961) il rito funebre ha come oggetto
manifesto il morto, ma in realta il rituale vie-
ne celebrato per chi resta, per consentirgli di
assumere pubblicamente il nuovo ruolo (es.
il marito diventa ufficialmente vedovo) e per
permettere alla comunita di prendere pubbli-
camente atto della perdita subita, di esprime-
re le forti emozioni di paura e di rabbia che la
morte suscita, di rinsaldare i legami tra i pa-
renti e la comunita, attraverso lo scambio di
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risorse materiali e di supporto emotivo. Anche
i tempi che scandiscono il lutto svolgono un
ruolo fondamentale, in quanto stabiliscono il
periodoin cuiil lutto & appropriato, ma anche
il suo termine.

P. Ariés (1992) descrive come, solo un secolo
fa, la nostra societa regolamentava il lutto;
egli riferisce come in tutto [’Occidente di cul-
tura latina, cattolica o protestante la morte di
un uomo modificava solennemente lo spazio
e il tempo di un gruppo sociale che poteva
estendersi all’intera comunita. Nell’antichita
la morte di ognuno era un avvenimento pub-
blico che commuoveva, nei due significati della
parola, etimologico e derivato, la societa tutta
intera. Oggi la situazione € molto diversa, ad
eccezione dei funerali di persone pubbliche
che risultano essere momenti in cui riemerge
tutta la ritualita del lutto condivisa dalla co-
munita intera.

Il lutto € da considerarsi una risposta psi-
co-bio-sociale alle perdite che avolte pudinne-
scare vere e proprie reazioni psicopatologiche
nei soggetti che ne fanno esperienza.

DAI PRIMI PSICOANALISTI AD OGGI:
STUDI E TEORIZZAZIONI IN TEMA
DI LUTTO

L’emergere del lutto come argomento degno
di attenzione dal punto di vista psicologico ri-
sale all’inizio del XX secolo, con l'autorevole
saggio di Freud intitolato “Lutto e melanconia’,
pubblicato nel 1915 sullarivista Internazionale
Zeitschitschrift fiir drztliche Psychoanalyse.

S. Freud fu uno dei primi autori ad affrontare,
in psicologia, il tema del lutto. Piu precisamen-
te egli utilizzo tale tematica per elaborare una
teoria interpretativa dei fenomeni depressivi,
legati non solo alla perdita di una persona
amata, ma anche a quella di un oggetto inter-
no significativo.
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La reazione soggettiva alla perdita di una per-
sona amata, o di un’astrazione mentale che
la sostituisce, € da Freud descritta come un
doloroso stato d’animo caratterizzato dal ve-
nir meno dell’interesse per il mondo esterno,
dall'impossibilita soggettiva di accedere ad un
nuovo oggetto d’amore e dall’avversione per
ogni attivita che non si ponga in connessione
con la memoria del defunto. In quest’ottica, il
lavoro del lutto si configura come un processo
(lento, faticoso e doloroso) diritiro della libido
dall'oggetto perduto per poter rendere succes-
sivamente disponibile 'energia psichica per
nuovi investimenti oggettuali.

Evitando di addentrarci pit approfonditamente
nella teoria freudiana e nella sua distinzione tra
lutto e melanconia, possiamo pero dire cheisuoi
scritti influenzeranno tutta la letteratura psicolo-
gica clinica e teorica riguardante il lutto, innan-
zitutto nella terminologia: infatti, nonostante la
sua connotazione sociale descritta piu oltre, la
parola “lutto” sara utilizzata dagli psicologi per
descrivere i processi psicologici che interven-
gono in seguito alla morte di una persona cara.
Dopo Freud, la psicologia clinica continuera ad
occuparsi di questo tema, ma essenzialmente
mettendolain connessione con i fenomeni de-
pressivi costruendo modelli che oggirisultano
riduttivi sul lutto in quanto quest’ultimo e la
depressione sono sovrapponibilisoloin parte.
[ pit recenti studi clinici dimostrano che non &
sufficiente sondare la dimensione intrapsichi-
ca della persona, con una focalizzazione sulle
varianti patologiche, poiché come vedremo,
intervengono molti altri fattori.

Una sistematica formulazione dei processi
psicologici che intervengono nell’elabora-
zione del lutto si deve a John Bowlby e alla
sua teoria dell’attaccamento. Di formazione
psicoanalitica, ma aperto ai contributi dell’e-
tologia e delle teorie cognitive, negli anni ‘60
del secolo scorso, presso la Tavistock Clinic di
Londra, Bowlby compie delle ricerche sulle
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condizioni psichiche dei bambini lontani dal-
la famiglia arrivando alla formulazione della
“teoria dell’attaccamento”.

Le esperienze direlazione vissute nell’infanzia
con lefigure di attaccamento sono ritenute da
Bowlby presenti e attive pertuttoil corso della
vita e fondamentali nel determinare lo stile di
personalita e di relazione nell’eta adulta. La
modalita di affrontare la separazione e la per-
dita di una persona amata secondo ’autore
sarebbe correlata ai pattern interiorizzati di re-
lazione di Sé-con-laltro. L'analisi del modello
di attaccamento che una persona colpita da
lutto ha sviluppato, in base alle esperienze
vissute dalla prima infanzia in poi, € un utile
predittore di efficacia, o meno, rispetto all’ela-
borazione del lutto. Bowlby descrive, inoltre, la
lunga durata del lavoro elaborativo del lutto e
la complessita dei processiintrapsichici e inter-
personali attraverso cui si dipana il percorso.
Nel panorama teorico & fondamentale citare
Parkes, annoverato con Bowlby tra gli esponen-
tidell’indirizzo etologico-evolutivo dell’approc-
cio al lutto. Egli asserisce come i legami affettivi
siano del tutto funzionali e indispensabili alla
sopravvivenza e all’adattamento umano ed im-
plichino, per forza di cose, anche la prospet-
tiva della loro fine, altrettanto funzionale ed
inevitabile. Per Parkes il dolore del lutto & un
“costo” da pagare perilegami stretti, un “costo
dell’amore” e dell’investimento affettivo.
Negli anni ‘70 dello scorso secolo, Kubler-Ross,
considerata la fondatrice della psicotanatolo-
gia nel suo libro “Sulla morte e il morire” espli-
cita le cinque fasi psicologiche che attraversa
una persona morente che utilizza, in seguito,
per spiegare le fasi del dolore sperimentate
in relazione alla perdita e al lutto. Secondo
Kubler-Ross il lavoro del lutto € rivolto a con-
frontare la persona con la realta della morte,
a facilitare I'analisi del legame con la persona
perduta e, infine, ad accettare il mutamento
di vita a cui la perdita conduce, consentendo
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un adattamento “vitale” alla nuova realta: e
un processo fisiologico e naturale il cui per-
corso e strettamente individuale. Il personale
bagaglio dirisorse individuali e sociali di chi lo
affronta determina la possibilita di portare ad
un compimento proficuo tale percorso, di reg-
gere I'impatto del dolore e la trasformazione
interiore che inevitabilmente ne deriva.
Perché questo avvenga é diimportanza fonda-
mentale la capacita diriconoscereil dolore, af-
frontarlo e attraversarlo. Se per qualche motivo
cid non succede, la persona si trovera a dover
fronteggiare complicazioni nel suo processo.
Nel panorama teorico € importanteil contribu-
to di F. Campione per comprendere i processi
di elaborazione del lutto. Secondo il suo pen-
siero, per capire in che modo una persona ela-
borerail lutto per la perdita e qualisonoirischi
piu significativi che il processo incontrera, e
fondamentale comprendere a qualefilosofia di
vita la persona fa riferimento, in quale “dimen-
sione esistenziale” prevalentemente si colloca:

Modalita biologica: tipica di quei soggetti che
vivono la morte come un processo naturale,
per cui nel processo elaborativo sarebbe fon-
damentale la ricerca di un sostituto della per-
sona morta capace di rispondere in maniera
adeguata ai bisogni insoddisfatti e a riempire
il vuoto che il defunto lascia.

Modalita personale: di chi struttura il legame
intorno al “riconoscersi”, al reciproco rispec-
chiamento e all’interiorizzazione dell’altro per
cui il lutto € un processo di incorporamento
che permette di continuare a far vivere l'altro
in un’altra dimensione, interiore ed intima,
“dentro di sé”.

Modalita umana: propria di quelle persone
per cui & importante essere “con” e “per” gli
altri (ama il prossimo in quanto sé stesso:
amore non condizionato e disinteressato). Il
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lutto diventa quindi assenza dell’altro, il do-
lore esperito & “per l'altro che non c’é pil”. E
quindifondamentale per tale soggetto cercare
etrovare, nel suo percorso di elaborazione del
lutto, relazioni di comunione e condivisione
profonda. Campione identifica quest’ultima
modalita come quella piti evoluta e pit matura.

Nel corso del tempo, si € passati dal centrare
lattenzione sull’individuo e il suo intrapsichi-
co a teorie multifattoriali, che tengono conto
dell’individuo e delle risorse della sua perso-
nalita, ma anche delle sue connessioni e in-
ter-relazionicon la rete sociale che lo circonda
(modellointegrativo e multifattoriale); orienta-
menti che offrono maggior spazio e specificita
agli obiettivi delle relazioni di aiuto.

LUTTO NORMALE E LUTTO COMPLICATO

Il dolore fa parte dell’esperienza umana ed e
unanormale reazione alla morte di una perso-
na amata. Anche se il dolore della perdita non
pud mai placarsi completamente, molti degli
individui si adattano alla vita senza il defunto
sviluppando un nuovo senso di normalita nel
tempo. Per altri, invece, il dolore della perdi-
ta si prolunga; per alcuni individui che hanno
difficolta ad accettare la morte e ad adattarsi
alla vita senza il defunto si definisce cio che
€ noto come lutto complicato. “Complicated
grief” (CG) & un termine usato per descrivere
intenso e prolungato dolore dopo la perdita di
una persona cara che interferisce con le nor-
mali attivita quotidiane, accompagnato da
pensieri e comportamenti distruttivi. Circa il
7% delle persone che sperimentano la morte
di una persona cara sviluppa un disturbo da
lutto complicato. Nel DSM5, Manuale diagno-
stico e statistico dei disturbi mentali, questa
condizione é indicato come “Disturbo da lutto
persistente complicato”. | criteri per la classi-
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ficazione sono: la morte di una persona cara
avvenuta sei mesi prima, con uno dei seguenti
aspetti: desiderio intenso e persistente per il
defunto, preoccupazione frequente riguar-
dante il defunto, intensi sentimenti di vuoto
o di solitudine; pensieri ricorrenti che la vita
e insignificante o ingiusta senza il defunto; un
frequente bisogno di unirsi al defunto. Inoltre,
si osservano almeno due dei seguenti aspetti
per almeno 1 mese: sensazione di shock, stor-
dimento o insensibilita alla morte della per-
sona amata; sentimenti di incredulita o inca-
pacita di accettare la perdita; riflessione sulle
circostanze o conseguenze della morte; rabbia
0 amarezza per la morte; difficolta a fidarsi o
preoccuparsi degli altri; intense reazioni ai ri-
cordi del defunto; evitamento dei ricordi del
defunto, oil suo contrario, ricerca continua di
ricordi per sentirsi piu vicini al defunto.
Come fattori di rischio osserviamo: scarso so-
stegno sociale percepito, elevato carico per il
caregiver prima della perdita e numero dieven-
ti di vita stressanti; elevato conflitto familiare,
forte relazione diinterdipendenza con il coniu-
ge. Il rischio risulta maggiore se il malato era
un bambino poichéi genitori non si aspettano
cheiloro bambinili precedano nella morte, in
questo caso sensi di colpa ed esistenzialisono
molto comuni. Altri elementi che alimentanoil
rischio di sviluppare un lutto complicato sono
relativi alla elevata paura della morte nel de-
ceduto e il luogo in cui i pazienti muoiono.
Riguardo questo ultimo aspetto diversi studi
hanno riscontrato che la morte in hospice o a
casa rispetto a quella in ospedale, influenza
in maniera positiva non solo la qualita della
morte del paziente, ma anche la salute men-
tale delle famiglie in lutto.

La personalita svolge un ruolo chiave nel modo
in cui un individuo si addolora, interiorizza il
dolore e integra comprensione e significato
sulla perdita di una persona cara.

Il processo di adattamento psicologico di un
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individuo, combinato con lo stile di attacca-
mento e la capacita di coping puo aiutare a
determinare se vi € un rischio maggiore o mi-
nore di sperimentare sintomi di lutto compli-
cato. Sebbene cisi aspetterebbe che individui
meglio adattati affrontino meglio il dolore e la
perdita, non sempre questo si verifica. | tratti
della personalita correlati a strategie di coping
meno adattive e a un maggiore disagio emo-
tivo sono frequentemente connessi ad ansia
elevata, insicurezza e bassi livelli di autostima.
La letteratura presenta un argomento che trova
riscontro in diversericerche, ovveroil livello di
preoccupazione e ansia di un individuo, insie-
me al suo stile di attaccamento, gioca un ruolo
fondamentale nella capacita di adattarsi effi-
cacemente dopo una perdita (Schenck, Eberle
e Rings,2015). Ad esempio, gliindividuicon un
attaccamento sicuro tendono ad adattarsi e
risolvono il loro dolore in modo piu efficace
rispetto a quelli con uno stile di attaccamento
ansioso. Gliindividui con stili di attaccamento
ansiosi sono anche inclini a prolungato stress
emotivo e tendono a mostrare comportamenti
evitanti disadattivi, sopprimendo le emozioni
che potrebbero provocare sintomi psicosoma-
tici (Mancini et al., 2015).

Le cognizioni negative, associate agli stili di
attaccamento precedentemente menzionati,
creano convinzioni di non poter vivere senza
individuo defunto, facendo sentire inutile la
persona in assenza della persona deceduta,
come se la vita non avesse piu un significato
(Boelen et al.,2006).

Queste cognizioni negative inducono le per-
sone in lutto a soffermarsi sulla loro perdita
piuttosto che a concentrarsi su soluzioni spe-
cifiche peri loro problemi emotivi (Mancini et
al.,2015). Questo determina un maggior gra-
do disolitudine e una percezione negativa del
supporto ricevuto. Gli individui che dimostra-
no maggiori livelli di resilienza durante il lutto
hanno unavisione piti favorevole del supporto
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che possono aspettarsi dagli altri, sonoin gra-
do di affidarsi maggiormente al loro supporto
e condividono apertamente i loro sentimenti
e la loro esperienza interna.

Ulteriori fattori protettivi che portano a un lut-
to piu adattivo includono pratiche o riti spiri-
tuali e religiosi, precedente benessere psicolo-
gico adattativo, buone condizionifinanziarie e
nessuna perdita concomitante.

Le conseguenze del lutto complicato sono lo
sviluppo o il peggioramento di comorbidita o
deficit psicosociali e fisici.

Stroebe et al., in una revisione della letteratu-
ra, hanno evidenziato che il lutto € associato
ad un aumentato rischio di mortalita, incluso
il suicidio. Il lutto complicato e associato ad un
aumentato consumo di alcol, un piu alto tasso
di disabilita, uso di farmaci e ricoveri rispetto
agliindividui non in lutto.

Possiamo quindi asserire che ’'esperienza lut-
tuosa ha un evidente impatto sulla qualita di
vita e sulla salute mentale degli individui.

