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Riassunto

L’esperienza di caregiving della persona con demenza espone la persona ad una esperienza di lutto
anticipatorio, osservato nel 71% dei caregiver e correlato ad una condizione di lutto complicato post-
mortem. Recentemente alcuni autori hanno postulato un modello specifico per tale tipologia di lutto vissuto
da chi si prende cura dei malati di demenza, che sperimentano la perdita della persona quando essa ¢ in
realta ancora in vita. Inoltre viene proposto un modello di intervento per il caregiver manualizzato e
standardizzato che affronta nello specifico 1’esperienza di lutto anticipatorio.
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Dementia as anticipatory grief for caregiver

Summary

The caregiving experience of the person with dementia exposes the person to an anticipatory grief
experience, observed in 71% of caregivers and related to a complicated grief disorder. Recently some authors
have postulated a specific model for this type of grief for caregivers of patients with dementia, who experience
the loss of the person when he or she is actually still alive. Furthermore, an intervention model manualized and
standardized is proposed for the caregiver that specifically deals with the experience of anticipatory grief.

Key words: caregiver, dementia, anticipatory grief, complicated grief disorder

Introduzione

Demenza e famiglia: alcuni dati
Il rapporto mondiale sulla malattia di Alzheimer ha stimato che, nel 2015, ci fossero 46,8 milioni di
persone nel mondo affette da una forma di demenza (in Italia oltre 1 milione e 200 mila). Cifra
destinata quasi a raddoppiare ogni 20 anni, fino a raggiungere 74,7 milioni di persone nel 2030 e
131,5 milioni nel 2050.
La demenza, nelle sue varianti, & in crescente aumento nella popolazione ed ¢ stata definita secondo
il Rapporto OMS (Organizzazione Mondiale della Sanita) e ADI (Alzheimer’s Disease International)
una priorita mondiale di salute pubblica: “La stima dei costi ¢ di 604 mld di dollari/anno con

incremento progressivo e continua sfida per i sistemi sanitari. Tutti i Paesi devono includere le
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demenze nei loro programmi di salute pubblica; a livello internazionale, nazionale, regionale e locale
sono necessari programmi e coordinamento su piu livelli e tra tutte le parti interessate.” (Ginevra, 11
aprile 2012).

Nel nostro Paese, la speranza di vita a 65 anni (18,9 anni per gli uomini e 22,2 per le donne nel 2015)
e piu elevata di un anno per entrambi i generi rispetto alla media Ue, ma dopo i 75 anni gli anziani
vivono in condizioni di salute peggiori. Se gia nel 2005 la popolazione con 65 anni e piu era del
19,5%, nel successivo decennio le persone con 65 anni e piu costituivano il 21,7% della popolazione.
Sono pertanto in aumento tutte le malattie croniche, in quanto legate all’eta, e tra queste le demenze.
La malattia di Alzheimer (AD) rappresenta la forma piu frequente di demenza e viene definita come
un disordine degenerativo a carattere progressivo a carico del sistema nervoso centrale,
contraddistinto per la graduale e continua compromissione delle funzioni cognitive, il deficit delle
abilita funzionali e la comparsa di disturbi comportamentali (CENSIS-AIMA, 2007).

La AD é una malattia a forte impatto assistenziale. In Italia circa I'80 % dei malati sono assistiti
direttamente da un familiare (Zanetti et al., 1995). I costi diretti dell’assistenza ammontano a oltre 11
miliardi di euro, di cui il 73% a carico delle famiglie. Aumenta la quota di malati che vivono in casa
propria, in particolare soli con il coniuge (sono il 34,3% nel 2015, erano il 22,9% del 2006) o soli con
la badante (aumentati dal 12,7% al 17,7%). 1l costo medio annuo per paziente € pari a 70.587 euro,
comprensivo dei costi a carico del Servizio Sanitario Nazionale, di quelli che ricadono direttamente
sulle famiglie e dei costi indiretti (gli oneri di assistenza che pesano su ‘caregiver’ o operatore, i
mancati redditi da lavoro dei pazienti) (CENSIS-AIMA, 2016).

