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Introduzione

Quando si affronta la delicata questione della demenza ¢ importante soffer-
marsi e riflettere, oltre che sulla condizione organica e psico-fisica della perso-
na che ne risulta direttamente affetta, anche sulle ripercussioni psico-fisiche
che tale realta patologica, a lungo andare, puo determinare sul familiare che,
principalmente, si prende cura dell’anziano interessato da questa subdola e,
sempre piu, invalidante realta patologica.

Spesso si parla del malato che non riconosce piu, ma anche il familiare/caregi-
ver che non si sente piu riconosciuto nel suo ruolo, sia emotivo sia familiare,
soffre di una profonda privazione.

E noto, infatti, che, in caso di malattia neurodegenerativa, il caregiving cambia
e si modifica nel tempo: da ordinaria assistenza tra due persone affettivamen-
te vicine, esso diventa un compito straordinario che invade tutta la relazione,
tanto da arrivare a trasformare un rapporto di mutuo e reciproco scambio
in una relazione unilaterale, in cui il paziente ¢ strettamente dipendente dal
suo caregiver. Questa condizione, spesso percepita dal familiare come inso-
stenibile, si prolunga per molto tempo a causa della natura degenerativa della
malattia e puo avere delle conseguenze molto negative sulla salute psicofisica
del caregiver (Mega et al., 1996).

Il presente lavoro nasce dalla consapevolezza che il trattamento della demen-
za non puo non includere la presa in carico del familiare/caregiver e, in virtu
di questo, ¢ incentivato dall’esigenza di saperne di piu sia sulle ripercussioni
che I'avvento della demenza ha sul sistema famiglia, sia sul possibile interven-
to da realizzare con i caregiver dei pazienti coinvolti nella malattia dementi-
gena.Tale lavoro, pertanto, si propone come tentativo personale di sintesi tra
i diversi lavori, di recente stesura, consultati per migliorare la prassi clinico-
assistenziale con il paziente con demenza e la sua famiglia.

La letteratura recente propone diversi approcci e diverse metodologie; ¢ con-
corde, pero, nel ribadire che nella presa in carico del paziente affetto da malat-
tia Alzheimer non puo non essere incluso I'intervento con la famiglia e,in par-
ticolare, con il caregiver, il quale riveste un ruolo essenziale per la gestione del
paziente con deterioramento (Giusti e Surdo, 2004; Boccardi, 2007; Hepburn
et al., 2008; Faggian et al., 2013).Alla luce di quanto riscontrato in letteratura
risulta fondamentale, pertanto, poter fornire al caregiver, sin dal momento
della diagnosi, un adeguato supporto psicologico e strumenti teorico-pratici
per poter fronteggiare al meglio la malattia, e le dinamiche interpersonali che
si innescano dopo il suo avvento in famiglia.
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L'Incidenza della demenza oggi

Le varie forme di demenza hanno un ruolo par-
ticolare sia per la loro diffusione, sia per I'onere
sociale ed individuale che di norma comportano.
La malattia di Alzheimer (o AD, da “Alzheimer’s
Disease”) ne rappresenta la forma piu frequente
(Trabucchi, 2000); da sola raggiunge infatti circa
il 40-60% dei casi, per una stima di circa 800.000
soggetti in totale € 97.000 nuovi casi ogni anno
solo in Italia (Censis, 1999; Gensini et al., 2005),
manifestando una generale tendenza al raddop-
pio della prevalenza, ogni 5 anni di eta, tra gli
over 65 europei (Lobo et al., 2000).

Studi recenti dimostrano che piu del 25% della
popolazione europea, avente un’eta superio-
re agli 85 anni, ¢ affetta da AD (Thies e Bleiler,
2011). Secondo i dati dell‘Istituto Superiore di
Sanita, in Europa le demenze interessano quasi il
7% delle persone con piu di 65 anni; 'incidenza
raddoppia ogni 4 anni arrivando ad interessare
il 30% delle persone con 80 anni ed il 40% del-
le persone di eta compresa tra 85 e 89 anni. L’
Alzheimer’s Disease rappresenta il 54% di tutte
le demenze ed attualmente, in Italia, si stima che
siano presenti oltre 700.000 malati, con previsio-
ne di raddoppio nell’anno 2020, a causa del pro-
gressivo processo di invecchiamento che inve-
ste oggi gran parte della popolazione mondiale
(Istat, 2013).

La famiglia risorsa fondamentale per
I'assistenza alla persona con demenza

Nella cura del paziente con demenza, il coin-
volgimento delle famiglie ¢ pressoché totale.
Le famiglie dei malati assumono una grandissi-
ma parte del carico assistenziale in quanto rap-
presentano, ad oggi, la risorsa fondamentale nel
circuito dell’assistenza al paziente con demenza
(Stolz et al., 2004).

La malattia, molto spesso, diventa per il caregi-
ver fonte di stress poiché, oltre alle difficolta di
gestione quotidiana della persona con demenza,
egli spesso deve affrontare difficolta economi-
che ed isolamento sociale; alla lunga, pertanto, il
progetto di cura diventa sempre piu gravoso ed
insostenibile (Tamanza, 2000; Cigoli, 2006; Prin-
ce e Jackson, 2009;Waldemar et al., 2011).

I sintomi ansioso-depressivi sono maggiormente
presenti quando chi assiste il familiare con de-

menza ¢ una donna che vive nella stessa casa del
paziente (Cooper et al., 2007).