La morte di una persona cara é tra i piu stres-
santi eventi di vita associati a numerose con-
seguenze fisiche e psicologiche. Gli individui
in lutto incorrono in un maggior rischio di
contrarre gravi malattie fisiche (ad es. cancro,
infarto miocardico) rispetto alle personenonin
lutto e ricorrono maggiormente all’assistenza
sanitaria effettuando un maggior numero di
visite presso gli studi dei medici di medicina
generale e riscontrando tassi di ricovero piu
elevati. Le persone in lutto riferiscono anche
una peggiore qualita di vita, un netto decre-
mento nella salute mentale e una maggiore
angoscia rispetto alle persone non in lutto.
Gliindividuiin lutto hanno maggiori probabilita
diriferireideazione suicidaria rispetto a soggetti
non in lutto. Le persone in lutto tendono mag-
giormente ad usare farmaci psicotropi rispetto
a soggetti non in lutto. Un’elevata percentuale
delle personeinlutto correil rischio di sviluppa-
re un disturbo emotivo anche solo temporaneo.
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Un fattore di ulteriore criticita riguardaiil lutto
anticipatorio. Quando la famiglia vive un’espe-
rienza estremamente pesante nel fine vita del
paziente, questa puo facilitare, in alcuni casi,
lo sviluppo di quello che viene chiamato lutto
anticipatorio. Il lutto anticipatorio siriferisce a
un processo stressogeno familiare che anticipa
la separazione per la morte del paziente ca-
ratterizzato dalla presenza di due dimensioni:
da un lato, il riconoscimento della prossimita
della morte dovuta a una malattia avanzata o
irreversibile; dall’altro, la necessita di rifugio
nella speranza (sostegno della speranza) per
protezione reciproca dalla realta dolorosa del
fine vita continuando comunque a funzionare
e prendersi cura della persona malata.

| soggetti che sperimentano un lutto anticipa-
torio sono sottoposti ad un alto distress emo-
tivo che determina un cambiamento della
relazione con il paziente, dell’organizzazione
familiare e una percezione del mondo catastro-
fica. Lo stato di paura persistente, indicata piu
precisamente come ansia ruminativa, € con-
nesso all’incertezza sull’evoluzione della ma-
lattia, sulle capacita di soddisfare le richieste
che emergeranno in situazioni imprevedibili.
Iltimore di come gli appartenenti al nucleo fa-
miliare reagiranno alla morte o piu in generale
nei momenti pit critici. Secondo Gunnarsson
e Ohlen, quando la paura € dominante nonc’e
spazio per il processo del lutto. Altri aspetti ri-
levati nel fine vita sono la compassion fatigue,
i sentimenti diimpotenza, ’'apatia, la tristezza
fino avolta ad arrivare alla depressione. | care-
givers manifestano anche sentimenti di rabbia
rivolti direttamente alla malattia o alla perso-
naammalata a causa del senso diabbandono. |
sentimenti di ostilita possono essere proiettati
anche agli operatori sanitari o altri familiari.
La rabbia puo inoltre essere diretta contro sé
stessi, attraverso la frustrazione per le loro cure
ritenute inadeguate o per un senso di colpa piu
inconscio, connesso alla possibilita di essere



REP

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

AZ,
)

.

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE Ill - Supportare il caregiver

responsabili della malattia a causa delle scelte
sbagliate fatte nel corso della propria vita.
Molte famiglie si proteggono da questa do-
lorosa realta attraverso diversi meccanismi
intrapsichici come la soppressione dei senti-
menti che permette di anticipare e pianificare
le questioni pratiche senza essere sopraffatti
dal carico emotivo. Sirileva una forte tendenza
alla razionalizzazione e alla distrazione attra-
verso la routine imposta dalle responsabilita
della cura. Sebbene le motivazioni alla cura
permettano ai caregivers di cogliere propri
punti di forza di cui non erano a conoscenza,
éinevitabile che la famiglia sia influenzata dal
crescente carico di assistenza, in particolare
dal sovraccarico dilavoro e dalla privazione del
sonno dovuta a un’ipervigilanza permanente.
Tuttavia, la percezione dell’'onere € unarisposta
soggettiva all’atto della cura, quindinon é diret-
tamente correlata alla quantita di compiti previ-
sti per la cura del paziente. In effetti, la quantita
di attivita € inversamente correlata conil livello
di depressione, il che significa che la famiglia
beneficia di una sorta di routine della cura.
Restrizioni all’autonomia della famiglia sono
un’altra conseguenza dell’attenzione esclusi-
va sul paziente. | caregivers devono adattare
la loro vita alle esigenze di presenza e cura,
questo sitraduce in un limitato senso di liberta
e soppressione dei bisogni personali. Pertan-
to, a volte, i caregiver si riferiscono a questo
periodo come un tempo di attesa, durante il
quale sopravvivono solamente, senza spazio o
interesse per le loro attivita precedenti o con-
tatti sociali, con la sensazione che il mondo
e diventato monotono e limitato, e il futuro &
stato rinviato a un tempo indeterminato. Altri
sviluppano una concezione religiosain cuisi af-
fidano a Dio, altri ancora evitano comunicazio-
niriguardantiil concetto di morte continuando
a parlare dei progetti futuri.

Il parlare della morte, molte volte, viene per-
cepito dai caregivers come un atto di slealta
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nei confronti della persona malata. Pensare
alla morte della persona mentre questa € an-
cora viva dunque solleva diversi dilemmi che
causano un’intensa ambivalenza: i caregiver
dovrebbero mantenere la loro capacita di fun-
zionarein modo combattivo contro la malattia
e contemporaneamente gestire i compiti difine
vita; cercare di preservare la dignita dell’am-
malato e allo stesso tempo soffrire per la per-
dita delle sue funzionalita e i cambiamenti
della personalita; rispettare 'autonomia del
paziente mentre si mette in discussione la sua
capacita di decidere cosa sia migliore per lui;
scegliere trail senso di lealta verso il paziente,
mantenendo una devozione esclusiva per lui, 0
al contrario, cercare un supporto per alleviare
'onere, nonostante la colpa che esso compor-
ta. Tutte queste situazioni di conflitto causano
stress al caregiver, anche perché possono ge-
nerare sensi di colpa per non essere capaci di
prendere la decisione giusta.

L'immagine del declino psicofisico del paziente
in contrasto con la precedente rappresentazio-
ne genera shock e disorientamento, € quindi
uno degli aspetti piu delicati che minano il
benessere psicologico del familiare. Di con-
seguenza uno dei compiti principali & riuscire
ad aiutare il caregiver a rivedere 'immagine
della persona amata integrando le sue fragilita
attuali, preservando cosi una sua rappresen-
tazione interna.

In diversi studi empirici, Nielsen, Neergaard,
Jensen, Bro e Guldin (2016) hanno rilevato che
il lutto anticipatorio € uno dei fattori di rischio
complesso per disturbi di lutto complicato.
Un altro aspetto cruciale riguardail lutto in eta
infantile ed adolescenziale. Da una revisione
sistematica di letteratura, sviluppata da Hoff-
mann, Kaiser e Kersting nel 2018 e pubblicata su
Psycho-oncology, emergono molti dati interes-
santiin merito. Per quanto riguarda la malattia
oncologica, nonostantei progressi nella diagno-
si precoce e nel trattamento, il cancro risulta
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ancoraessere una delle maggiori cause di morte
nei paesi occidentali. A livello globale, circa 2,5
milioni diindividuiin eta fertile e 80.000 bambi-
ni nel 2012 sono morti a causa di un cancro, la-
sciando dietro di sé un vasto numero di bambini
e adolescentiin lutto per la morte di un genitore
oun fratello. Il dolore é disolito un normale pro-
cesso emotivo di adattamento all’esperienza di
perdita e la maggior parte dei bambini in lutto
non sviluppa un disturbo psichiatrico. Tuttavia,
il lutto per il cancro é stato dimostrato essere
associato a sintomi di depressione e ansia, pen-
sieri suicidi,compromissione della qualita della
vita, e unrischio piu elevato di lutto complicato,
cioéintensisintomididolore che persistono per
piu di 6 mesi, negli adulti. Come gia descrittoin
precedenza, gli esiti psicosociali del lutto dipen-
dono dalla precedente esperienza di malattia
che, quando molto stressante, pud esaurire
le risorse di coping. Il carico psicosociale dei
bambini che hanno un genitore o un fratello
con il cancro destina ad una peggiore qualita
della vita, a possibili sintomi post traumatici
da stress (PTS), a minori gradi di autostima e a
volte a livelli piu elevati di depressione, ansia e
problemi emotivi rispetto ai gruppi di control-
lo. Importanti fattori associati al buon adatta-
mento dei bambini che vivano con un membro
dellafamiglia conil cancroincludono la qualita
della comunicazione tra genitori e figli o il fun-
zionamento familiare. La reazione al dolore di
bambini e adolescenti (CaA) differisce dal dolore
degli adulti. Essi sperimentano fasi periodiche
piu brevidi emozioni e comportamenti legati al
dolore. Intensi sentimenti di tristezza, rabbia e
desiderio possono alternarsi con unritorno alle
normali attivita. Il lutto infantile & fortemente
condizionato allo stadio di sviluppo del bambi-
no e allo sviluppo del concetto di morte. Dai 3 ai
5 anniibambini non capiscono la permanenza
della morte e le loro abilita linguistiche limita-
te complicano le spiegazioni e la comprensio-
ne di cid che sta avvenendo. Con 'laumentare
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dell’eta, i bambini sviluppano un concetto piu
maturo di morte e maggiori strategie di coping.
Mentre gli adolescenti hanno una migliore com-
prensione dell’implicazione della morte rispet-
to ai bambini piu piccoli, ma sonoin una fase di
transizione che implica sfide per lo sviluppo e
una particolare vulnerabilita allo stress.

La morte diun genitore e considerata uno degli
eventi di vita piu traumatici per un bambino
poiché la perdita della figura di attaccamento
puo generare uno stato deprivazione nella si-
curezza emotiva. Dopo la perdita dei genitori, i
bambini possono sviluppare sintomi di depres-
sione, ansia, problemi comportamentali, PTSD,
abuso di sostanze e maggiori tassi di suicidio.
I bambiniin lutto dopo un periodo prolungato
di malattia presentano un disagio maggiore
rispetto ad una perdita improvvisa. Bambini
e adolescenti in stato di lutto complicato la-
mentano spesso affaticamento, stanchezza,
disturbi del sonno difficolta di concentrazione
ascuolaeirrequietezza. Ancheifratelliin lutto
sono particolarmente sofferentiin quanto que-
starelazione significativa & un elemento chiave
nella socializzazione e nello sviluppo. | fratelli
spesso affrontano una “doppia perdita”: del
fratello e dell’attenzione dei genitori a causa
del dolore dei genitori stessi. | fratelli di bam-
bini con una malattia oncologica potrebbero
sperimentare questa mancanza di attenzione
gia durante la malattia del fratello, provando
sentimentidisolitudine, gelosia, rabbia e sen-
so di colpa. | fratelli in lutto hanno mostrato
dolore prolungato, tassi piu elevati di disturbo
mentale, come depressione, ansia e disturbo
dauso disostanze e tassi piu elevati di tentativi
disuicidio rispetto ai fratelli nonin lutto. Il lutto
infantile puo influire sulla salute mentale oltre
che nell’infanzia anche nell’eta adulta.

Per prevenire eventuali insorgenze di proble-
matiche psicologiche conseguentila perdita di
un genitore o fratello, a causa delle malattie on-
cologiche, & necessario accogliere tramite spe-



REP

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

AZ,
)

.

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE Ill - Supportare il caregiver

cificiinterventi psicologici i bisogni psicosociali
dei minori in lutto. | fattori che influenzano un
maggiore o minore adattamento psicosociale
dopo il lutto infantile dovuto al cancro sono:
comunicazione efficace con operatori sanitari,
familiari e altre persone significative e il sup-
porto sociale percepito. | fattori che non hanno
un’influenza diretta sugli esiti psicosociali del
lutto sui minori sono: eta, genere, tempo tra-
scorso dalla perdita. Molto spesso nel sistema
sanitario vi € una mancanza di attenzione nei
confronti dei bambini con familiari che ricevo-
no una diagnosi di cancro. | bambini dai 3 ai 5
anni hanno bisogno di descrizioni dettagliate
riguardo il processo di morte e le sue implica-
zioni, mentre gli adolescenti traggono beneficio
dadiscussioni aperte in merito la loro esperien-
za emotiva. Secondo i risultati della review, gli
operatori sanitari dovrebbero essere formati
nell’interazione con bambini di pazienti affetti
da cancro, inclusa la spiegazione delle circo-
stanze della morte (ad es. cambiamenti corpo-
rei), incoraggiando una comunicazione aperta
allinterno della famiglia e con altre persone, e
offrendo l'opportunita didare 'ultimo saluto al
parente morente; questi rappresentano fatto-
ri protettivi molto importanti. La possibilita di
porre domande e condividere pensieri e senti-
menti garantisce conforto e sicurezza.

INTERVENTI PSICOLOGICI
DI SOSTEGNO AL LUTTO

Come gia detto in precedenza il lutto é la ri-
sposta naturale alla perdita di una persona
cara. Quando il dolore é acuto si manifestano
intense emozioni correlate a pensieri e ricordi
della persona deceduta. Eppure, nel tempo,
la maggior parte delle persone si adatta alla
perdita accettandone le conseguenze, svilup-
pando un rapporto diverso, ma integro con la
persona che &€ morta, potendo pensare ad un
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futuro con possibilita di sperimentare di nuovo
sentimenti come felicita, gioia, connessione
e significato, anche se in un mondo senza il
deceduto. Questo e chiamato lutto elaborato,
ovvero un adattamento funzionale alla perdita,
che integra il dolore per la stessa.

Tuttavia, si stima che il 7-10% delle persone
che vivono il lutto per un coniuge o a causa
della morte di un familiare molto stretto non
si adatti alla perdita e sviluppi quello che in
precedenza abbiamo visto essere un lutto com-
plicato. Dagli studi sappiamo che, tra i fattori
protettivi, € importante una buona assistenza
(globale, peril malato e lafamiglia) nell’ultimo
periodo di malattia e una “buona” morte, nel
senso di una morte senza sofferenza.

I clinicidunque sitrovano a lavorare con diversi
tipi di dolore connessi al lutto. Il dolore acuto
che siverifica nei giorni o mesi dopo la perdita
di una persona cara. Componenti comuni del
dolore acuto sono sentimenti di shock e incre-
dulita, desiderio di riavere del defunto amato,
ondate di tristezza e altre emozioni dolorose
che simescolano con le emozioni positive, sen-
timenti di disconnessione dalle altre persone e
dallavitain corso, e desiderio di un periodo di
tregua da ruoli e responsabilita abituali.
Tutte le personein lutto dovrebbero beneficiare
di un sostegno compassionevole. Gli operato-
ri sanitari e i medici stessi dovrebbero fornire
una presenza compassionevole accogliendo e
normalizzando l’esperienza dolorosa. Un motto
utilizzato nell’educazione medica “quando non
sai cosa fare, sii soloumano” puo aiutare a fornire
un supporto adeguato. E dunque fondamentale
riconoscereil significato eil valore del momento.
Molto importante & prestare attenzione agli
aspetti del comportamento non verbale come
il tono della voce, l'uso delle pause e i movi-
menti del corpo. Idealmente al tempo stesso
i medici dovrebbero usare un tono di voce
gentile e premuroso: sottolineando il nome
proprio della persona mancata e utilizzando
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un linguaggio del corpo, nonché i comporta-
mentiin modo tale da non apparire frettolosi o
distratti ed essere pronti ad essere pienamente
presenti e interessati ad ascoltare la storia del
paziente. Evitare frasi banali che potrebbero
far sentire il caregiver piu triste o arrabbiato.
Senza addentrarsi in percorsi psicoterapeuti-
ci sia individuali che di gruppo, indicati per le
persone che presentano un’elaborazione del
lutto piu complessa, pare utile fare accenno
ai gruppi di sostegno e ai gruppi di auto-mu-
tuo-aiuto al lutto, come possibili “facilitatori”
e “sostenitori” del processo fisiologico legato
alla perdita.

I due gruppi si differenziano sostanzialmente
per:

numero chiuso
di partecipanti

numero prestabilito
di incontri

incontri strutturati

Gruppi di sostegno

obiettivi specifici

presenza di un facilitatore
(psicologo, operatore
sanitario)

numero “aperto”
di partecipanti

incontri non strutturati e di
numero variabile

Gruppi di auto-mutuo-aiuto

obiettivi generali
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Nel panorama italiano esistono numerosi
gruppi di auto-mutuo-aiuto al lutto.
Esplorando le attivita proposte dagli hospices
presenti in Italia, si pud notare come la quasi
totalita offra ai familiari in lutto una qualche
forma di accompagnamento e di sostegno,
individuale e/o di gruppo. Le finalita sono, in
linea di massima, le seguenti: creare nuovi
legami; esprimere liberamente sentimenti ed
emozioniinun climadiascolto e disolidarieta,
senza essere giudicati; incontrare altre perso-
ne con esperienze similari per condividere il
dolore, i sentimenti e le difficolta dopo la per-
dita; favorire la nascita di solidarieta, sostegno
reciproco e speranza; individuare modalita
per gestire la sofferenza e la solitudine anche
prendendo spunto dagli altri; affrontare il fu-
turo mettendo a disposizione di altrila propria
sensibilita ed esperienza. Il lavoro di tali gruppi
potrebbe essere considerato un moderno rito
di passaggio, che accompagna il transito da
una condizione all’altra della vita.