La famiglia assume quindi un ruolo cruciale nel trattamento della malattia e nel sostegno
indispensabile al malato. La maggior parte dei costi associati alla malattia sono dovuti al tempo
impiegato dai caregivers nell’assistenza e all'utilizzo dei servizi sociali. Il caregiver dedica al malato
di Alzheimer mediamente 4,4 ore al giorno di assistenza diretta e 10,8 ore di sorveglianza. 11 40% dei
caregiver, pur essendo in eta lavorativa, non lavora e rispetto a 10 anni fa € triplicata la percentuale
dei disoccupati (10% nel 2015, 3,2% nel 2006). 1l 59,1% dei caregiver occupati segnala invece
cambiamenti nella vita lavorativa, soprattutto le assenze ripetute (37,2%). Le donne occupate
indicano piu frequentemente di aver richiesto il part-time (26,9%). L’impegno del caregiver
determina conseguenze anche sul suo stato di salute, in particolare tra le donne: 1’80,3% accusa
stanchezza, il 63,2% non dorme a sufficienza, il 45,3% afferma di soffrire di depressione, il 26,1% si

ammala spesso. (CENSIS-AIMA, 2016). | disagi di chi assiste ed i costi, aumentano con l'avanzare
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della malattia stessa, ma soprattutto in relazione ai sintomi non cognitivi, vale a dire i sintomi
comportamentali e psicologici in corso di demenza (Behavioural and Psychological Symptoms of
Dementia, BPSD); definiti come “alterazioni della percezione, del contenuto del pensiero, dell’umore
o del comportamento, che si osservano frequentemente in pazienti con demenza” (International
Psychogeriatric Association Consensus Conference, 1996)

Proprio per I’impatto che la demenza ha sul malato, sul familiare e sul sistema familiare stesso, viene
frequentemente definita una malattia familiare. La demenza ha un impatto cruciale nell’area emotiva
e psicologica sui familiari che si occupano del malato. | familiari raramente sono formati
sufficientemente sulla patologia, ma giocano un ruolo fondamentale nell’assistenza del malato. 1l
familiare si assume pill 0 meno consapevolmente il compito dell’assistenza al paziente; un’assistenza

che nella maggior parte dei casi € intensiva e a lungo termine.

1l burden del caregiver

L’inevitabile progressione della patologia dal punto di vista cognitivo, comportamentale e sanitario,
costituisce una sfida continua per il caregiver, che subisce quindi un carico fisico, psicologico oltre
che economico. La percezione di un carico di cura eccessivo rivolto al malato viene definito burden
ed ¢ costituito dall’insieme dei problemi fisici, psicologici o emozionali, sociali e finanziari che
devono affrontare i familiari di anziani con deficit fisici o cognitivi. Il burden provoca un forte stress
e la sensazione di non riuscire a far fronte alle richieste di cura (Zarit, 1986). E possibile distinguere
tra aspetti oggettivi del carico che sono legati all’impegno fisico, assistenziale e alla gestione dei
disturbi comportamentali del malato, e aspetti soggettivi-emotivi, riguardanti tematiche di perdita di
identita del malato, di intimita e reciprocita nella relazione, isolamento e ritiro sociale del caregiver.
La letteratura ha evidenziato come questi ultimi aspetti siano strettamente correlati con il benessere
fisico e psicologico del caregiver (Zarit, 1986).

Il burden dei caregivers ha spesso serie conseguenze negative, in particolare sulla salute emotiva e
psicologica (Gonzalez-Salvador et al., 1999). E documentato un aumento degli stati di patologia
(Pinquart e Sorensen, 2006), della mortalita (Schulz e Beach, 1999), dei livelli di ansia e depressione
(Cuijpers, 2005). I sintomi relativi all’ansia, alla depressione e al burden del caregiver sono molto
comuni e associati ad una bassa qualita di vita (Cuijpers, 2005; Cooper et al., 2007; Abdollahpour et

al., 2015). Non ¢ sorprendente infatti che i caregiver di malati di demenza siano considerati ad alto
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rischio di morte per suicidio, e tale rischio non sembra diminuire con la morte o I’istituzionalizzazione

del malato (O’Dwyer et al., 2016; Joling et al., 2018).