E darilevare che lamaggior parte delle persone
che subisce un lutto non sirivolge a specialisti
oagruppidiauto aiuto per affrontareil proprio
percorso di perdita, pur ritenendo pero che l'a-
spetto psicologico sia quello che causa mag-
giore sofferenza. Molte persone sottolineano
'importanza dell’laccompagnamento ricevuto
durante le ultime fasi di malattia; possiamo far
rientrare queste persone tra quelle a minor ri-
schio di complicazione nel percorso del lutto.
Dobbiamoinoltre tener conto che, nella nostra
cultura, il lutto ha una dimensione molto per-
sonale e privata ed é presente negli individui
una certa riluttanza, un pudore nel chiedere
aiuto, specialmente psicologico, che “mina”
in qualche modo il modello sociale diffuso, e
dato per scontato, cherichiede alle personela
dote dell’invulnerabilita e della “forza” emoti-
va (“sono forte”, “ce la faccio da solo”).
Inoltre, pare importante tener conto del “tem-
po del lutto”; molto dipende dal momento in
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cui sitrasferisce informazione della possibilita
di accedere ad un aiuto per l’elaborazione del
lutto, se viene data troppo precocemente, non
permane e non ¢ assimilabile dalle persone, in
quanto tutto ’“essere” & occupato e focalizzato
(a livello cognitivo, emotivo ed affettivo) a re-
alizzare e comprendere la realta della perdita
in atto (fase dello “stordimento”, presente nel
primo stadio descritto da J. Bowlby).

Un suggerimento, a distanza di qualche mese,
permette una migliore assimilazione ed ela-
borazione di informazioni ed una maggiore
liberta di aderire ad un’offerta di aiuto.

Un ulteriore spunto per accompagnare un in-
dividuo nella elaborazione del lutto lo si puo
trarre dagli studi di T. Rando (1993), che sin-
tetizzo il processo dell’elaborazione del lutto
parlando delle sei “R”, tra loro strettamente
interconnesse.

Esse sono:

. Rendersi conto della perdita: prendere atto
del decesso, comprendere il decesso;

. Reagire alla separazione: esperireil dolore;
sentire, identificare, accettare ed esprimere
in qualche modo tutte le reazioni psicologi-
che alla perdita; identificare e addolorarsi
per le perdite secondarie;

.Ricordare e sperimentare il defunto e il
rapporto con esso: riesaminare e ricorda-
re in modo realistico; rivivere e riesperire
le sensazioni;

. Rinunciare ai vecchi attaccamenti, al de-
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funto e alle proprie convinzioni sul mondo
(sesirivelanoinadeguate dopo 'esperienza
della perdita);

5. Risolversi a progredire in modo adattivo nel
nuovo mondo senza dimenticare il vecchio:
rivedere le proprie convinzioni sul mondo;
sviluppare un nuovo rapporto con il defun-
to; adottare nuovi modi di stare al mondo;
modificare la propria identita sulla base
dell’esperienza della perdita.

6. Reinvestire.

CONCLUSIONI

Per molti caregiver, nonostante percorsi lun-
ghi e dolorosi di malattia del proprio caro, il
lutto si dipana in maniera naturale seguendo
tappe definite che permettono, seppuraddolo-
rati per la perdita, di tornare alla vita potendo
ancora gioire.

Per alcuni individui & necessario prestare
attenzione sin dall’esordio della malattia in
quanto fattori predisponenti possono divenire
rischi peril presentarsi di un lutto complicato.
Per queste persone un sostegno psicologico
durante la malattia del congiunto che prose-
gua dopo la perdita puo risultare efficace.

E compito degli operatori sanitari delle équipe
multidisciplinari considerare gli aspetti psico-
logici predisponenti al lutto complicato dei ca-
regiver come elementi importanti da rilevare
e segnalare in maniera tale da mettere in atto
interventi psicologici preventivi e di sostegno.
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15. IL SUPPORTO PSICOLOGICO AL CAREGIVER.
REALTA O UTOPIA? QUALI BISOGNI?

Marco Gonella:2

1SS Psicooncologia ASL citta di Torino Ospedale San Giovanni Bosco

2Gruppo ltaliano Tumori Rari

INTRODUZIONE

Caregiver éilnome con cui, in Oncologia, si de-
finisce chi si prende cura di chi affronta il can-
cro: genitore, figlio, partner, amico o collabora-
tore del paziente. Chesisia auto-candidato, che
sia stato designato o assunto dalla famiglia di
quest’ultimo, che sia solo o supportato da altre
persone nello svolgere le sue funzioni di aiuto,
e considerato figura cardine nei percorsidicura
e di assistenza. Impegnato a soddisfare piu o
meno direttamente i bisogni psicologici, sociali
e assistenziali del paziente, spesso € prezioso
alleato degli operatori sanitari.

Tuttavia, al diladelruolo sociale, sanitario e as-
sistenziale che gli viene attribuito, il caregiver e
una personain carne ed 0ssa, esposta a emozio-
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niintense, di difficile regolazione, per un tempo
prolungato. Si tratta di un essere umano che,
spesso gravato dalla responsabilita di “pensare
anche peril paziente”, puo perdere divistai suoi
bisogni. Da recenti studi emerge che, nel corso
dell’assistenza, i caregivers possono dichiara-
re uno stato di bisogno di aiuto generale, ma
raramente riescono a definire le loro specifiche
necessita [1]. Seppure noto che la loro salute
psicofisica sia a rischio, il fatto che non sempre
siano consapevoli dei loro bisogni o che, assor-
biti dal loro impegno assistenziale, non si conce-
danodioccuparsene, rende complesso prestare
loro aiuto dal punto di vista sociosanitario.

«ll cancro sollecita profondamente il senso di
identita: confronta con l'impotenza, la vulnera-
bilita, la separazione, la morte» [2]. Dal punto
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di vista psicologico, & spesso vissuto come una
catastrofe, non solo da chi lo ha in corpo, ma
anche per chi di quest’ultimo si prende cura.
“E cambiato tutto, non sono pil io” dicono
frequentemente pazienti e familiari (ibid.). La
vita di chi diventa caregiver cambia, cosi come
cambia quella del paziente. In un quotidiano co-
stellato da sofferenza, responsabilita, tempo ed
energie dedicate all’assistenza, nella mente del
caregiver possono affacciarsi emozioniviolente,
difficili da esprimere, non sempre consapevo-
li, che alimentano vissuti di vergogna e colpa.
Sfiorareil desiderio direcuperare tempo per sé,
diallontanarsidal proprio caro o, addirittura, di
sentirsi in qualche modo “liberati” dalla morte
diquest’ultimo puo configurarsi come un’espe-
rienza emotivaintollerabile. Se contattare den-
tro disé emozioni e pensieri destabilizzanti non
significa metterli in atto, un pensiero negativo
nei confronti del proprio caro, pud essere pro-
cessato dalla “mente affaticata” del caregiver
come un’intenzione violenta, deprecabile.
Poter esprimere emozioni e pensieriin un conte-
sto “professionalmente attrezzato”, puo offrire al
caregiver preziose possibilita di riconoscimento,
tanto degli sforzi che sta compiendo nel prender-
si cura del proprio caro, quanto dei suoi bisogni
personali. Se adeguatamente supportata da un
punto di vista psicologico, quella del caregiving
€ un’esperienza che puo aprire a possibilita di
apprendimento: il caregiver pud avvertire rinfor-
zato il proprio senso di autoefficacia e scoprire
risorse inedite per far fronte alla crisi, fino a quel
momento poco note e scarsamente utilizzate.

IL RUOLO DEL CAREGIVER
A SOSTEGNO DEL PAZIENTE
NELL’ESPERIENZA DEL CANCRO

Per quanto psicologicamente provato, il care-
giver, si trova a sostenere, e talora a vicariare,
un sistema cervello-mente-corpo, quello del
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paziente, cherisulta particolarmente affatica-
to. Quest’ultimo, infatti, attivato da emozioni
forti e condizionato dagli effetti collaterali delle
terapie anticancro, puo mostrare limitazioni
considerevoli. La capacita di regolazione, con-
centrazione e apprendimento puo essere ridot-
ta e ostacolare la comprensione diinformazio-
ni sanitarie; il senso di benessere, la vitalita e
’autostima, possono precipitare nell’identifi-
cazione univocadel paziente conilruolo di ma-
lato, demoralizzare, far perdere motivazione
rispetto alle cure; l'esperienza, l’espressione
e la comunicazione degli affetti puod coartar-
si, incrementando solitudine e isolamento; la
possibilita di riconoscere i propri stati mentali
e differenziarli da quelli altrui puo alimentare
conflittieincomprensioni nelle relazioni affet-
tive; la flessibilita dei propri standard e ideali
interni pud calare, aprendo la strada alla colpa
per aver contratto la malattia, ad esempio, per
'onere che é dato ai propri cari. Nell’esperien-
zadi malattia, la mente del paziente necessita
con particolare impellenza dell’aiuto di altre
menti, per integrare le proprie capacita di far
fronte alle sfide proposte dal cancro, come la
necessita di prendere decisioni, di regolare
emozioni intense e destabilizzanti, di aderire
a trattamenti impegnativi e modificare il pro-
prio stile di vita.

Fin dalla diagnosi, il paziente e chiamato a
prendere decisioni che possono avere rica-
dute anche sulla sua famiglia. Ad esempio,
trattamenti che possono incidere su fertilita,
autonomia o sul luogo in cui ricevere le cure
palliative e terminare la vita in caso di prognosi
infausta, chiamano in causa inevitabilmente
anche il caregiver. Basti pensare che avere un
caregiver e condizione indispensabile per po-
ter dar seguito al desiderio di morire a casa
propria [3]. Laidsaar-Powell e colleghi [4] evi-
denziano come la maggior parte dei malati di
cancro sembra preferire che il caregiver sia
coinvolto nella presa di decisioni circa i trat-
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tamenti sanitari da intraprendere. In sintesi,
che abbia un approccio cosiddetto dominan-
te, collaborativo o passivo nell’affiancare il pa-
ziente nei momenti di snodo del suo percorso
diagnostico-terapeutico, il caregiver influisce
sulla presa di decisioni del paziente.

Circail supporto emotivo, € bene considerare
che un’elevata tendenza alla repressione del-
le emozioni e la scarsa possibilita di ricevere
sostegno a livello interpersonale intimo (per
difficolta familiari, problemi coniugali, etc.) e
allargato (con gli amici, nella propria comuni-
ta, all’interno di associazioni, presso i servizi,
al lavoro) costituiscono importanti fattori di
rischio di sviluppo di una psicopatologia reat-
tiva alla patologia oncologica, [5]. Quando di-
sponibili a parlare apertamente della malattia,
i caregivers familiari contrastano l'isolamento
del paziente, preservandone la salute mentale
[6] e ne riducono il rischio suicidario [47].
Unareview condotta da Shockney [7], eviden-
ziacomei caregivers familiari svolgano un ruo-
lo determinante nel trattamento e nella cura
dei pazienti con cancro, soprattutto per quanto
attiene all’aderenza terapeutica. E noto inol-
tre che, terminato il trattamento oncologico, il
supporto del caregiver predisponeil paziente a
partecipare ai programmi di prevenzione delle
recidive, come quelli consistenti nell’effettuare
attivita fisica [8].

Appare dunque evidente come i caregivers
possano influenzare la capacita dei pazienti
di adattarsi alla malattia [9]. Infatti, i malati di
cancro che ricevono maggior supporto psicolo-
gico erelazionale segnalano meno morbilita e
mortalita, maggiori cambiamenti nello stile di
vita ed esiti piu positivi per la loro salute [10].
Per offrire il sostegno necessario al paziente
oncologico € pero necessario che il caregiver
conservi una salute mentale sufficientemen-
te buona. Lasciato “psicologicamente solo”,
senza sostegno, pud mostrare difficolta signi-
ficative nell’aiutare il paziente a regolare le
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emozioni. Iper-protezione, ansia eccessiva e
protratta o, al contrario, sottovalutazione della
sofferenza psicologica del paziente e congela-
mento emotivo del caregiver, possono alimen-
tare conflitti familiari e far prendere decisioni
controproducenti a tutti gli attori coinvolti, con
ricadute negative anche per il sistema sanita-
rio: basti pensare a come una delle principali
cause di ricoveri non pianificati e impropri dei
pazienti oncologici sia la preoccupazione dei
loro caregivers [3].

IMPATTO PSICOSOCIALE
DEL CAREGIVING ONCOLOGICO
NEI DIVERSI RUOLI FAMILIARI

L'impegno costante del caregiver nel suppor-
to al paziente oncologico, al di la del ruolo
familiare ricoperto, presenta costi psicosociali
elevati e conseguenti rischi per la sua salu-
te. Tuttavia, 'essere partner, figlio o genitore
del paziente, presenta specifiche sfumature
nell’esperienza del prestare cura.

Quando il caregiver € il coniuge, puo essere
gravato dall’accresciuto senso di dipendenza
nella coppia, occupandosi simultaneamente
delle esigenze corporee del paziente, come
quelle igieniche, delle faccende domestiche,
come fare le pulizie e preparare i pasti, delle
incombenze sanitarie, come effettuare medi-
cazioni, monitorare ’lassunzione deifarmacie
accompagnare alle visite, e dei bisogni emo-
tivi del partner. Tale carico € reso ancora piu
grave nelle coppie ultrasessantenni, dove
maggiore la probabilita che il caregiver ab-
bia a sua volta problemi di salute. A questo
proposito Jeong e colleghi [11] evidenziano
che nelle coppie si tende a prendersi cura del
partner malato, anche se il caregiver non ein
buone condizioni e raccomandano interventi
strategici per il supporto di entrambi i sog-
getti. “L’effetto del cancro sulla qualita della
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relazione e della vita coniugale &, tuttavia, di
difficile determinazione [12]. Alcuni ricerca-
tori sostengono che non vi sia modificazione
della qualita relazionale nella coppia, altriche
il cancro conduce ad un maggior avvicina-
mento tra i coniugi, altri ancora, di converso,
che la malattia impatti negativamente sulla
relazione coniugale. E stato suggerito che un
peggioramento della qualita della vita coniu-
gale puo essere spiegato da una molteplicita
divariabili, come le implicazioni della malat-
tia sul piano economico, il comportamento
imprevedibile della persona malata, una
modificazione dei ruoli della coppia, tra cui
la perdita di attivita condivise, e isolamento
e vita sociale limitata [13]. Modificazioni si-
gnificative possono avvenire specie in occa-
sione di malattie che alterano la funzionalita
sessuale e 'immagine corporea del paziente.
Si € osservato, ad esempio, che i mariti delle
donne che hanno subito una mastectomia
possono mostrarsi riluttanti a vedere le cica-
trici delle loro mogli [14]; la perdita del seno e
'alopeciarischianodiridurreilloro desiderio
sessuale [15]. Alcuni di loro dichiarano di evi-
tare di pensare al sesso, perché credono che
siaimmorale avere rapporti con le loro mogli
sofferenti. Allo stesso modo, in un campione
di compagne e caregiver di pazienti con tu-
more della prostata si é riscontrata sofferenza
per la perdita di relazioni sessuali e intimita
all’interno della loro relazione sentimentale.
Alcune hanno spiegato come la disfunzione
erettile abbia lasciato i loro partner con la
sensazione di sentirsi “meno uomini” perché
non potevano avere rapporti sessuali. Cio ha
portato molti pazienti aritirarsi dalla relazio-
ne, provocando nelle loro caregivers unasorta
di lutto per una perdita di intimita, sia fisica
che emotiva. Altre donne hanno descritto un
atteggiamento attivo nella coppia, orientato
all’esplorazione di nuove forme di intimita.
Indipendentemente dalle diverse soluzioni

130

trovate, tutte hanno convenuto sul fatto che
intimita era per loro un elemento importante
e che avrebbero beneficiato di un supporto
psicologico per affrontare i cambiamenti por-
tati dal cancro alla relazione di coppia [16].
Quandoiil caregiver e un figlio adulto, si assiste
ad un’inversione dei ruolie ad un cambiamen-
to della visione del proprio genitore: non piu
figura unicamente supportiva ma, a sua vol-
ta, bisognoso di aiuto. Occuparsi della propria
famiglia di origine spinge per diventare una
priorita rispetto a lavoro, partner, figli e altre
relazionisociali. ll desiderio di essere a casa ad
occuparsi del genitore, talora in conflitto con
l'utilizzare studio e lavoro come distrazione,
puo generare difficolta di concentrazione su
queste stesse attivita [17].

Quando il caregiver € un genitore, prendersi
cura di un figlio con il cancro, specie se in eta
evolutiva, € un’esperienza altamente destabi-
lizzante, che pud portare a sintomi depressivi.
A questi sono connessi importanti vissuti di
perdita: la perdita dell’idea del proprio figlio
sano, della fiducia nella propria capacita di
proteggere il bambino dai pericoli, della li-
berta a causa delle restrizioni legate alla ma-
lattia e alle cure mediche, del divertimento
a causa della riduzione del tempo trascorso
con gli amici o nei propri hobby [18]. Anche la
sensazione di perdere il controllo € un signifi-
cativo fattore di rischio per sintomi e disturbi
depressivi ([19, 20]). Inoltre, le elevate esigen-
ze di assistenza possono provocare stress cro-
nico ed esaurimento psicofisico, conducendo
i genitoriverso alla depressione. Klassen et al.
[21] hanno riscontrato che questi caregivers
possono mostrare punteggi pit bassi nella
qualita della vita connessa allo stato di sa-
lute, aumento dello stress e deterioramento
della salute mentale. Quando poco sostenuti
dal punto di vista psico-sociale, peggiorano i
loro comportamentisanitari, il funzionamento
della famiglia, lo stile di vita, in termini di die-
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della malattia del figlio pud essere sperimen-
tato come stress post-traumatico, depressione
clinica e coniugale o discordia col partner[22].

EMOZIONI E RISCHI DI SALUTE
PER IL CAREGIVER ONCOLOGICO

| partecipanti ad un recente studio qualitativo
[23] hanno parlato di come prendersi curadiun
proprio caro, malato di cancro, significhi rinun-
ciare alla propriavita precedente, afavore diuna
“nuova vita”, caratterizzata dal fare sacrifici, es-
sere costantemente disponibili e sintonizzati sui
ritmi psicobiologici di quest’ultimo. Tutti hanno
riportato, come causa di stress, la difficolta nel
modulare e comunicare le proprie emozioni.

In un’indagine esplorativa sui bisogni delle
famiglie di malati oncologici [24] ha descritto
alcune emozioniintense che possono presen-
tarsi nel caregiving. Prima tra tutte, la rabbia.
Le cause che la scatenano, sono la sensazione
diaver subito un danno e di constatare impedi-
toil soddisfacimento dei propri desideri,come
ad esempio, nel caso di malattia a prognosi
infausta, quello diveder guarireil proprio caro.
Insieme alla rabbia puo esserci la paura: ad
esempio, la paura del futuro. Questa pare au-
mentare in coloro che per annihanno vissuto e
vivono afianco del proprio assistito e temonoiil
cambiamento della loro quotidianita. Il futuro
spaventa; il caregiver vive un presente rispetto
al quale il passato rimane 'unico termine di
confronto possibile. Pare inevitabile pensare
al passato, sia nella dimensione del senso di
colpa, chein quella del rimpianto: sifanno pen-
sieririspetto a quello che si sarebbe potuto fare
insieme al proprio caro o a cio che invece non
si e fatto, o ancora, a cio che si sarebbe potuto
evitare. Nel presente, il caregiver puo avvertire
che il rapporto con il proprio assistito non sia
lo stesso di prima. Questo cambiamento puo
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assumere una connotazione positiva, quando
nella relazione crescono vicinanza e calore; di-
versamente possono emergere conflittualita e
desideri di evitamento [24].

Sovente i caregivers esprimono piu solitudine
rispetto ai pazienti. Alcuni si sentono in colpa
quando sidivertono, consapevoli del fatto che
la malattia oncologica non riguarda loro stes-
si, ma un membro della famiglia. Altri sentono
che non e concesso loro stare male. La paura di
ammalarsi di cancro a loro volta, lasciando il
loro caro privo di aiuto, se pur presente, resta
frequentemente inespressa e mina il senso di
sicurezza [1]. E molto probabile che si imme-
desimino conil paziente, specie quando coniu-
ge e coetaneo: paralizzati dal coinvolgimento
emotivo, possono perdere di obiettivita e vede-
re penalizzata 'efficacia della loro assistenza.
Quando cio accade, 'immedesimazione fa cre-
scereillivello distress, provocando una perdi-
ta diequilibrio nel caregiver: pud sentirsi svuo-
tato, inquieto, frustrato, furibondo, ansioso e,
in qualche momento particolarmente critico,
anziché essere di aiuto al malato, puo crollare
emotivamente o allontanarsi [23].

Prendersi cura di un malato oncologico espone
a costanti preoccupazioni circa il fatto che il
paziente possa morire. Lo stato di allerta che
ne consegue e che tende a permanere, anche
quando i test diagnostici mostrano progressi
soddisfacenti, pud accrescere la sensazione
soggettiva di affaticamento [25]. In caso di
prognosi infausta, accompagnare il proprio
caro, durante la fase terminale della malattia,
genera molto dolore: i caregivers si sentono
impotenti di fronte all’evolversi degli eventi e
trovano difficile continuare a mantenere viva
la speranza anche se ritengono necessario non
abbandonarla, per il timore di demoralizzare
il malato [23]. | familiari possono sentirsi soli
prima del tempo, rifiutati nel loro ruolo di
caregiver. Possono diventare iperprotettivi o
trascuranti, ostaggi della violenza delle emo-
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zioni. Pensieri caratteristici del lutto anticipa-
torio quali: “non ce la faccio piu, non potrebbe
essere gia morto”, oppure “quando non cisara
piu faro quel viaggio che avrei sempre voluto
fare” prendono la forma di litigi continui, frut-
to del tentativo inconscio di controllare una
separazione imminente, che rende impoten-
ti. La difficolta ad esprimere questi pensieri, li
sottopone all’'unico einsindacabile giudizio del
loro stesso senso morale. La “condanna” puo
consistere nella colpa patologica, che fara am-
malare il processo di elaborazione del lutto e
in un auto-esilio rabbioso dai legami d’amore,
dalla propria famiglia e dalla comunita.

In sintesi, prendersi cura di una persona con
il cancro immergere il caregiver in una condi-
zione di stress, cherischia di diventare cronico:
oltre che per le moltepliciincombenze concrete
che lo attendono, per lo strenuo tentativo di
controllare le emozioni e i pensieri angosciosi
che possono assalirlo.

Lo stress cronico «& un potente fattore di di-
sregolazione della dinamica immunitaria, e
puo essere «all’origine di importanti patologie
in cui il sistema immunitario svolge un ruolo
centrale» [26]. A questo proposito, Roy Bau-
master e colleghi [27] hanno dimostrato che «i
tentativi di controllo dell’esperienza emotiva
di un individuo conducono a un abbassamen-
to dei livelli di glucosio nel sangue e una per-
formance peggiore durante compiti cognitivi
ardui. [...] Cercare di controllare cio che non ¢
sottoponibile a controllo, come i pensieri e le
emozioni,impegna le risorse disponibiliin una
lotta inutile, sottraendo energia necessaria ad
altre mansioni» [28].

Sono ormai noti i rischi di salute a cuivanno in-
contro i caregivers di pazienti oncologici. Con-
flitti, cambiamenti di ruolo all’interno della fa-
miglia ed effetti cumulativi di pit fattori di stress
rendono li pit vulnerabili [29]. Sia durante che
dopoitrattamentioncologici, possono avvertire
dolore, affaticamento, interruzione del sonno e
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dell’appetito, difficolta finanziarie, mancanza di
supporto, problemi sul lavoro, isolamento, an-
sia, depressione, paura, irritabilita, evitamento.
Molti presentano disturbidelsonno e lamentano
assenza ditempo per svago e riposo oltre aun’e-
levata tendenza alla ruminazione psichica [24].
Alcuni caregivers anziani riferiscono stanchez-
za o tendenza a ignorare le proprie condizioni
fisiche a seguito delle loro attivita di cura [25],
mettendo a rischio la loro stessa salute.
Quando la prognosi del suo assistito & infau-
sta, il caregiver & chiamato ad affrontare l'e-
laborazione del lutto. Anche se il dolore della
perdita non pud mai placarsi completamente,
molti caregivers, nel tempo, si adattano alla vita
senza il defunto e sviluppano un nuovo senso
di normalita. Per qualcuno, tuttavia, il dolore
si prolunga, esitando in cio che & noto come
lutto complicato, un vero e proprio disturbo
psichiatrico secondo il Manuale Diagnostico e
Statistico dei Disturbi Mentali [30], che prevede
un intenso e prolungato dolore dopo la perdi-
ta di una persona cara e che interferisce con
le normali attivita quotidiane, accompagnato
da pensieri e comportamenti distruttivi. Circail
7% delle persone che sperimentano la morte di
una persona cara sviluppano questo disturbo.
Trai caregivers sono piu a rischio di ammalarsi
quelli che presentano uno scarso sostegno so-
ciale percepito, un elevato carico nel processo
di assistenza prima della morte del paziente, un
certo numero di eventi di vita stressanti da mo-
derati a gravi concomitanti alla perdita, un ele-
vato grado di conflittualita familiare e una forte
relazione di interdipendenza con il defunto.

| BISOGNI NON SODDISFATTI
DEL CAREGIVER ONCOLOGICO

Un crescente numero di studi indaga i biso-
gni dei caregiver oncologici che questi ulti-
mi dichiarano non soddisfatti. Tra questi si
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ravvisano bisogni di informazione e di assi-
stenza, oltre a quelli di carattere psicologico
e sociale. Molti caregiver lamentano di rice-
vere informazioni esclusivamente dal loro
caro [31]. Maggiormente desiderate sono le
informazioni riguardanti la malattia, la pro-
gnosi e i trattamenti, oltre alle indicazioni e
alle rassicurazionicirca il controllo del dolore.
Bisogni di carattere sociale, riguardanti casa
e lavoro, possono minare significativamente
il senso di sicurezza. Il caregiver ha inoltre
bisogno di esprimere le emozioni, elaborare
'esperienza di malattia e assistenza ericevere
sostegno interpersonale. Talvolta il supporto
di familiari e amici e ritenuto sufficiente [17],
talaltra e richiesto lintervento di uno psico-
logo, talaltra ancora i bisogni psicologici non
vengono riconosciuti dal caregiver stesso, che
non chiede aiuto per soddisfarli.

Baudry e colleghi [9] hanno messo in luce
come i caregivers con ansia e depressione
subcliniche o cliniche riportano un numero
maggiore di bisogni insoddisfatti. Chi pre-
senta disagio psicologico puo avere maggio-
ri difficolta nell’utilizzare strategie funzionali
durante il caregiving e nella ricerca di aiuto.
Puo mostrare altresi percezioni piu negative
rispetto ai servizi di assistenza e non trarre be-
nefici dalle cure né essere soddisfatto dal sup-
porto ricevuto. Per riconoscere i bisogni dei
caregiver € dunque importante tenere conto
della loro condizione psicologica, prestando
un’attenzione particolare alla loro capacita
diriconoscere ed esprimere le loro necessita.
Gli autori riscontrano inoltre differenze ri-
spetto a variabili sociodemografiche: i caregi-
vers di sesso femminile sembrano riferire piu
bisogni insoddisfatti in termini di assistenza
rispetto a quelli di sesso maschile, forse a
causadella loro tendenza a svolgere pit com-
piti di cura e ad assumere piu responsabilita
(Li et al., 2013). | caregivers piu giovani (<50
anni) riportano con maggior intensita bisogni
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insoddisfatti di carattere psicologico e relativi
allavoro e alla sicurezza sociale; tendono poi
ariferire una qualita di vita piu scarsa rispetto
aglianziani[32, 33]. A causa della loro giova-
ne eta, potrebbero avere piu responsabilita,
legate alla gestione dei bambini e del lavoro
nella vita quotidiana, con uno status profes-
sionale e finanziario meno stabile rispetto
agli anziani.

IL SOSTEGNO PSICOLOGICO
AL CAREGIVER

In oncologia € ormai raccomandato chei pa-
zienti siano sottoposti a screening peril disa-
gio psicologico neimomentiin cuiil rischio di
sviluppare distress € piu alto (diagnosi, transi-
zione a un altro trattamento, conclusione del
trattamento, modifica dello stato di malattia)
[34]. L'esperienza clinica suggerisce 'impor-
tanza di estendere tale raccomandazione an-
che al caregiver. Fornire sostegno psicologico
al caregiver e importante, affinché egli possa
esprimere le emozioni connesse all’esercizio
delsuoruolodicurante e agli eventuali cam-
biamentiintercorsiin lui e nella suarelazione
conil paziente, in seguito alla malattia [24]. I
caregiver pud cominciare un percorso psico-
logico, se riconosce consapevolmente emo-
zioni, pensieri e comportamenti disturbanti,
reattivi alla diagnosi oncologica del proprio
caro o slatentizzati dalla stessa, come signi-
ficativamente alteranti il suo senso di nor-
malita e il suo funzionamento psicologico,
relazionale e sociale. Eppure, non & sempli-
ce, né scontato che egli effettui in autonomia
questo passaggio di autoconsapevolezza. Ri-
sulta a tale scopo determinante l'attenzione
delresto della sua famiglia e soprattutto degli
operatori sanitari, nel cogliere in lui segnali di
disagio e proporgli di consultare uno psicolo-
go, meglio se operante all’interno dell’équipe



REP

RETE ONCOLOGICA PAZIENTI ITALIA

AZ,
)

.

FOCUS “CAREGIVER IN ONCOLOGIA”

PARTE Ill - Supportare il caregiver

multidisciplinare oncologica. Perché questo
accada e necessaria una continua e costante
interazione tra lo psicologo e il resto dell’éqg-
uipe oncologica: uno sguardo condiviso su
paziente e caregivers, una possibilita sempre
attiva di osservazione [2] dei loro bisogni e
di ascolto.

Sono diversii livelli di intervento psicologico
a disposizione del caregiver oncologico: dal-
la psicoeducazione, rispondente ai bisogni di
informazione, fino alla consultazione psicolo-
gica, con finalita diagnostica e di sostegno e
alla psicoterapia, utile allo scopo di elaborare
'esperienza di malattia e di assistenza.

Interventi Psicoeducazionali

Gli interventi di sostegno psicoeducazionale,
generalmente proposti a gruppi di caregivers
0 a gruppi di coppie paziente-caregiver, hanno
l'obiettivo difornire ai malati e alle loro famiglie
conoscenze riguardantiil cancro, il modo di af-
frontarlo da un punto di vista psicologico e re-
lazionale, i trattamenti oncologici, i loro effetti
collaterali, la dieta e condividere indicazioni per
larisoluzione pratica dei problemi. Spesso que-
sti interventi sono condotti da uno psicologo e
daunaltro operatore sanitario, a seconda delle
finalita informative da perseguire: un medico,
un infermiere, un nutrizionista, ecc.
All’interno del gruppo € possibile esprimere
interrogativi, condividere sentimenti, esplici-
tare le proprie preoccupazioni e confrontarle
con quelle degli altri partecipanti. Lo psicolo-
go si occupa dell’elaborazione affettiva e co-
gnitiva delle esperienze legate alla malattia,
dei processi di adattamento al cancro, pro-
muovendo nei partecipanti autoconsapevo-
lezza, strumenti per la regolazione dello stress
e per il problem solving [35, 36]. Nel frattem-
po, l’altro operatore sanitario trasmette infor-
mazioni e risponde a domande inerenti alla
sua disciplina.

In questo modo, i partecipanti possono svi-
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luppare un atteggiamento piu partecipe nei
confronti della malattia e, allo stesso tempo,
sentirsi supportati duranteil processo di gua-
rigione [37]. Numerosi studi hanno dimostra-
to lefficacia dell’intervento di supporto psi-
coeducazionale attraverso un aumento delle
strategie di coping, un miglioramento della
qualita della vita, una riduzione del dolore e
dei sintomi psicopatologici (principalmente
sintomi depressivi e legati all’ansia), un mi-
glioramento della compliance terapeutica e
dei rapporti familiari, unincremento delle ca-
pacita in termini di convivenza e di affrontare
la malattia e l'autoefficacia, sia nei pazienti
oncologici (in particolare nelle donne con car-
cinoma mammario) [38, 39, 40] sia nei loro
caregiver [41, 42, 43].