Caratteristiche del malato che influiscono sul caregiver

Tra i fattori pit frequenti e determinanti di burden del caregiver risultano i disturbi comportamentali,
i disturbi dell’umore o i sintomi psichiatrici (van de Wijingaart et al., 2007). Tali disturbi sarebbero
correlati con il disagio psicologico o emotivo del caregiver (Pot et al., 1998; Meiland et al., 2005; Lee
et al., 2006). Un altro fattore determinante lo stress del caregiver ¢ il livello di assistenza e supporto
richiesto nelle attivita quotidiane dal malato (Meiland et al., 2005; Pot et al., 1998). In particolare, la
disautonomia nelle attivita della vita quotidiana e la mancanza di cura di sé del malato, rappresentano
un fattore con forte impatto sulla salute mentale (Braithwaite, 1996), il benessere (Lawton et al., 1991)
e piu nello specifico sull’insorgenza di sintomi depressivi nel caregiver. Contrariamente a quanto si
potrebbe comunemente pensare, la presenza di disturbi delle funzioni cognitive nei pazienti, non
rappresenta un fattore determinante il livello di burden del caregiver e non ha un impatto sulla salute
mentale dello stesso.

Un recente studio italiano (Ripamonti et al., 2015) ha evidenziato come il luogo di cura abbia
un’influenza specifica sui livelli di outcome esperiti dai caregiver: I’istituzionalizzazione del malato,
che comporta un allontanamento dello stesso dall’ambiente familiare, diminuisce significativamente
il livello di burden, per quanto riguarda sia la dimensione oggettiva che quella emotiva dell’assistenza,

configurandosi come un fattore protettivo per il caregiver.

Demenza come lutto
Il ruolo del caregiver muta nel corso dell’intero periodo di assistenza, dall’esordio fino
all’istituzionalizzazione ¢ al decesso del paziente. L.’esordio della malattia ¢ lento e insidioso, spesso
sottovalutato e I’evoluzione si compone di perdite continue irreparabili. Nel caso della demenza si
puo parlare di perdite ambigue (Boss 1999; Boss 2002; Boss 2011), in quanto lo stato di lutto e
presente anche in assenza di una perdita definitiva, la persona & presente fisicamente ma
psicologicamente assente. Si tratta di un lutto congelato, destinato a durare nel tempo se non
affrontato. Il lutto & generalmente inteso come la risposta psicologica alla rottura di una relazione di
attaccamento significativo attraverso la morte o la perdita (Bowlby, 1973, 1969; Mancini et al., 2009;

Neimeyer et al., 2002; Shear, 2010; Stroebe et al., 2010). Nella demenza, il lutto prima della morte
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del malato ¢ sperimentato dal 71% dei caregivers (Chan et al., 2013). L’esperienza del lutto puo essere
vissuta sia durante I’assistenza a domicilio ma anche dopo il ricovero del malato in una struttura
adeguata; puo essere vissuta sia dagli uomini che dalle donne e anche sia che il caregiver sia il coniuge
o un figlio del malato. | caregivers dei malati di demenza mostrano una elevata presenza di stress,
dolore e depressione prima della morte fisica della persona (Adams e Sanders, 2004; Joling et al.,
2012; Meuser e Marwit, 2001; Ott et al., 2010; Pinquart e Sorensen, 2004), ma raramente vengono
riconosciuti i sintomi del lutto pre-morte (Marwit e Meuser, 2001; Sanders e Corley, 2003; Silverberg,
2007). La condizione di lutto pre-morte aumenta con 1’avanzare della malattia (Adams e Sanders,
2004; Chan et al., 2013; Meuser e Marwit, 2001; Ott et al., 2010;), con il peggioramento della salute
del caregiver (Holley e Mast, 2007), e con I’incremento del burden del caregiver (Chan et al., 2013;
Holley e Mast, 2009). Il ricovero in istituto del malato pud portare ad un aumento dello stress da
separazione, della tristezza e del senso di colpa (Kiely et al., 2008; Rudd et al., 1999); in questa
condizione si & osservato un maggiore livello di tristezza e rabbia nel caregiver donna rispetto agli
uomini (Rudd et al., 1999). La tristezza, inoltre, sarebbe pill intensa quando il caregiver & il coniuge
piuttosto che un figlio (Meuser and Marwit, 2001).

Il lutto pre-morte e il lutto complicato post-morte nella demenza sono correlati. 1l lutto complicato si
puo osservare per qualsiasi perdita ed e definito come una forma prolungata e severa di lutto che
include stress per la separazione, pensieri intrusivi e incapacita di elaborare la perdita (Shear, 2010).
Dopo la morte del malato di demenza, si osserva approssimativamente nel 20% dei casi un lutto
complicato nei caregivers (Holland et al., 2009; Schulz et al., 2006), e il 30% di essi sono a rischio di
depressione clinica nel primo anno dalla morte (Schulz et al., 2006). 1l maggior predittore di questo
lutto complicato é proprio il lutto pre-morte (Holland et al., 2009; Schulz et al., 2006). Gli interventi
sul burden e lo stress nei caregiver di malati di demenza, riducono il rischio di depressione post-morte
e di lutto complicato (Hebert et al., 2006; Schulz et al., 2006).

Il lutto nella demenza

Il lutto anticipatorio nel caregiver del malato di demenza copre un ruolo unico perché € gia presente
quando il malato € ancora in vita. Viene definito come “the emotional and physical response to the
perceived losses in a valued care recipient” (Lindauer e Harvath, 2014).

Il lutto nella demenza si sovrappone al concetto di lutto anticipatorio (Chan et al., 2013; Large e

Slinger, 2013; Lindauer e Harvath, 2014). Il lutto anticipatorio pud essere presente in svariate
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condizioni mediche terminali (Chan et al., 2013; Large e Slinger, 2013), nella maggior parte delle

quali, c'e I'opportunita per la risoluzione dei conflitti e la condivisione dei sentimenti tra la persona

malata e i suoi familiari (Lindauer e Harvath, 2014). Nella demenza questo processo e impedito dai

precoci deficit di comunicazione e consapevolezza del malato presenti gia nelle fasi precoci di
malattia (Noyes et al., 2010; Santulli e Blandin, 2015).
Il lutto nella demenza possiede alcune caratteristiche peculiari che lo distinguono da altre tipologie

di lutto:

Il caregiver vive una serie di gravi perdite prima della morte fisica del malato (Chan et al.
2013; Large e Slinger, 2013; Santulli e Blandin, 2015). Inizialmente queste perdite sono
relative all’insorgenza di deficit di memoria e di comunicazione come anche il ritiro dalle
attivita sociali. Successivamente le perdite riguardano 1’autonomia del malato, quindi
funzioni come cucinare, guidare e vestirsi (Mace e Rabins, 2006; Mittelman et al., 2003;
Santulli, 2011). | caregivers sono quindi esposti ad una serie di continue perdite di diversa
entita che si susseguono per tutta la durata della malattia (Mace e Rabins, 2006; Mittelman
et al., 2003; Santulli, 2011; Santulli e Blandin, 2015).

11 lutto nella demenza ¢ caratterizzato dall’ambiguita nelle perdite (Boss 1999; Boss 2002;
Boss 2011), che deriva dal modo in cui le perdite variano attraverso la traiettoria della
malattia (fluttuazioni del profilo cognitivo e di personalita), cosi come i tipi di perdite
(perdita della possibilita di chiarimenti con il malato, perdita degli investimenti per il futuro
guando la persona & pero ancora in vita) (Chan et al., 2013; Noyes et al., 2010; Sanders e
Corely, 2003; Santulli e Blandin, 2015). Contribuisce a questa sensazione di ambiguita
anche l’incertezza per il futuro, non ¢ possibile predire la durata della malattia e la
progressione del peggioramento (Sanders e Corley, 2003; Shuter et al., 2013).

La perdita del sé conosciuto (Blandin e Pepin 2016) che viene intesa come il progressivo e
continuo cambiamento nelle caratteristiche di personalita, memorie e abilita che si
osservano nel malato nel corso di malattia, prima della morte. Lindauer and Harvath (2014)
osservano che il lutto nel caregiver del malato di demenza & primariamente una risposta alla
perdita dell’identita della persona malata, inoltre questa perdita & particolarmente dolorosa
perché vissuta lentamente nel tempo (Albinsson e Strang, 2003; Lindauer e Harvath, 2014;
Sanders et al., 2008; Sanders e Corley, 2003). Il caregiver lotta per stare in relazione con

una persona che é presente fisicamente ma non é piu quella che conosceva.
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o Molti studi hanno dimostrato I’impatto che il lutto nella demenza ha sul caregiver ¢
associato a sintomi depressivi (Sanders e Adams, 2005) e al livello di burden (Holley e
Mast, 2009). Molto spesso i caregivers tendono ad evitare emozioni dolorose associate a
questo tipo di lutto (Meichsner et al., 2016; Sanders e Sharp, 2004).