Consultazione psicologica

Nelle diverse fasi di malattia oncologica, un
ciclo breve di colloqui psicologici di consul-
tazione puo offrire al caregiver un’occasione
per fermarsi a pensare a come sta svolgendoil
proprio ruolo di assistenza, mettendo a fuoco
risorse, difficolta e bisogni propri, del paziente
e del resto della famiglia. Al centro di questi
primi colloqui € il modo in cui la sua mente
sta processando ’esperienza di malattia, i
cambiamenti che tale evento ha determinato
in sé, nel paziente, nella relazione tra loro, nel
resto della famiglia, le sue reazioni psicofisiche
allo stress, le preoccupazioni piu frequenti, gli
eventuali sintomi psicologici incorsi, I'assisten-
za ricevuta dal punto di vista sociosanitario.
In questa fase di ambientamento al setting
psicologico il caregiver puo raccontare la sua
storia di vita. Ha l'opportunita di esprimersi e
sentirsi riconosciuto, come persona, al di la del
suo ruolo di caregiver. E condotto a mettere
a fuoco i modi attraverso i quali, in passato,
lui, il suo assistito e il resto dei suoi familiari
hanno reagito nei momenti di crisi, confrontan-
doli con quelli attuali e constatarne il poten-
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ziale adattivo. Puo altresi prendere atto delle
fragilita psicologiche incorse nel percorso di
assistenza o gia presenti, slatentizzate e am-
plificate dall’evento malattia, in sé stesso e
in tutti gli altri attori coinvolti. Nel corso dei
primi colloqui, una buona formulazione psi-
codiagnostica permette allo psicologo di valu-
tare risorse, fragilita, bisogni inespressi fino a
quel momento e rischi di salute del caregiver:
si tratta della base clinica a partire dalla quale
progettare un trattamento psicologico di carat-
tere supportivo o psicoterapeutico, ma anche
proporre interventi di carattere psicosociale,
di volontariato o di riabilitazione e fornire a
medici e infermieri elementi utili al processo
decisionale in ambito terapeutico e assisten-
ziale. E auspicabile che, al termine di una con-
sultazione psicologica, il caregiver sia messo
nelle condizioni di osservare una fotografia del
suo funzionamento mentale e disporre degli
elementi necessari per scegliere se accettare
o meno di cominciare una psicoterapia.

Psicoterapia individuale

La psicoterapia & una pratica terapeutica
della psicologia clinica e della psichiatria,
effettuata da uno psicoterapeuta (psicologo
o medico, specialista in psicoterapia), che si
occupa della cura didisturbi psicopatologici
di natura ed entita diversa, che vanno dal
modesto disadattamento o disagio perso-
nale fino alla sintomatologia piu grave. Nei
confronti del caregiver oncologico la psicote-
rapia ha l'obiettivo di attenuare i sintomi che
interferiscono negativamente sulla qualita
dellavita, prevenire I'insorgere di psicopato-
logie reattive all’esperienza di malattia o ri-
cadute, in caso di psicopatologie preesistenti
al momento della diagnosi oncologica del
proprio caro, facilitare il processo di adat-
tamento alle nuove condizioni di carattere
psico-biologico e relazionale caratteristiche
dell’esperienza del caregiving, prepararsi al
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lutto ed elaborarlo [5].

Una review di Applebaum e colleghi [44] ha
messo in luce come la psicoterapia rappre-
senti una base solida su cui affrontarei prin-
cipali bisogni dei caregivers oncologici. Nello
specifico hanno evidenziato come, erogare
tempestivamente questo tipo di intervento,
possa non solo mitigare il carico emotivo di
chisiprende cura del proprio caro, ma anche
attenuare gli effetti del lutto, specialmente
nei casi di disturbo da lutto persistente e
prolungato.

Una volta attestati i cambiamenti indivi-
duali e familiari connessi all’esperienza di
assistenza e le reazioni soggettive ad essi
collegate nel corso della consultazione, la
psicoterapia permette al caregiver di am-
pliare la sua consapevolezza su emozioni e
pensieri del momento. Infatti, anche i vissuti
di cui € meno consapevole, possono essere
osservati con l'aiuto del clinico: oltre alla
pauradiperdereil proprio caro, quella diam-
malarsi e morire asuavolta, oltre al senso di
colpaealliraversoil destino, larabbiaverso
il proprio caro, che puo essere cambiato o
che sembra non comprendere gli sforzi ef-
fettuati per aiutarlo o, ancora, che potrebbe
lasciarlo e il senso di impotenza. Attraver-
so il riconoscimento, spesso doloroso, del-
la propria esperienza emotiva, le reazioni
soggettive del momento, talvolta percepite
come incomprensibili, possono trovare sen-
so, nell’essere ricondotte alla propria storia
personale e alla storia della relazione con
il proprio caro. Il caregiver puo recuperare
uno sguardo piu autentico su sé stesso, sul
paziente e sulle persone che gli sono intor-
no, rispetto a quello soffocato dai processi
di identificazione con il suo assistito o con
il ruolo di curante. Energie nuove possono
allora generarsi nel processo di assistenza,
nella cura di sé, nelle relazioni interperso-
nali e in quelle con gli operatori sanitari.
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Psicoterapia di gruppo

All’'interno della psicoterapia di gruppo per ca-
regivers oncologici, si pone I'accento sulla con-
divisione delle esperienze e sulle strategie di
problem solving atte a risolvere, non soltanto
difficolta di natura pratica e organizzativa, ma
anche quelle di carattere emotivo e relaziona-
le. | partecipanti imparano ad osservare con
maggiore profondita i propri comportamenti,
ariconoscere e a esprimere i propri sentimen-
ti. Possono accettarei propri problemi, consta-
tando di non essere i soli a soffrirne, limitando
il senso di vergogna. La loro autostima puo
crescere, nel sentirsi aiutati dagli altri e nello
scoprirsi, a loro volta, capaci di aiutare. Posso-
no diventare piu consapevoli rispetto al pro-
prio modo di stare in relazione, dal momento
chei propri modi di essere risultano visibili al
gruppo e «apprendere qualcosa diimportante
su di sé attraverso feedback provenienti dagli
altri» [45].

Studi condotti sulla psicoterapia gruppale ri-
volta a pazienti oncologici e ai loro caregivers
dimostrano che, sebbene l'intervento riguardi
principalmente l’esperienza del cancroelesue
conseguenze, nel gruppo siamplia l’'orizzonte
degli argomenti discussi: la vita al di la della
malattia diventa materia condivisa, alla luce
di quanto scoperto su di sé e sulle persone
intorno a sé, proprio nel corso dell’esperien-
za del caregiving e della stessa psicoterapia
[46]. La psicoterapia di gruppo offre una piu
ampia opportunita di pensare alla malattia,
aldolore, alla morte, per recuperare modi piu
realistici di esprimere vitalita.
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CONCLUSIONI

Il sostegno psicologico ai caregivers in onco-
logia risulta utopia, quando li si pensa natu-
ralmente in grado di identificare i loro bisogni
psicologici, di chiedere aiuto autonomamente
e in tempi consoni; diventa realta laddove gli
operatori sanitari, oltre a valutare le loro capa-
cita dicura, sostenerle erinforzarle avantaggio
del processo di assistenza, vigilano sui loro bi-
sogni e sulle loro fragilita.

Se adeguatamente supportata da un punto di
vista psicologico, quella del caregiving € un’e-
sperienza che puo aprire a possibilita di appren-
dimento e di ripensamento sul proprio modo
di percepire sé stessi e gli altri. Molti caregivers
sostengono di aver fatto la cosa giusta nell’assu-
mere le responsabilita della cura del loro caro,
sentando rinvigorita la propria autostima e il
proprio senso di autoefficacia. Ad esempio, in
uno studio su giovani adulti, figli di pazienti on-
cologici, i partecipanti hanno dichiarato didare
meno per scontata la presenza dei loro genitori
e di aver sentito la famiglia pit unita nell’espe-
rienza di malattia. Hanno inoltre avvertito una
sensazione di accresciuta maturita, una miglio-
re capacita direlazione con gli altri e una visione
piu positiva e amichevole della vita [17].
Aumentare le competenze psicologiche e rela-
zionali del caregiver, a partire dalla sua attivita
di cura e dalla gestione degli aspetti emotivi
che nederivano, presenta vantaggi non soltan-
to per il suo assistito: gli offre, infatti, maggiori
possibilita di occuparsi della sua salute, preve-
nendo disturbi correlati allo stress.
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16. LE PAROLE DEL CAREGIVER. IL PORTATORE DI CAREZZE

Loredana Masseria*

I Responsabile per la comunicazione della Rete Oncologica ASL citta di Torino

Caregiver. L'inglese non &€ mai stata la mia lin-
gua preferita. Ricordo, un giorno scuro a scuo-
la, quando il professore mi chiese di tradurre
la parola Care e io titubante, andai ad intuito
e dissi: “CAREZZA”, cercando di salvare la mia
dignita di studentessa poliglotta. Risero tutti.
Eppure, adistanza dicirca quarant’anni, ripen-
so a quella parola: Carezza. Ho davvero sha-
gliato atradurre? Carezza, dal latino carus, che
’enciclopedia Treccaniindica come “Qualsiasi
dimostrazione di affetto o di benevolenza fatta
ad altri con atti o con parole e, pit specificata-
mente, l'atto di passare leggermente le dita o
la palma della mano sul volto o su altra parte
delcorpodiuna persona”, & una parola bellissi-
ma, e cos’@il prendersi cura se non un ‘portare
carezze’? La carezza come cura.

E la prima parola che risuona nella mia mente
quando penso al portatore di carezze.

Gia, le parole. Nel mio lavoro di storyteller

ipsum &

ho raccolto tante storie di Portatori di carezze
(d’ora in avanti caregiver), familiari, amici o
professionisti a cui la vita ha consegnato una
missione non voluta, non cercata, non prepa-
rata, ma unica: prendersi cura di un malato.
Ognuno di essi mi ha lasciato una “parola”
che misura il peso del caregiver e che elenco
di seguito. Ne ho scelte dieci, nella certezza di
non essere esaustiva perché ogni caregiver, in
fondo, ha la “sua” parola.

E alla carezza, quel “gesto di benevolenza fatta
con atti o con parole” siaccompagna ad un’al-
tra parola che & come la carezza, ma nasconde
una BUGIA.

Siamo stati educati a dire “sempre” la verita.
Qualunque genitore severo o meno insegna
ai propri figli, sin dalla tenera eta, che le bu-
gie “hanno le gambe corte” e, da grandi, che
la verita € un obbligo morale, essenziale allo
sviluppo di qualsiasi societa, elemento impre-
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scindibile e insito nel concetto di rettitudine
inteso come rispetto imparziale verso gli altri
e verso il loro benessere.

Questo principio trova una deroga quando si
applica alla relazione paziente-caregiver. Il ca-
regiver diventa col tempo un attore consuma-
to. Racconta Patrizia, che per anni ha accudito
lamamma malata, di quando un giorno, in un
momento di tregua in cui era sola, si sfogava
con un’amica al telefono. Piangeva, vedeva la
mamma spegnersi giorno dopo giorno.... Ad
un certo punto le squilla 'altro telefono ed era
proprio lamamma; non poteva non risponde-
re,disse all’amica dirimanerein lineasull’altro
telefono, fece un bel respiro e rispose con voce
squillante e gioviale: “Buongiorno mammina!”.
Parlo con la mamma utilizzando sempre quel
tono rassicurante e fiducioso mentre I’lamica
ascoltava e, quando chiuse, ripiombo nel suo
sconforto. Lamica le disse: “Sei stata bravissi-
ma, hai recitato a meraviglia!”.

Il caregiver € un bugiardo seriale. Da un lato,
il malato e il suo diritto a ricevere da parte del
medico informazioni esaustive sul proprio sta-
to di salute, dall’altro il caregiver “traduttore”
delle informazioni ricevute: potranno essere,
guando va bene piccole omissioni, mezze verita,
per arrivare, nei casi estremi, alla disintegrazio-
ne, pezzo per pezzo, della diagnosi piu infausta
coniando nuovi vocaboli miracolosi e strategie
difensive incoraggianti all’avanguardia.

Ma la bugia fara parte anche della persona as-
sistita che per evitare preoccupazioni ai fami-
liari omettera o ridimensionera alcuni sintomi,
evitera di raccontare come si “sente”, e dira di
stare bene anche quando dentro € lacerata.
Labugia sara presente non solo nel linguaggio di
tutti giorni, ma anche nei gesti, trattenuti, come
guando, racconta Renata: “Vedevo il suo viso piti
stanco, il corpo pit mortificato, avreivoluto darle
un abbraccio piu forte, coccolarla, ma stringendo
i denti e con il magone in gola dissi solamente:
-Oggi ti vedo meglio, hai un bel colorito. - Sai,
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bisogna stare attenti: anche un abbraccio piu
forte puo tradire quello che provi”.
L'impossibilita di non poter esprimere libera-
mente cio che si prova, i pensieri della notte
che si susseguono senza punteggiatura come
nel monologo di Molly Bloom di James Joyce,
quelli che non ti fanno riposare, sono parte di
un altro termine cheil caregiver conosce bene:
la SOLITUDINE.

La solitudine ha mille sfaccettature, indica un
isolamento spontaneo e fisico dalle cose ma é
soprattutto uno stato psicologico. Si potrebbe
parlare di caregiveritudine: quello stato di al-
lontanamento da tutto, un distacco dalla vita
reale, che dinormale non ha pit niente e chesi
proiettain un mondo parallelo dove cambiano
i paradigmi di riferimento e tutto ¢ avvolto da
una nube sospesa.

La caregiveritudine trova modalita di espres-
sione che possono sfociare nell’utilizzo dei
social media. Ognuno sceglie il proprio luogo
per esprimere cio che prova e a volte i canali
di comunicazione in cui ritrovarsi e stare con
se stessi sono i social network. Non bisogna
avere pregiudizi. Mi colpi su Twitter la frase di
tal Comandante Nebbia, durante la veglia not-
turna alla moglie, “I suoi occhi grigi mi fissano
senza guardarmi. Ogni giorno ci consuma, a lei
nel corpo a me nel cuore. Ogni tanto mi stringe
la mano, ma la sua mente e gia altrove. Piu del
dolore a fare strazio di noi é la solitudine”. Le
ore della veglia sono piene di solitudini.

Ma c’é dell’altro, quando ad essere travolti
sono gli aspetti relazionali-organizzativi. Quila
solitudine si presenta a piccoli passi. Ricorda M.
di quando accudivail marito, “Piano piano ami-
ci e parenti hanno diradato le loro visite. Credo
sia stata una forma di rispetto per la sofferenza
di una persona e nella convinzione che, in una
societa che presenta modelli di massima effi-
cienza, quando ci siammala occorra rimanere
indisparte in quanto non presentabili. Solo una
cara amica ha capito la situazione e mi ha aiuta-
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to conibambinida prendere a scuola, i compiti
da farglifare...”. Il rischio ¢ la segregazione.
Tornano alla mente, le parole di Gigi Ghirotti
quando agli inizi degli anni ’70, rispondendo
alla domanda sul perché avesse ritenuto ne-
cessario raccontare la sua storia di malato a
milioni di italiani, rompendo una tradizione di
riservatezza, rispose: “Era necessario, si, perché
proprio intorno alla malattia la societa ha eretto
i pit feroci e misteriosi fortilizi della riservatez-
za. Sembra quasi che la malattia sia una colpa,
una vergogna da tenere nascosta. Risultato di
questo atteggiamento é che abbiamo fatto degli
ospedali un luogo di segregazione della nostra
comunita...”.

Fortunatamente in mio aiuto arriva un altro
vocabolo, la SOLIDARIETA.

La solidarieta nella malattia oncologica ¢ fon-
damentale ed é uno dei pilastri della Rete On-
cologica. Ricomprende la necessita di aiutare
il caregiver, la famiglia che non sempre riesce
ad esprimere un bisogno o non conosce la
possibilita che possa esserci un aiuto.

Maria, caregiver del marito, prima diabetico
poi paziente oncologico, descrive di quando
venne chiamata dalla dottoressa che aveva co-
nosciuto nel colloquio congiunto pensando si
trattasse di un errore: “Con sorpresa dopo un
paio digiorniricevo una telefonata dall’Ospeda-
le Giovanni Bosco, la dottoressa che ci seguiva
chiedeva un appuntamento per un colloquio tra
noi due. Misono recata in Ospedale, ho spiegato
alla dottoressa che il paziente dopo il suo con-
senso alla Chemioterapia era fuori da quell’am-
bulatorio, era nel suo mondo a pensare come
affrontare quel nuovo nemico.

La dottoressa impassibile mi pose una doman-
da a cui ero impreparata: Signora cosa ne ha
fatto della sua vita?”

Ho risposto: Dottoressa avra letto le cartelle cli-
niche che sono a sue mani.