Dementia Grief Model

In letteratura, i modelli specifici del lutto nella demenza non sono molti (Noyes et al., 2010; Marwit
e Meuser, 2001, 2002; Silverberg, 2007) e tutti considerano il lutto come un sintomo tra i tanti che
caratterizzano 1’esperienza di accudimento del caregiver. Recentemente alcuni autori (Blandin e
Pepin, 2016) hanno invece proposto un modello del lutto nella demenza come processo, non solo
come sintomo, basato sulle caratteristiche uniche di questo tipo di lutto e che propone meccanismi
specifici che facilitano o ostacolano il processo. Secondo gli autori (Blandin e Pepin, 2016), il lutto
nella demenza gira intorno a tre stati: separazione, liminalita e rinascita (figura 1). Ogni stato é
caratterizzato da stati mentali specifici e ha un meccanismo dinamico che favorisce il processo del
lutto. Fallimenti di tale meccanismo possono influenzare la direzione del processo, aggiungendo

stress al caregiver.

Separation

Adaptation

Re-emergence

Acknowledge
loss

Liminality

Avoudance of feclings

Tolerate difficult feelings

Adaptation

Figura 1. Dementia Grief Model (Blandin e Pepin, 2016)
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STATO DELLA SEPARAZIONE: questa fase e caratterizzata dalla sofferenza per le numerose
perdite significative; il meccanismo dinamico € il riconoscimento delle perdite. Ogni perdita provoca
uno stato di separazione dalla persona malata, dalla vita vissuta nel passato e dal futuro. Il
meccanismo di riconoscimento pud essere impedito dalla difficolta a identificare le perdite
emotivamente e razionalmente, dalla resistenza o dalla negazione. Raggiungere la risoluzione di
questi cambiamenti pud essere molto difficoltoso per il caregiver in quanto tali perdite sono
irreparabili e possono succedersi con una rapidita tale che il caregiver non possiede risorse e tempo
sufficienti per dedicarsi all’analisi di ogni perdita. Per esempio, nella fase della riduzione delle
autonomie strumentali del vivere quotidiano, nella quale il malato in poco tempo perde la capacita di
gestire le proprie economie e la propria persona.

STADIO DI LIMINALITA: si configura come una situazione di transizione tra una condizione
precedente e una successiva, quindi comprende tutti i cambiamenti che precedono la morte del malato.
E caratterizzato dall’ambiguita e il meccanismo dinamico individuato dagli autori & la tolleranza dei
sentimenti difficili. Tale meccanismo puo essere inibito dall’evitamento delle emozioni negative
associate ai cambiamenti e si pud manifestare con comportamenti distruttivi come abuso di alcol,
eccessi di rabbia o altro. Tollerare le emozioni negative permette al caregiver di elaborare le perdite
e di adattarsi alla nuova situazione. Porta quindi automaticamente ad una condizione di accettazione
della perdita.

STATO DI RINASCITA: caratterizzato dall’accettazione e il cui meccanismo dinamico ¢
I’adattamento. L'adattamento si osserva nel comportamento del caregiver, come ad esempio
organizzare nuove modalita di cura sulla base delle nuove esigenze del malato, assumersi una
responsabilita precedentemente detenuta dalla persona con demenza, o imparare a comunicare con il
malato in un modo nuovo. L accettazione ¢ un passaggio cruciale per il caregiver e porta ad un senso
di conclusione e di stabilita.

L’obiettivo finale del processo ¢ quindi I’accettazione attraverso 1’adattamento, che tuttavia nella
demenza é una condizione temporanea a causa del susseguirsi delle perdite causate dalla patologia. Il

modello proposto ¢ infatti ciclico, in quanto si ripete continuamente fino alla morte fisica del malato.

Interventi sul caregiver

Sono numerosi gli studi di meta-analisi che valutano 1’efficacia degli interventi rivolti al caregiver

del malato di demenza. Le review piu recenti (Kwon et al. 2017; Kishita et al. 2018) hanno analizzato
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la letteratura scientifica prodotta fino al 2016 con I’obiettivo di valutare I’efficacia degli interventi di
Terapia Cognitivo-Comportamentale (CBT) sui caregivers di pazienti malati di demenza. Alcuni
esempi di tali strategie includevano tecniche cognitive-comportamentali standard finalizzate a
ristrutturare i pensieri disfunzionali dell'individuo e le ipotesi disadattive (Beck, 1979) o le piu
moderne tecniche cognitive e comportamentali volte ad accettare pensieri ed emozioni angoscianti
(Hayes et al., 1999). Gli studi CBT analizzati, hanno dimostrato maggior supporto empirico nel
trattamento di ansia e depressione, indipendentemente dalla modalita di somministrazione (face-to-
face o mediata dalla tecnologia) (Kwon et al. 2017; Kishita et al. 2018).

Non sono molti tuttavia gli studi che presentano un intervento focalizzato sull’esperienza del lutto nel
caregiver del malato di demenza. | pochi studi presenti in letteratura sono studi pilota, quindi basati
prevalentemente su interventi di supporto psicologico e psicoeducazione (Kasl-Godley, 2003;
Sanders e Sharp, 2004; Ott et al., 2010).

Presentiamo in questa sede un recente studio clinico controllato randomizzato che propone un
intervento basato su tecniche CBT, che include un modulo specifico dedicato al lutto nel caregiver
del malato di demenza: il Tele. TAnDem (Wilz et al., 2015).

Tele.TAnDem

o La maggior parte degli interventi CBT presenti in letteratura sono proposti in setting di
gruppo o individuali e sono pertanto non fruibili dai caregivers costretti a domicilio. Gli
interventi telefonici sono un’alternativa accessibile anche per gli utenti che vivono nelle
aree piu rurali (Forducey et al., 2012). Dopo aver constatato che gli utenti erano ugualmente
soddisfatti se presi in carico in sessioni individuali face-to-face o telefoniche (Wilz e
Soellner, 2016), Wilz e colleghi (2018) hanno formalizzato un intervento CBT per familiari
di malati di demenza unicamente telefonico, denominato Tele. TAnDem. L’intervento
consiste in 12 sessioni in 6 mesi di terapia CBT individuale, della durata di 50 minuti,
condotte da psicoterapeuti CBT formati. Le prime 4 sessioni hanno frequenza settimanale,
le successive 6 vengono svolte ogni 15 giorni e le ultime due con frequenza mensile.
L’intervento standardizzato e manualizzato (Wilz et al., 2015) consiste in 10 differenti
moduli che possono essere usati e combinati dal terapeuta sulle esigenze del caregiver.

o Elementi di base: costruzione dell’alleanza terapeutica, strutturazione di ogni sessione e

gestione delle crisi.
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o Analisi del problema: individuare le aree problematiche della situazione del caregiver e
formulare degli obiettivi.

o Psicoeducazione: fornire informazioni sulla patologia e sull’assistenza per aiutare il
caregiver a gestire la quotidianita ma anche a capire ed accettare le manifestazioni della
patologia.

o Rinforzare le abilita di problem-solving: presa in carico degli aspetti problematici del
comportamento del malato attraverso la strategia del problem-solving.

o Ristrutturazione dei pensieri disfunzionali: attraverso il dialogo socratico e 1’esposizione,
terapeuta e caregiver elaborano alternative funzionali di pensiero e modalita di
sperimentazione.

o Incentivare le richieste di supporto esterno: il caregiver viene indirizzato verso canali di
assistenza professionali o informali. In questo modulo si discute del diritto di chiedere aiuto
utilizzando prevalentemente tecniche di ristrutturazione cognitiva.

o Affrontare cambiamenti, perdite e lutto: le tematiche prevalenti sono i cambiamenti causati
dalla malattia, la perdita della relazione con il malato e la conseguente esperienza di lutto.

o La cura di sé: incentivare il caregiver alla cura di s¢ attraverso I’utilizzo di un diario
settimanale per dimostrare la relazione tra attivita positive e umore, creando liste di attivita
che promuovano la salute, pianificando tali attivita e promuovendone I’attuazione. Il
terapeuta inoltre aiuta il caregiver nel processo di accettazione delle emozioni negative
come la colpa, incrementando i comportamenti basati sul valore personale.

o Strategie di gestione dello stress e di regolazione emotiva: normalizzare le emozioni
negative come la rabbia, prendere le distanze, sviluppare strategie di gestione delle
emozioni, lavorare sul livello di tensione generale.

o Valutazione finale: terapeuta e caregiver analizzano e discutono i cambiamenti e gli
obiettivi raggiunti.