Lei ha continuato: Signora forse lei non si rende
conto che lei ha bisogno di aiuto!!
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Ho risposto: Sono seguita da venti anni da uno
psichiatra che all’occorrenza ha fatto e mi fa
sedute di psicoterapia.

E quileimispiega perché aveva cercato quell’ap-
puntamento: Signora io volevo farle conoscere
I'aiuto che ’'Ospedale puo fornire alla sua fami-
glia. All’interno dell’Ospedale abbiamo creato
uno Staff di Psicologi Specializzati che possono
essere disostegno alle famiglie dei malati onco-
logici. Sareilieta se lei e la sua famiglia prendete
in considerazione questa opportunita’.

Maria ha accettato. All’'interno delle Oncologie
della Regione Piemonte, nei Centri Assisten-
za e Servizi (CAS) sono presenti psicologici e
assistenti sociali. | primi valutano le necessita
delsupporto psicologico dei pazienti e familia-
ri su come affrontare una situazione nuova, i
secondivalutano i bisogni e 'impatto socio-e-
conomico.

In una delle nostre conversazioni, la dott.ssa
Agnesone, psicologa dell’ASL Citta di Torino, mi
disse: “Sull’oncologia non tuttii pazienti riesco-
no a far ‘sentire’ il loro bisogno. Noi lavoriamo
con i medici e gli infermieri perché siano loro
stessi a captare e riconoscere il reale bisogno
di aiuto. Il lavoro di équipe é fondamentale.
Importantissime, in tal senso, sono le riunioni
di équipe durante le quali ci scambiamo in-
formazioni sui pazienti. Il nostro é un modello
complesso, diffondiamo cultura, puntiamo sul-
la consapevolezza e sul ruolo dei professionisti
nell’attenzione alla persona intera, non solo alla
malattia”. 1l Progetto Protezione Famiglie Fra-
gili punta proprio a supportare la famiglia non
solo nell’affrontare la malattia ma anche per
le necessita materiali o per elaborare il lutto.
Sono fondamentali a tal proposito le reti di
Associazioni di volontario che si affiancano a
alle istituzioni.

Fabio, paziente oncologico, mifece un appun-
to sulle distorsioni che avvengono sui social
network quando “la gente” esprime la “pseudo
solidarieta”, mettendoci in guardia: “Sempre
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piu spesso leggo richieste di condivisione di post
scritti solo per “vedere chi legge” e far sentire
in colpa chi invece non legge {(...). Ad un malato
di cancro non servono condivisioni, serve sup-
porto! Il supporto di persone che gli vogliono
bene e ogni tanto glichiedono “come stai” e non
che vogliano solo - sapere come stai - per poter
essere aggiornati sul gossip... ad un malato di
cancro serve accettare una diagnosi e rifiutare
la prognosi, con il supporto delle persone giuste,
dai familiari, agli amici, ai medici”.

Darsi da fare. E FARE € un’altra parola che ho
potuto registrare nelle mie conversazioni.
L’ipercinesia del caregiver € un aspetto che
occorre tenere presente. Ad un dolore non
tutti reagiscono nella stessa maniera. N. mi
racconto che per curare la moglie scelse i cen-
tri d’eccellenza all’estero, i medici migliori,
spese un mucchio di soldi quando le cure in
Italia sarebbero state le stesse, se non migliori
e gratuite. Quando il familiare vive la malat-
tia dell’altro con un senso di colpa, reagisce
cercando di Fare il meglio, Fare e ancora Fare
per non pensare o perché non trova le parole.
Cosi é proprio il malato a dover pronunciare le
parole che l'altro non sa dire.

N. dopo tutto quello che aveva fatto per la
moglie, ricorda: “Mia moglie ha fatto il suo per-
corso, abbiamo dovuto reagire... Ricordo, una
sera, rientrando a casa, aveva cominciato a fare
il secondo ciclo di chemio, e la trovo seduta nel
letto con le ciocche dei capelli che venivano git.
Fa effetto raccontarlo...io zitto, e lei mi disse -
Mi hanno detto che ricrescono -...poi € andata
oltre e mi dice che siccome andavano di moda
i capellirasia zero, li avrebbe tagliati anche lei,
come faccio io, a zero.”

Fare € una parola che comprende la necessita
di essere informati e di sviluppare competenze
inimmaginabili per chinonsachein futurosara
un caregiver.

Tra le cose che il caregiver fa, vi sono tutti gli
espletamenti burocratici da compiere. Diventa
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esperto nelle procedure del mondo sanitario:
prenotazioni, esenzioni, presidi, sussidi, nor-
mative, agevolazioni, e cosi via. Si riconosce
perché é colui o colei che garantisce l’laderenza
alla terapia delfamiliare, il percorso diagnosti-
co-terapeutico, parla con i medici, gliinfermie-
ri e porta sempre con sé una cartella sotto il
braccio dove, oltre a tutta la documentazione,
annota le cose dette verbalmente.
Attenzione pero. Dall’analisi sulle interviste
fatte dall’Associazione CittadinanzAttiva ai
pazienti cronici, emerge che nell’85% dei casi,
i pazienti non si sentono ascoltati dagli ope-
ratori sanitari. Questo comporta che pazienti
e caregiver cerchino le risposte nel modo piu
semplice: navigando suisocial media eisocial
network. Se aggiungiamo a queste considera-
zioniidati dellaricerca fatta dall’AIOM, secon-
dolaqualesuInternet nel soloanno 2017 sono
state riportate circa 400 fake news su temi di
salute, e di questi, 200 riguardavano notizie
sui tumori, capiamo quale sia il pericolo a cui
incorrono molte persone. Nella disperazione
si puo intraprendere la strada della ricerca
della cura miracolosa o decidere di inseguire
il “santone”.

A volte il paziente & caregiver di sé stesso. E
nei racconti, con mia sorpresa, qualcuno mi
Ha parlato di OCCASIONE.

Nessuno di noi vorrebbe mai ammalarsi, sia
ben chiaro, e quando questo accade dopo la
disperazione iniziale, sei costretto a rivedere
il tuo modo di vivere. Alcune persone mi han-
no raccontato come di una “occasione” per
ripensare a sé stessi e ricominciare. C. mi dis-
se: “L’altro aspetto che ho conosciuto é stata
la modifica del mio rapporto con il lavoro. Non
potevo lavorare e, paradossalmente, la malat-
tia mi ha costretta per sei mesi a pensare a me;
mi ha restituito il tempo che non mi sono mai
concessa per fare le cose che desideravo: leg-
gere, guardare un film, scrivere un progetto (la
parte che ioamo di pit del mio lavoro alla quale
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solitamente ho poco tempo da dedicare), ma
anche conoscere la comprensione e la disponibi-
lita dei colleghi. Facevo la terapia ma comunque
mi tenevo in contatto con loro tramite telefono,
Internet, pc, tenendo la mente occupata, proget-
tando e costruendo per il futuro. Quando lavo-
ri non giustifichi mai il tempo che dedichi a te
stessa, invece dovremmo tutti sequire il motto
“Take your time!”

Anche Fabio mi disse: “I momenti difficili sono
stati diversi. Non ero in condizioni di lavorare e
paradossalmente questo mi ha fatto “assapo-
rare” molti momenti da dedicare a me e alla
mia famiglia (che mi é sempre stata accanto),
troppo spesso trascurata a causa del lavoro”.
L’Occasione ¢ anche la capacita di abitare con-
sapevolmenteil proprio corpo neltempo e nel-
lo spazio. Significa comprendere eriflettere su
quello che davvero stiamo vivendo.

E un concetto affine alla PRESENZA- STARE
La presenza & un’occasione per il caregiver.
Esserci. Il caregiver, puo perdersi nel dolore,
in quel senso diinutilita per non saper dare di
piu, periltimore dinon avere le energie neces-
sarie per far fronte alla malattia di un familiare
e la paura di non riuscire a mantenersi lucido,
“presente”. Presenza significa essere consape-
voli con la mente e con il corpo di cosa accade
intorno.

Natalia midisse: “Ad ogni modo sono orgogliosa
diaver aiutato mia madre. Essere stata presente
nel viaggio, nell’accompagnare.” E una parola
cherimanda al rimpianto, che pud sopraggiun-
gere per non aver fatto o detto le cose che an-
davano fatte o dette.

Il caregiver & anche un punto di riferimento e
spesso € il paziente stesso a richiedere la sua
presenza e a chiedere di ricoprire quel ruolo.
Maria, della malattia del marito, ricorda un
momento preciso: “Al nuovo appuntamento
e stato spiegato nuovamente il decorso e l’'u-
so della chemioterapia e della radioterapia. In
quell’occasione avvenne un episodio che fece
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capire l'organizzazione della nostra famiglia.
Mio figlio pose una domanda alla dottoressa,
ma fu interrotto dal marito-paziente che dis-
se: - Andrea non preoccuparti a queste cose
ci pensa Maria - (Maria sono io). Quelle due
battute avevano chiarito il ruolo che ognuno di
noi avrebbe avuto nell’affrontare la malattia.
Il paziente doveva combattere contro il nuovo
nemico, il resto era compito della moglie. Ab-
biamo ascoltato quello che gia sapevamo e
che veniva ripetuto a beneficio del paziente, al
termine del colloquio ci siamo salutati dandoci
appuntamento per fare gli esami necessari e
iniziare la Chemioterapia”.

Maria c’era, era presente.

PAURA/ANSIA

La pauradel caregiver ¢ la paura di chi “sente”
la possibilita che accada l'ineluttabile, cioé la
possibilita della morte. La morte & un evento
che perognunodinoieinevitabile e la malat-
tia ci consegna la consapevolezza della nostra
caducita.

La “malattia ti fa perdere I’innocenza” com-
mento il presidente del Tribunale dei Minori,
Stefano Scovazzo, in un’intervista.

La paura é sullo sfondo della scena in cui pa-
ziente e caregiver scoprono la malattia, e, que-
sta sensazione, la racconta proprio Stefano,
quando ha saputo della sua: “..Ho perso l’in-
nocenza. Il giovane é convinto che non morira
mai: io avevo 30 anni e una giovane moglie (...)
avevo quella certezza, ero pieno di energia, forte
e quella bastonata mi ha tolto quella certezza,
ho percepito il degrado, la possibilita della mor-
te. In quel momento ho perso l'innocenza”.
Dalla paura alla speranza. Una giornata di pri-
mavera che illumina il viso, un dolore che si
spegne, una notte tranquilla, e la SPERANZA,
riemerge. L'ottava parola.

La speranza come lafiducia, fa parte dell’educa-
zione e della spiritualita diuna persona. Lafidu-
cia alimenta la speranza che andra tutto bene.
La spiritualita € unarisorsa e, anche se vissuta
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in modi diversi, fornisce al caregiver lo stru-
mento per comprendere il malato per trovare
lastrada per alimentare lafiducia verso la gua-
rigione. Alla base dell’infondere la speranza vi
e la relazione. Non si pud semplicisticamente
pensare che il paradigma sia malattia-cura
senza inserire nel concetto della cura anche la
parte relazionale dell’ascolto e della compren-
sione. Lo strumento sta proprio nell’ascolto.
La nona e penultima parola € BELLEZZA
Cleliascrive sulla bellezza: “Il caregiver é un an-
gelo che veglia ventiquattro ore su ventiquattro
ilsuo malato. E’lo psicologo, l'infermiere, la gui-
da spirituale, pur non avendo conseguito alcuna
laurea. Trovo sia la rappresentazione della bel-
lezza, la scena diun familiare quando asciuga le
lacrime del malato mentre lui trattiene strette le
sue...l'unica scuola che ha frequentato e quella
dovesiinsegna che lAmore. La Bellezza € la cura
per ogni male”.

La bellezza ¢ anchein un luogo, un quadro, un
silenzio, un abbraccio, un lamento.

E importante soffermarsi sulla bellezza dei luo-
ghidicuraperché e un aspetto da considerare.
Molte strutture sanitarie cercano di rendere i
luoghi accoglienti e belli, anche attraverso la
presenza di quadri, di colori, di profumi. La pit-
tura favorisce il benessere dei pazienti oncolo-
gici e deiloro caregiver. Sensibilizza le persone
al rispetto alla malattia oncologica nell’ottica
di “non stigmatizzare” la malattia e legittima la
richiesta d’aiuto nelle situazioni di sofferenza
psicologica.

La letteratura sull’Evidence-based design misu-
ra gli effetti fisici e psicologici che 'ambiente
di cura ha sulle persone che ne usufruiscono;
si conoscono, infatti, gli effetti positivi che
“elementi di distrazione”, come natura, arte
e musica hanno sulla salute dei pazienti e di
come questi modifichino il comportamento
delle persone. Come ben descritto dal dott.
Gonella, psicologo, “Ci sono studi su come la
presenza di quadri modifichi il modo in cui le
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persone si posizionano nello spazio e possono
essere ’'occasione per instaurare un dialogo
tra pazienti, familiari e operatori. L'arte dona
un senso di calma, sicurezza e di protezione”.
L’arte ha il compito di modulare e convoglia-
re le emozioni forti che si vivono nel contesto
ospedaliero ed & importante un momento per
distogliere dal pensiero costante della malattia
e far pensare ad altro.

Distrarsi dalla malattia non necessariamente
in senso ricreativo ma per ritrovare la sensa-
zione della bellezza in un momento doloroso.
E questa sensazione ¢ la possibilita di contatto
con le emozioni tra le persone.

LEGGEREZZA, 'ultima parola che ho scelto tra
le tante che restano taciute.

Si, quella in senso calviniano. Ho scelto que-
sta parola per ricordare il monito di Calvino:
“Voglio dire che devo cambiare il mio approc-
cio, devo guardare il mondo con un’altra ottica,
un’altra logica, altri metodi di conoscenza e di
verifica”.

La leggerezza come virtt che permette di con-
templareil propriodramma dall’esterno e “dis-
solverlo in malinconia e ironia”.

La leggerezza e la necessita diimparare a vivere
giorno per giorno, respirando ogni momento
di vita e ricordando la lezione di Gigi Ghirotti
quando di ironia impregnava i suoi scritti di
acuto giornalista e descriveva quel “lungo viag-
gio nel tunnel della malattia”.

E proprio a lui, a Gigi Ghirotti affido la conclu-
sione sulle parole dei portatori di carezze. Con
le parole contenutein una lettera dirisposta ad
un amico, Giulio Macchi, che gli chiedeva dove
avesse trovato tanto forza e serenita.

Ghirotti rispose che era consapevole di “..non
essere il solo a combattere in questo modo i mali
dellavita”, in ospedale aveva conosciuto tanti
malati, tra cui Vincenzino, come lui “smilzato”,
edicuiricordava che “Ciuniva la speranza; ave-
vamo l'impressione che ad aver fiducia nella
vita ci sarebbe stato da guadagnare; perché
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non c’é da guadagnare nulla disperazione, e
cosi tutte e due facevamo credito al futuro...” e
ancora, nel suo combattere agonistico, in un
“terreno fangoso”, ricordava i suoi caregiver a
sostenerlo “familiari, amici colleghi, lettori...”.
La partita calcistica presupponeva un solo
vincitore e Ghirotti era consapevole che l'esito
potesse essere infausto per lui. Oggi sitende a
non sollecitare competizioniin campo medico
per non scoraggiare il paziente quando non ot-
tiene i risultati sperati.
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Ma non importa, scrisse Ghirotti al suo amico.
“..finche dura l’incontro, ogni possibilita e so-
spesa; non ho vinto io, ma neppure lui, siamo
pari. E vero, il signor Hodgkin deve tirare il suo
terribile calcio dirigore. E pauroso a pensarci.
Ma in fin dei conti anche i pit famosi campioni
sbagliano unrigore. E in ogni caso é giusto che
quel pallone mi trovi sulla porta e in guardia,
quando arrivera. Ecco tutto”.

| portatoridi carezze lo sanno, e non si tratta di
vincere ad ogni costo, ma di esserci.
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17. CHE COSA HA RAPPRESENTATO PER ME

DIVENTARE CAREGIVER

Luigi Giovannini*
I Membro del Gruppo Italiano Tumori Rari

Analizzare e descrivere 'impatto che la diagnosi
diuna malattia oncologica produce in un conte-
sto famigliare @ impresa ardua: chiunque abbia
dovuto affrontare 'esperienza divivere a fianco
di una persona cara malata di tumore ne cono-
sce perfettamente la complessita ed il peso a
tutti i livelli: fisico, psicologico, sentimentale,
relazionale, ecc... Il tutto reso ancor piu diffici-
le dalla consapevolezza che la persona malata
che ci sta a fianco € in condizioni di maggiore
difficolta e fragilita di noi e quindi piu bisognosa
del nostro aiuto e supporto, della nostra sere-
nita e fiducia. Ancora piu difficile (meglio forse
dire, inopportuno) cercare di trarre indirizzi,
suggerimenti o addirittura “manuali di istru-

H

k

i

zione” dall’esperienza fatta. Sicuramente piu
opportuno parlare semplicemente di testimo-
nianza, dalla quale ciascuno puo’ trarre spunti
diriflessione se e nella misura in cui il contesto
di riferimento lo consente.