Gli autori hanno dimostrato 1’efficacia dell’intervento in particolare sul livello di benessere percepito,
sui sintomi depressivi, sui sintomi fisici e sull’abilita di affrontare il burden dell’assistenza e i

comportamenti problematici del malato.
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Affrontare cambiamenti, perdite e lutto

Durante lo sviluppo del protocollo di intervento gli autori hanno rilevato 1’esigenza di inserire un
modulo specifico sull’esperienza del lutto con un duplice obiettivo: aiutare il caregiver a riconoscere
le perdite e i cambiamenti e favorire I’accettazione della malattia e delle emozioni associate ad essa.
Il caregiver apprende come affrontare il lutto attraverso la regolazione delle emozioni. Cio significa
che i terapeuti aiutano i caregiver a riconoscere, esprimere e accettare emozioni come dolore,
tristezza, solitudine, disperazione e rabbia, mantenendo allo stesso tempo il loro funzionamento
quotidiano come caregiver. Questo modulo specifico include tecniche CBT per I’identificazione ¢ la
ristrutturazione di pensieri disfunzionali che riguardano il lutto, la ridefinizione della relazione con il
malato, I’attivazione di risorse ¢ la preparazione del caregiver alla morte del malato.
Vengono di seguito descritti i contenuti specifici del modulo “affrontare cambiamenti, perdite e
lutto”.

¢ Identificazione ed espressione di pensieri ed emozioni dolorose
Obiettivo:
- validazione e normalizzazione del lutto.
Strategie:
- il terapeuta invita il caregiver a descrivere i cambiamenti causati dalla malattia e a riconoscere
pensieri ed emozioni associate;
- particolare enfasi & posta sulla possibile ansia relativa a perdite e a decisioni future, alla situazione
che sara dopo la morte del malato.

e Gestione delle emozioni dolorose
Obiettivo:
- il caregiver impara a riconoscere e verbalizzare le emozioni che tende ad evitare o a sopprimere.
Strategie:
- psicoeducazione e normalizzazione per mostrare al caregiver come |’accettazione puo favorire il
benessere, mentre 1’evitamento porta a conseguenze negative;
- il terapeuta guida I’attenzione del caregiver sulle emozioni quando discutono delle perdite.

e Accettazione dei pensieri e delle emozioni
Obiettivo:

- accettare la malattia, la sua natura progressiva e le emozioni dolorose associate.
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Strategie:
- il terapeuta guida il caregiver nell’apprendere la differenza tra le varie emozioni e nel riconoscere
le conseguenze dell’evitamento e dell’accettazione;
- vengono proposti esercizi di mindfulness che facilitano I’esperienza cosciente delle emozioni
dolorose e la loro accettazione.

e ldentificazione e cambiamento di pensieri e credenze disfunzionali
Obiettivo:
- etichettare le credenze disfunzionali che impediscono 1’identificazione, I’espressione e
I’accettazione delle emozioni dolorose (esempio: “Io non devo provare dolore finché il mio familiare
malato € vivo”, “Accettare i cambiamenti e le perdite significa rassegnarsi”).
Strategie:
- il terapeuta aiuta il caregiver ad indentificare le credenze disfunzionali e a sviluppare delle
alternative;
- utilizzare la psicoeducazione e le tecniche di ristrutturazione cognitiva (esempio: il dialogo
socratico).

¢ Ridefinizione della relazione
Obiettivo:
- esplorare i cambiamenti nella relazione tra caregiver e malato e definire il nuovo ruolo del caregiver.
Strategie:
- il terapeuta aiuta il caregiver a riconoscere i cambiamenti associati al nuovo ruolo (incudendo pro e
contro);
- il caregiver é supportato a sviluppare il senso di autoefficacia e a confidare nelle proprie capacita di
affrontare le sfide del nuovo ruolo.

e Riattivazione delle risorse
Obiettivo:
- il caregiver sperimenta emozioni positive e mette alla prova le proprie caratteristiche e abilita
personali con lo scopo di riconoscere meglio i propri bisogni e sviluppare il senso di autoefficacia.
Strategie:
- identificare le strategie di coping utilizzate in passato, anche in situazioni di lutto passate, che sono
risultate efficaci;

-focalizzare ’attenzione su esperienze positive, passate e presenti, condivise con il malato.
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e Adattamento alla perdita
Obiettivo:
- preparare il caregiver alla morte del malato.
Strategie:
- psicoeducazione sul lutto post-morte e sui meccanismi di coping delle reazioni acute al lutto;
- psicoeducazione sull’influenza del lutto pre-morte sul lutto post-morte per prevenire 1’attivazione
di credenze negative (esempio: “non sto soffrendo abbastanza’) con conseguenti emozioni di colpa;
- pianificare il tempo dopo la morte del malato, includendo I’identificazione di alternative alle attivita

assistenziali.

Conclusioni

Il progressivo aumento della prevalenza delle malattie dementigene nei paesi industrializzati e le
proiezioni per il prossimo futuro, configurano la patologia come una priorita mondiale di salute
pubblica. Il progressivo incremento della popolazione anziana comportera un ulteriore consistente
aumento della prevalenza dei pazienti affetti da demenza. In Italia, il numero totale dei pazienti con
demenza & stimato in oltre un milione (di cui circa 600.000 con demenza di Alzheimer) e circa 3
milioni sono le persone direttamente o indirettamente coinvolte nell’assistenza dei loro malati. | costi
nella cura del malato coinvolgono anche la sfera psicologica; sono ormai noti gli elevati tassi di
sintomi ansiosi, depressivi e il burden esperiti dai caregiver, ovviamente associati ad una scarsa
qualita di vita. Gli interventi messi in atto per il supporto al caregiver sono molti, dai gruppi di auto-
mutuo-aiuto alla presa in carico individuale con interventi di psicoeducazione o veri e propri percorsi
terapeutici.

Uno degli aspetti critici che determinano la sofferenza psicologica del caregiver € il tema della perdita.
In particolare, il caregiver vive la perdita ambigua della persona malata, una perdita del malato
guando la persona é ancora in vita. Si tratta quindi di un particolare tipo di lutto, un lutto anticipatorio,
che molto spesso influenza la qualita di vita del caregiver.

Le peculiari caratteristiche del lutto nella demenza hanno determinato la necessita di elaborare un
modello di funzionamento specifico (Bladin e Pepin, 2016) che si pone come obiettivo per una buona
risoluzione 1’accettazione della malattia, delle sue manifestazioni e delle emozioni che tale patologia
provoca nel caregiver. Secondo tale modello, il lutto nella demenza si configura come un processo

dinamico e continuo, con caratteristiche peculiari che lo distinguono dal lutto in altre condizioni di
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perdita. Il caregiver sperimenta infatti continue variazioni a livello emotivo in risposta ai progressivi
cambiamenti e perdite legate alla malattia del proprio assistito. Sono ormai ben documentate in
letteratura le conseguenze del carico psicologico nella cura di un malato di demenza, ma solo
recentemente ¢ nata 1’esigenza di approfondire il processo di lutto in questa malattia, attraverso lo
studio di modelli teorici e trattamenti specifici.

La CBT é sicuramente un valido strumento per intervenire sul processo di lutto nel caregiver del
malato di demenza. L’intervento presentato, Tele. TAnDem (Wilz et al., 2018), ¢ uno dei pochi che
include un modulo specifico sull’elaborazione del lutto e i risultati sono promettenti. Viene
dimostrato infatti come la promozione dell’accettazione di perdite e cambiamenti e delle emozioni
associate, influisca positivamente su vari aspetti legati al ruolo del caregiver (livello di benessere
percepito, sintomi depressivi, sintomi fisici e abilita di affrontare il burden dell’assistenza e i
comportamenti problematici del malato). Tale intervento necessita di studi di applicazione non solo
attraverso lo strumento telefonico, ma anche attraverso la somministrazione face-to-face e all’interno
di interventi di gruppo, in modo da offrire maggiore personalizzazione dell’intervento sulla base delle
esigenze del caregiver.

E quindi evidente la necessita per i professionisti del settore che lavorano con i caregivers di malati
di demenza di valutare come le perdite sono vissute e percepite e di intervenire di conseguenza,
all’interno di un programma di intervento globale per il sostegno e la formazione di coloro i quali

vivono e assistono un malato di demenza.
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