Debbo ammettere in tutta franchezza che fin
dall’inizio, quando mi sono imbattuto per la
prima volta in questa parola, caregiver, e ho
riflettuto sul suo significato ho fatto fatica ad
accettare che con questo termine si potesse
definire ed identificare l'attivita di assistenza
di un famigliare verso un congiunto malato, in
particolare se malato oncologico.

Con la sua proverbiale potenzialita di sintesi la
lingua inglese concentra in una parola concetti

E
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cheinaltrelingue sono definibili solo attraverso
perifrasi e spesso a discapito dellaimmediatez-
za e chiarezza della percezione del significato.
Forse soltantoil latino, di buona memoria, ave-
va le stesse caratteristiche di sinteticita nel “fo-
tografare” un concetto, un significato.

Cio’ detto la dedizione totale di un coniuge, un
genitore, unfiglio alle cure e all’assistenza diun
famigliare ammalata generalmente va ben oltre
il “prendersi cura”.

Ho potuto e dovuto constatarlo direttamente
negli ultimi tredici anni al fianco prima di mia
moglie, scomparsa nel 2015 a causa di un tumo-
re peritoneale raro e successivamente della mia
compagna deceduta nell’ottobre scorso per un
tumore ovarico.

Ho accettato di scrivere di questa mia doloro-
sa esperienza da una parte per un legame di
affetto, stima e riconoscenza nei confronti del
dottor Alessandro Comandone, che ha cura-
to entrambe con le grandi doti di medico e di
uomo che glisono giustamentericonosciute e,
dall’altra, perché le due compagne della mia
vita mi hanno, loro stesse, insegnato ad affron-
tare con coraggio e serenita anche i momenti
piu difficili.

E quello del caregiver & un compito difficile,
pesante dal punto di vista fisico e mentale; un
compito che nella grande maggioranza dei casi
cisitrova adover svolgere per far fronte a situa-
zioni di necessita e di emergenzain conseguen-
zadiunincidente o diuna malattia, senza avere
alcuna preparazione in materia, senza avere il
tempo materiale per acquisirla, e senza avere
consapevolezza delle competenze e attitudini
necessarie, nonché dell’impatto sulla vita quo-
tidiana e famigliare.

Una specie di “learning by doing”, per torna-
re all'inglese, con una precisazione importan-
te: qui si tratta di imparare a con-dividere e a
con-vivere una nuova vita e non solo delle no-
zioni pratiche.

Personalmente ricordo molto bene cheiltimore
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dinonfarcela, di non essere all’altezza del com-
pito che mi attendeva mi angosciava molto e
si accompagnava al vortice di domande senza
risposta che occupavano la mia mente: cosa mi
aspetta e che cosa ci si aspetta da me? quali
compiti mi devo preparare a svolgere? come
potro’ conciliare questo con il mio lavoro? po-
tro’ farmiaiutare? Superai molto gradualmente
guesti momenti di smarrimento con la convin-
zione che era opportuno affrontare i problemi
ad uno ad uno quando si fossero presentati e
che avrei sempre condiviso ogni cosa con chi a
fianco a me aveva bisogno di aiuto piu di me.
Il racconto della mia esperienza inizia nel no-
vembre 2007, quando Franca, mia moglie, deci-
deinaccordo conil suo ginecologo, di sottopor-
si ad un intervento chirurgico di asportazione
dell’utero affetto da fibromatosi da tempo.

Un intervento di assoluta normalita, peraltro
gia inserito nell’agenda di famiglia tra le “cose
da fare”, non appena le condizioni al contorno
(lavoro, figli, ...ecc...) ne avessero consentito
una gestione il pit possibile tranquilla.

Ma purtroppo cosi non ¢ stato.

Come succede assai frequentemente in campo
medico, unadiagnosi ne trascina dietro un’altra
in modo del tutto imprevedibile e in assenza di
sintomi premonitori.

In sintesi 'intervento diisterectomia si & conclu-
so con unadiagnosi giunta dopo qualche giorno
di leiomiosarcoma con metastasi peritoneali.
Franca era una donna che nascondeva dietro
un carattere aperto e solare una forza d’animo
straordinaria. Una donna di grande cuore, di
grande spessore e di grande coraggio. Ed era
un medico. Un’igienista molto stimata, nota ed
apprezzata per la disponibilita e la gentilezza
dei modi, ma anche per 'estremo rigore nell’af-
frontare i problemi.

L’essere medico, come ¢ facile presumere, €
stato un fattore di grande rilevanza nel vissuto
della malattia da parte sua, ma anche per le
persone che piu direttamente avevano rapporti
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con lei, come naturalmente i medici curanti ed
i famigliari piu vicini.

Ci siamo comunque trovati ad affrontare im-
provvisamente questo “intruso’ invadente,
invasivo, sconvolgente, ignoto, che irrompeva
nella nella nostravitaincutendoci ansia e paura;
costringendoci a rivoluzionare le nostre vite, i
nostri programmi, costringendoci a guardareil
futuro con un’ottica diversa, dolorosa, difficile.
Per tutti; ma per lei in particolare.

Ricordo perfettamente la successione convulsa
di interrogativi senza risposta, lo stato di ansia
pressante sul da farsi, 'laccavallarsi di speranze
e preoccupazioni, la percezione del desiderio
istintivo e forte di aiutare e la paura di non far-
cela, dinon saperdare risposte e supporto ade-
guati. Un tumulto di sensazioni che si sussegui-
vano lasciando dietro uno strascico di tristezza
e angosce. Tra queste, naturalmente, quella dei
figli coniquali dovevamo condividere e gestire
la difficile realta della malattia di mamma.

Lo choc alla comunicazione della diagnosi fu,
come per tuttii pazienti che vivono questa espe-
rienza, terribile.

Incredulita. rabbia, paura, lacrime, abbracci di-
sperati, interminabili e pieni di angoscia, occhi
sbarrati alla ricerca di unarisposta che non c’e:
perché?

Trovammo comungque parziale sollievo quando
dagli oncologi curanti specializzatiin tumori rari
fu comunicata la necessita di dover effettuare
una revisione dei preparati istologici con ulte-
riori indagini di natura molecolare, al fine di
verificare la diagnosi possibile. L'attesa durata
alcune settimane fu spasmodica, ma alla fine
giunse la diagnosi di GIST (Gastro intestinal
stromal tumor), che come & noto presenta in
genere profili di minore aggressivita.

Ma intanto vista la prima diagnosi e l'urgenzai
intervenire si era gia programmata la chemio-
terapiaindirizzata sulla diagnosi di leiomiosar-
coma metastatico.

Alla nuovadiagnosila terapiavenneimmediata-
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mente cambiata: dalla dolorosa chemioterapia
si passo al'IMATINIB per via orale. Una diversa
speranza e una diversa qualita di vita.
Entrammo dunque nel “tunnel della malattia”
con la consapevolezza di affrontare un cam-
mino doloroso e difficile, ma con prospettive
decisamente migliori.

Ci promettemmo che lo avremmo percorso tut-
to insieme, passo dopo passo.

E qui sta la ragione per cui, come accennavo
all’inizio di questa testimonianza , ritengo un
po riduttivo il termine “caregiver”, perché in
molti casi il prendersi cura significa aiutare chi
tistavicino a gioire di ogni momento che scorre,
per tenere lontano gli interrogativi sul futuro piu
lontano e minaccioso, perché significa “’con-
dividere” in tutto la vita quotidiana, significa
esaltare insieme i momenti di serenita, significa
trovare insieme spunti e occasioni di evasione;
significa veramente cogliere I’attimo, donare
vita ad ogni momento che passa.

Fin da quei primi giorni realizzai che nella mia
mente si stava facendo strada un convincimen-
to: dare, diffondere serenita in famiglia avrebbe
aiutato tutti ad affrontare le difficolta ; non na-
scondere la gravita del problema, mainserirlo
tra le altre cose importanti di cui occuparsi, dare
pit importanza ai rimedi, alle terapie per com-
battere la malattia, piuttosto che tormentarsi
sull’ incertezza dell’esito, impegnarsi e concen-
trarsi per gestire e controllore il problema, fo-
calizzarsi piu sulle cose da fare nel quotidiano
invece che interrogarsi sul futuro pit 0 meno
prossimo e incerto e, soprattutto, avere fiducia
cheilbuon Dio non ciavrebbe messo alla prova
al di sopra delle nostre forze.

Giorno dopo giorno abbiamo condiviso e adot-
tato questo approccio con buoni risultati, che
ci donavano conforto e motivazione ad anda-
re avanti: mostrare serenita permetteva a sua
volta di ricevere serenita e fiducia. Avere delle
cose, tante cose belle ma anche semplicemen-
te utili, necessarie, presenti o imminenti, in cui
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immergersi e a cui pensare aiutava moltissimo
atenere lontane nel pensiero quelle piu incerte
e piu tristi. Abbiamo potuto constatare che que-
sto approccio aiutava Franca e contestualmente
noi famigliari ad aiutare lei.

Naturalmente la prima cosa in ordine diimpor-
tanza di cui occuparci fu la ricerca di un centro
di eccellenza e, conseguentemente di uno spe-
cialista che avesse competenze ed esperienza
in questo genere di patologia oncologica rara.
Ricordo che fu dinotevole conforto scoprire che
tutte le indicazioni e i suggerimenti converge-
vano in larga misura.

Infatti per chi &in queste situazioni di grave diffi-
colta nonvié secondo me ansia e sconforto peg-
giore nel trovareintorno a sé incertezza, dubbie
disorientamento. La certezza di poter disporre
dell’aiuto di chi é concordemente ritenuto all’al-
tezza e piu diunsollievo, € una speranza. E cosi
e stato. L'incontro con l'oncologo curante ed il
suo team é statoil primo, fondamentale tassello
perorientare la mente sul “cosa dobbiamo fare”
e distoglierla dal “cosa dobbiamo aspettarrci”.
In generale, al di la di questa mia personale
esperienza, questo € un punto fondamentale
da sottolineare e da tenere in considerazione
per chiunque, personae/o famiglia, sia costretto
ad affrontare un cammino di questo genere,
Pud sembrare superfluo e forse anche banale
metterlo in evidenza, tuttavia spesso succede
chelascelta del medico curante avvenga senza
la necessaria attenzione, senza considerare le
alternative possibili e che venga semplicemente
effettuata in base a circostanze congiunturali
e/o casuali (lospedale nel quale avviene la dia-
gnosi, 'ospedale vicino a casa, il consiglio di
un famigliare, ecc..), senza ulteriori verifiche ed
approfondimenti.

Dedicare qualche giorno in piu a questa impor-
tante decisione puo essere determinante.

E non mi fermerei alla ricerca di un nome, ma
estendereilavalutazione anche al primoincon-
tro conil medico, poiché édi granderilevanzala
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costruzione diun rapporto ditotale fiducia, direi
quasi di confidenza, per il quale non bastano
in genere le referenze ricevute, ma occorre che
queste ultime siano confermate e rafforzate da
quanto normalmente pud emergere soltanto
da un rapporto diretto. Personalmente ricordo
tra i punti qualificanti di questo primo incontro
la nostra richiesta di poter essere informati ed
eventualmente inseriti in programmi di tera-
pia che fossero stati predisposti in altri centri
ospedalieri di eccellenza in Italia e all’estero.
Avevamo naturalmente una certa titubanza a
presentare questa richiesta nel timore di essere
scortesi, inopportuni e di lasciar trasparire in
gualche modo una mancanza di fiducia.

Ci fu immediatamente sgombrato il campo da
ogni dubbio: il network dei maggiori centri di
eccellenza specializzati eraoperativo e sarebbe
stato quindi disponibile in caso di necessita. Ed
effettivamente fu cosi. Per gli ultimi due anni
circa di terapia (in totale furono otto) fummo
indirizzati ad un altro centro ospedaliero, che
aveva nelfrattempo messo a punto una terapia
sperimentale.

Il risultato di questa collaborazione fu rilevan-
te per due aspetti in particolare: il primo poi-
ché ha permesso comunque l'apertura di una
prospettiva di grande valenza da un punto di
vista psicologico. Poter rimuovere dagli occhi
del malato lo spettro del “ non c’¢ piu nulla da
fare” e darefiducia nella disponibilita di diverse
“frecce dell’arco “ & evidentemente di enorme
importanza. Nel caso di Franca la possibilita
di beneficiare (e di sopportare) diversi cicli di
terapia ha permesso il mantenimento di una
buona qualita divita anche nell’ultimo periodo;
diversamente il decadimento fisico e psicologi-
co sarebbe stato, con tutta probabilita, molto
pit lungo e doloroso.

A proposito di qualita di vita ricordo perfetta-
mente un episodio che mi & rimasto impresso.
A meta settembre del 2015 (Franca € mancata
a fine ottobre 2015) con un gruppo di amici vi-
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sitammo [’Expo a Milano. Fui combattuto fino
allultimo trail desiderio di poter passare con lei
e gli amici (parleremo fra poco di questa parte
della mia esperienza di caregiver) una giornata
serenaeiltimore che lafaticadi camminare per
ore potesse provocare qualche conseguenza pe-
sante, di cui in qualche modo mi sarei anche
ritenuto responsabile.

Nulla di tutto cio: fu una giornata serena e
spensierata, di cui porto un ricordo bellissimo
e indelebile e con me gli amici di una vita che
ci avevano accompagnato.

Nella mia totaleignoranza ed inesperienzasulla
materia avevo fissain mente la preoccupazione
e anche la paura che Franca dovesse affrontare
lunghi periodi di sofferenza. Fortunatamente
non fu cosi.

L'intero arco temporale della malattia, durata
otto anni,e stato fortemente cadenzato da cicli
terapeutici, interventi chirurgici e frequentis-
simi esami di controllo: 'aggressivita del male
imponeva un presidio asfissiante sulla sua evo-
luzione. Occorreva non dargli tregua a tutti i li-
velli. Si inizido quando la diagnosi era ancora di
leiomiosarcoma conil primo ciclo di chemiote-
rapia, peril quale, visti gli effetti collaterali, era
necessario affrontare il problema, delicatissimo
per tutti, ma in particolare per una donna: la
caduta dei capelli. Il consiglio ricevuto, come da
prassi in questi casi, fu quello di provvedere ad
una preventiva totale rasatura, sicuramente pe-
sante da affrontare da un punto divista emotivo
e psicologico,mameno dolorosa e disagevole di
una progressiva e purtroppo ineluttabile perdi-
ta dei capelli nel tempo. Ricordo la discussione
con Franca che mi aveva espresso il desiderio
di voler affrontare la cosa da sola, quasi come
se volesse evitarmi una pena.

Fu un confronto importante soprattutto perché
propedeutico per affrontare le successive tappe
del cammino che ci attendevano.

Accetto che 'accompagnassi quando le dissi
chediversamente avrei sofferto di pit e aggiunsi
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scherzosamente:...” e poi nella scelta del tuo
nuovo “look” (la parrucca, nella fattispecie) e
importante la tua valutazione e quella dell’e-
stetista, ma voglio dirti io cosa piace ame. E tu
sarai d’accordo con me, come sempre succede.
Sorrise e mi abbraccio.

A distanza di settimane giunse dal Centro di
Riferimento di Anatomia patologica la nuova
diagnosi: GIST e la prospettiva cambiava in po-
sitivo.

Fu importante perché si guadagnava tempo,
molto tempo in pil rispetto ad un leiomiosar-
coma metastatico e ci si pose il problema per
glianni che sarebbero seguiti. Divenne naturale
e spontaneo affrontare sempre insieme tutte le
tappe che si presentarono davanti a noi: visite,
controlli radiologici, interventi chirurgici, ecc..
Nonostante gli impegni di lavoro di entrambi,
grazie all’eccellente capacita organizzativa e di-
sponibilita delle strutture sanitarie via via coin-
volte, ho potuto ‘condividere’ in larga parte le
varie situazioni e fare in modo che lei non fosse
mai da sola.

E questo atteggiamento di condivisione e stato
anche di grande aiuto nel gestire il problema
della malattia nella vita di relazione e nei rap-
porti con gli amici.

Normalmente in queste situazioni la prima re-
azione della persona malata e & quella di chiu-
dersiin sé stessa, diridurre o annullare contatti
con gliamiciein generale conilmondo esterno.
La condivisione, la sintonia, l’essere coppia han-
no dato un aiuto grande per reagire alla tenta-
zione della “chiusura”, per evitare la paura di
far vedere che si € malati e quindi rompere il
cerchio della solitudine e della tentazione dell’i-
solamento.

Compatibilmente con ivincoli e le tempistiche
delle procedure terapeutiche abbiamo conti-
nuato a frequentare parenti e amici, a condivi-
dere con loro viaggi, vacanze e incontri di spi-
ritualita, ricevendo da loro supporto, affetto e
partecipazione nella misura in cui vedevano
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in noi la serenita ed il piacere di stare insieme,
di condividere la loro vicinanza e amicizia, pur
nelle difficolta della malattia.

Riconosco ericordo che lo sforzo di volonta’ ini-
ziale e laforzad’animo pervincere laresistenza
psicologica furono notevoli.

Il fattore vincente fu la consapevolezza che in-
sieme sarebbe stato piu facile e, soprattutto,
la convinzione che, vinta e superata la ritrosia
iniziale, il dopo sarebbe stato piu facile e so-
prattutto di grande aiuto da molti punti di vista.
Ricordo un episodio che puo essere utile acom-
prendere lo spirito di solidarieta e condivisione
che si era creata con gli amici piu cari.

Agosto 2008. Una domenica mattina. Eravamo
diritorno a casain bicicletta dopo aver parteci-
patoinsieme alla messa domenicale: un attimo
didistrazione, un movimento brusco, incontrol-
labile ed ho visto Franca cadere davanti a me.
Nulla di grave in apparenza, salvo un forte dolo-
re al polso sinistro, che a Franca fece insorgere
immediatamente qualche sospetto.

Il pronto soccorso dell’ospedale dopo qualche
ora lo confermo: frattura e conseguente imme-
diata ingessatura di avambraccio e gomito.
Eravamo a pochissimi giorni dalla partenza per
le vacanze, destinazione Bodrum.
Naturalmente ci assalirono molti dubbi sull’op-
portunita di affrontare le difficolta del viaggio,
con la prospettiva inoltre di non poter godere
appieno del mare, della spiaggia, della vacan-
za. Ci siamo chiesti se non fosse piu opportu-
no rinunciare e rinviare. Franca era una brava
nuotatrice e le dispiaceva molto l'idea di non
poterne approfittare.

Gli amici, frai quali alcuni medici, ci convinsero
a non rinunciare e uno di loro si presento all’a-
eroporto con un pacchetto-regalo per Franca,
confezionato con eleganza. Aveva tutte le sem-
bianze di un regalo prezioso. All’interno della
scatola vi erano alcuni sacchetti di plastica
azzurri, solitamente usati per la pattumiera di
casa, e un rotolo di nastro adesivo per imbal-
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laggi. “Con questo - disse - ti preparerd un’im-
balsamatura a prova di ermeticita, con la qua-
le volendo potrai attraversare a nuoto l'intero
Mediterraneo”. Di quando in quando genialita
e semplicita si incontrano...

A conferma di questo, dopo qualche giorno
di felice sperimentazione del “homemade
device”, si avvicino in spiaggia una giovane si-
gnora francese, che teneva per mano il figlio-
letto dall’apparente eta di 7-8 anni, anche lui,
poverino con un braccio ingessato : la risul-
tante di una brutta caduta dalla bicicletta di
qualche giorno addietro, ci disse la mamma,
che, avendo visto Franca nuotare, era natu-
ralmente interessata a scoprire come avesse
risolto il problema di evitare che l'ingessatura
si inzuppasse di acqua.

“Madame, c’est tres simple! Regarde ici!” disse
Franca e, animata da naturale slancio materno,
estrasse dal suo borsone da spiaggia il “kit del
perfetto nuotatore ingessato”, come lo definiva
lei,eimbalsamo a dovereil braccino del bimbo,
che naturalmente si butto in acquain un batter
d’occhio.

Torno dopo un po con la mamma a ringraziare
Franca: 'intensita di quello sguardo di gioia tra
lei ed il bambino resta per me e per gli amiciche
erano con noi tra i ricordi piu belli, non solo di
quella vacanza.

Come nella vita di relazione, cosi nell’ambito
lavorativo € stato molto utile questo approccio
mirato a concentrare la mente sul “quotidiano”,
sulle coseimportanti con cui riempire la giorna-
ta, limitando cosi, quasi per default, le occasioni
per pensare al domani piu incerto.

Un filosofico “carpe diem”, che nella vita lavora-
tiva, piena ogni giorno di fatti, episodi, incontri,
sorprese a volte anche spiacevoli, rendono co-
munque concentrata la mente sul vissuto e la
distolgono, anche solo temporaneamente dal
pensiero a volte ossessivo, del dopo.

E evidente la necessita che le condizioni psico-fi-
siche della persona interessata permettano di
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affrontare i ritmi di lavoro e lo stress che li ac-
compagnano in buon equilibrio complessivo.
Condizioni fisiche, forza d’animo e capacita di
reazione di cui Franca disponeva, per fortuna
sua e di chi le viveva a fianco, in misura straor-
dinaria, come ebbero modo di sottolineare piu
volte i medici che la curavano.

E per questo che la mia personale esperienza
di caregiver, ma anche piu in generale la vita
della miafamiglia, hanno potuto beneficiare di
condizioni e premesse enormemente favorevo-
li allo svolgimento del loro compito di aiuto e
supporto.

Durante gli otto anni di malattia (pressoché il
massimo indicato dalle statistiche del tempo
a questo genere di patologia) Franca ha dato
a me e ai nostri figli molto di piu di quanto noi
abbiamo dato a lei.

Certamente non avrei mai immaginato che
questa esperienza purtroppo non sarebbe stata
'unica. Con Enrica avevamo iniziato la nostra
relazione da poco piu di un anno, quando, nel
gennaio del 2018, cadde sui nostri progetti di
vita ancora una volta lo spettro della malattia.
Pochi ma fastidiosi disturbi; poiil solito iter fatto
di visite mediche, esami radiologici e diagnosi.
Quest’ultima, ancora unavolta, terribile: tumo-
re ovarico con metastasi epatiche.

Piangendo Enrica mi chiese dilasciarla, di chiu-
derelanostrarelazione, perché trovava ingiusto
costringermi a ripetere la dolorosa esperienza
gia vissuta. Le risposi, deciso, che in ogni caso
il cuore sarebbe rimasto li dov’era e che invece
dovevamo agire immediatamente alla ricerca
delle migliori soluzioni.

Per superare i dolorosi momenti di sconforto
iniziali, 'urgenza di fare, di intervenire, di con-
tattare, di cercare divenne un fattore rilevante
per alleviare, almeno un po, ’langoscia; soprat-
tutto perché consenti di spostare 'attenzione,
’largomento di conversazione con famigliari e
amici dalla malattia alla terapia prevista, dal
“che cos’hai” al “che cosa dobbiamo fare”. En-
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rica era una dirigente di azienda; anche a lei
non facevano difetto forza d’animo e coraggio.
Il gruppo dioncologi coordinato dal dr Coman-
done fu anche questa volta il nostro punto di
riferimento.

Terapia immediata e propedeutica ad un suc-
cessivo intervento chirurgico da programmare
nell’arco di pochi mesi: queste le sue decisioni.
Prese anche contatto con lo IEO (Istituto Eu-
ropeo di Oncologia) di Milano, all’interno del
quale operava ed opera un centro di eccellenza
specializzato nella diagnosi e terapia dei tumo-
ri ovarici. Di comune accordo decisero di effet-
tuare la terapia, anche per ragioni logistiche, a
Torino mentre l'intervento chirurgico sisarebbe
effettuato a Milano presso lo IEO.

Come ho gia accennato in precedenza nella mia
esperienza di caregiver questo € un aspetto che
reputo importante sottolineare: la possibilita di
disporre diun “network’” di competenze e spe-
cializzazioni che possa dare significativo valore
aggiunto nell’ affrontare queste malattie.
Importanza che va valutata non soltanto sottoil
profilo clinico-terapeutico, ma anche dal punto
divista psicologico peril paziente che sisentein
questo modo assistito e supportato a 360 gradi.
Questo aspetto e stato particolarmente impor-
tante per Enrica, considerando la gravita della
diagnosi e le prospettive non facili legate alla
complessita delle terapie e alle difficolta degli
interventi chirurgici previsti.

Un quadro che cifu presentato immediatamen-
te con tatto e delicatezza, ma con altrettanta
chiarezza. Le norme sul cosiddetto “consenso
informato” non consentono deroghe, ma un
professionista serio e responsabile sa trovare
margini di discrezionalita sufficienti a donare
al paziente la fiducia ed il coraggio necessari
ad affrontare il tunnel della malattia.

Poiché Enrica abitava e lavorava ad Alba,
decidemmo di comune accordo che durante
la terapia avremmo utilizzato la mia casa di
Torino come base logistica, per consentire a
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lei adeguate condizioni di sicurezza e a me la
possibilita di aiutarla in caso di bisogno.

Fu subito necessario praticare a distanza di
qualche giorno due interventi di paracentesiin
sede ambulatoriale, per ’eliminazione di una
ascite; poi iniziammo il percorso terapeutico,
per il quale insieme seguimmo lo stesso cam-
mino di preparazione gia percorso con Franca,
compresa la rasatura dei capelli, la scelta della
parrucca, l’acquisto dei copricapi. Ricordo che
per Enrica opportunita (parola quanto mai
impropria, stridente) di poterla affrontare con
me, che avevo gia i riferimenti necessari fu di
grande sollievo, perche permise di di evitare il
penoso rito della ricerca di adeguate soluzioni
tra parenti, amici e conoscenti, reiterando ogni
volta la sofferenza del racconto.

Il passo piu importante e difficile fu senza al-
cun dubbio l'intervento chirurgico, che risultava
determinante ai fini terapeutici, ma che ci era
stato presentato dai chirurghi in tutta la sua
complessita e rischiosita.

La realta dei fatti purtroppo si rivelo ancora piu
complicata e difficile; solo in parte attenuata
dalla opportunita, di affrontare l'intervento e
la relativa degenza in un reparto moderno e
confortevole, in una camera singola con lettino
disponibile per un famigliare, che aveva quindi
la possibilita di restare al fianco del paziente
ricoverato anche durante la notte. Mi trasferii
quindi allo IEO.

La decisione si rivelo di grandissima utilita,
poiché il ricovero durd complessivamente piu
di due mesi: infatti al primo importante e com-
plesso intervento chirurgico subentrd dopo un
paio di settimane un’infezione intestinale diffu-
sa, per curare quale, ci dissero i medici, non vi
era altro rimedio che predisporre temporanea-
mente una stomia.

Per Enrica questa eventualita, correttamente
prospettata dai medici come un’ipotesi malau-
gurata ma purtroppo possibile, era stata fonte
di angoscia, fin da quando fu programmato
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intervento. La conferma di questa necessita
da parte dei chirurghi la sconvolse al punto da
comunicare loro che non avrebbe dato il suo
consenso a sottoporsiall’operazione, nonostan-
te fosse perfettamente informata e quindi con-
sapevole delle tragiche conseguenze di questa
decisione.

Furono ore difficili; trascorse in parte nella spe-
ranza cheiltrauma psicologico iniziale avrebbe
apoco a poco lasciato emergere lacomponente
razionale, in parte nel tentativo di dare rilevan-
za alla temporaneita del problema, pur senza
sminuirne 'impatto pesante. La pregaiinoltre
di pensare alle difficolta che aveva superato fi-
nora per affrontare la malattia e alla necessita di
nonvanificareil tutto con una reazione emotiva
seppur giustificata.

Fummo d’accordo infine che eranoi sacrifici fat-
ti da entrambi a spingerci ad affrontare anche
questa prova, che portava con sé conseguenze
rilevanti dal punto di vista assistenziale, dopo
lesecuzione dell’intervento e per tutto il perio-
do in cui la stomia era ritenuta necessaria.

Su suarichiesta specifica promisi ad Enrica che
non me ne sarei occupato e che avremmo la-
sciato a lei personalmente ed eventualmente
a personale infermieristico specializzato tutti
gli interventi assistenziali necessari di pulizia,
manutenzione, sostituzione.

Sapevo dai mediciche la quotidianita ed impre-
vedibilita con cui queste operazioni sirendeva-
no necessarie difficilmente avrebbero consenti-
to difare a meno di un’assistenza “famigliare”;
tuttavia, data la delicatezza del momento, la-
sciai correre. Nei giorni successivi all’interven-
to tuttavia ebbi cura di assistere gli infermieri
mentre le svolgevano e questo, come previsto,
fu molto utile nei mesi successivi.

E stata una fase particolarmente delicata del-
la mia attivita di assistenza: ho constatato di-
rettamente e crudelmente quanto sia grande
Pumiliazione che un paziente é costretto a sop-
portare in certe condizioni e quanto doloroso
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sia il senso di impotenza che prova chi, al suo
fianco, cerca di dargli aiuto e sollievo.
Ricordo a questo riguardo un consiglio che mi
diedero in ospedale e che mi fu di notevole
aiuto a superare questi momenti: trovare un
argomento sul quale aprire una discussione,
iniziare una chiacchierata mentre eseguivo le
mie operazioni: una notizia di cronaca, unimpe-
gno in sospeso, il commento su una telefonata
serviva a distrarre ['attenzione e a far passare
la cosa come di assoluta normalita, di routine,
di” ordinaria amministrazione”. Piccoli accor-
gimenti suggeriti dalla lunga esperienza, ma di
grande valore aggiunto.

In questo modo, seppur con fatica e con la ne-
cessaria gradualita potemmo superare il bloc-
co psicologico generato dall’applicazione della
stomia e leinevitabili complicanze pratiche che
essa comporta e che rendono assolutamente
indispensabile all’'occorrenza l'intervento diun
caregiver “famigliare” e quindi la sua presenza
continuativa per tutto il tempo necessario.
Finalmente, dopo qualche mese, con un nuovo
intervento chirurgico fu ripristinata la normale
funzionalita intestinale, anche se purtroppo
le condizioni generali nel frattempo comincia-
rono a peggiorare e l'auspicata ripresa della
terapia veniva rinviata di settimana in setti-
mana, nella speranza di un miglioramento che
potesse consentire di praticarla in condizioni
di ragionevole sicurezza.

Non fu cosi, purtroppo: su consiglio del team di
oncologi attivammo l'assistenza domiciliare e
le cure palliative a domicilio.

Non avevo avuto in precedenza alcuna espe-
rienza diretta di questo settore della sanita pub-
blica e ho avuto modo di constatarne la grande
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importanza e utilita non soltanto in termini di
supporto terapeutico peril paziente, ma anche
come riferimento per chi come me ci viveva a
fianco e doveva, quasi quotidianamente, affron-
tare situazioni nuove ed impreviste legate all’e-
volversi della malattia nella sua fase terminale
e piu delicata.

Questo e il mio cammino come caregiver e la
mia esperienza vissuta nel periodo della malat-
tia accanto alle compagne della mia vita.

Ho cercato di dare testimonianza, senza ovvia-
mente avere la pretesa di fornire un manuale
diistruzioni; non ne avrei la competenza e l'au-
torevolezza.

Ho cercato, forse con fatica, di far tacere i sen-
timenti, gli affetti, le emozioni. Fanno parte
esclusiva di ciascuno di noi, del nostro modo
di voler bene e di esserne ricambiati. Di certo
in questa mia esperienza da essi ho ricavato la
forza di andare avanti, di esprimere fiducia, di
diffondere serenita nei momenti piu difficili.
Come dicevo all’inizio di questo mio lavoro, il
caregiverin questi casi € chiamato a condividere
piu che a dare assistenza.

Ed un pensiero lo rivolgo al buon Dio che ci
ha accompagnati in questi anni di sofferenza.
Lui ha chiamato beati quelli che piangono, e
ci ha fatto il dono di credere che questa non &
’'affermazione di un visionario, ma di chi ave-
va il potere di prepararci qualcosa di infinita-
mente piu grande. Questo dono lo abbiamo
tenuto prezioso ed e stata la nostra fonte di
conforto e speranza lungo tutto il cammino; ci
ha dato la serenita di accettare cio che non si
puod cambiare, il coraggio di cambiare cid che
sipuo cambiare e la saggezza di capire sempre
la differenza.
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