Recenti studi ribadiscono la possibilita che i ca-
regiver che sperimentano alti livelli di stress cor-
rano un maggior rischio di sviluppare disturbi
dell’'umore, depressione, insonnia € una qualita
di vita poco soddisfacente (Schulz et al., 2003;
Miyamoto et al., 2010). L'ansia e lo stress accre-
scono, inoltre, la probabilita di sviluppare proble-
mi fisici, come per esempio emicrania, problemi
nel controllo del peso corporeo (obesita), espo-
nendoli maggiormente ad una elevata percen-
tuale di mortalita rispetto a coetanei che, invece,
non hanno mai esercitato alcun ruolo di caregi-
ver (Hooker et al., 2002;Vitaliano et al., 2003).
Altri studi ancora hanno dimostrato che la bassa
qualita di vita del caregiver puo aumentare le sue
assenze dal posto di lavoro e ridurre la produtti-
vita del lavoro stesso (Bolge et al., 2009).

Caregiving e stress: studi a confronto

Diverse ricerche si sono interessate alle riper-
cussioni che la demenza puo comportare sulle
famiglie, ottenendo, in sintesi, i seguenti risultati:

e Alcuni autori sottolineano che i caregiver di eta
piu avanzata sperimentano un livello maggiore
di stress fisico e disturbi di tipo psicosomatico
(Marvardi et al., 2005).

* Altre ricerche hanno evidenziato che i caregi-
ver di sesso femminile sono a maggior rischio
di stress (Thommessen et al., 2002); questi ri-
sultati, pero, da un’analisi della letteratura, risul-
tano essere discordanti con quelli ottenuti da
Marvardi e collaboratori nei quali ¢ sostenuto
che il sesso e I’eta del caregiver non influisco-
no sul livello globale di stress (Marvardi et al.,
2005).

In media, i caregiver italiani di pazienti affetti
da malattia di Alzheimer sono rappresentati da
donne di 60 anni circa, nella maggior parte dei
casi mogli del malato; in seconda battuta, sul
nostro territorio nazionale, la seconda catego-
ria familiare coinvolta nel ruolo di caregiver ¢
rappresentata dai figli (Aguglia et al., 2004); in
particolare, la maggior parte dei figli che pren-
dono in cura i genitori sono di sesso femminile
(Marvardi et al., 2005).

Studi condotti in Italia hanno dimostrato che
il peso dell’assistenza sperimentato dai caregi-
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ver ¢ un fattore predittivo dell’istituzionalizza-
zione del paziente; I'’esperienza di assistenza ¢
spesso caratterizzata da ripercussioni negative
sulla famiglia e da ridotti aiuti da parte delle
istituzioni (Vellone et al., 2002).

¢ In alcuni studi, i disturbi di tipo comportamen-
tale dei pazienti e la relativa disabilita crescente
sono risultati i maggiori predittori dello stress
sperimentato dal caregiver a causa delle restri-
zioni nella propria vita ed alla netta riduzione
degli spazi individuali (Schneider et al., 1999);
in particolare, sono i disturbi comportamentali
ad essere maggiormente correlati con elevati
livelli di burden (Marvardi et al., 2005).

* Maggiori livelli di deterioramento cognitivo e
minori livelli di autonomia nei malati, inoltre,
sono correlati ad un maggiore livello di stress
nei caregiver (Aguglia et al., 2004).

Nella maggior parte dei casi, il familiare che si
occupa del paziente € spesso inesperto, non ade-
guatamente informato sul decorso della malattia
e sulle relative norme comportamentali da adot-
tare per una migliore gestione quotidiana del
paziente: ¢ cosi che, spesso, il caregiver si tro-
va a dover svolgere un ruolo che sente di non
saper gestire in modo adeguato e soddisfacente.
Di conseguenza, ¢ possibile che si sviluppino pa-
tologie connesse al caregiving quali stress, ansia
e forme depressive (Melchiorre et al., 2000); ed
ancora, vengono spesso riferiti dai familiari senti-
menti contraddittori di collera, colpa ed eccessi-
vo coinvolgimento (Costanzi, 2004); vissuti di so-
litudine ed insoddisfazione, spesso sperimentati
in seguito alla poca frequentazione di ambienti
sociali ed alla mancanza di tempo da dedicare a
se stessi (Azienda Usl di Cesena, 2002/).

Tale malessere psicologico del caregiver spesso
sfocia anche in un blocco della dimensione pro-
gettuale (Camdessus, 1991): vissuti di rinuncia e
svuotamento emotivo, dolore e impotenza, sensi
di colpa e rabbia che comportano una generale
percezione di insoddisfazione della propria vita
(Censis, 1999).

Se non adeguatamente sostenuto, il familiare-ca-
regiver puo dunque divenire la seconda vittima
della patologia dementigena, in cui a peggiorare
¢ la sua qualita di vita, spesso caratterizzata da
elevati livelli di tensione emotiva e psicologica
(Toseland et al., 1995).

Intervento con i caregiver e benessere
psico-fisico

Nonostante le molteplici controversie in ambi-
to scientifico (Thompson et al., 2007; Kieu et al.,
2014), promettenti studi hanno dimostrato che
gli interventi specifici volti a sostenere i caregi-
ver di pazienti con AD possono portare significa-
tivi miglioramenti nella loro salute fisica e men-
tale, riducendo i livelli di stress sperimentati €
gli oneri per 'attivita delle badanti (Parker et al.,
2008).

Caregiver che ricevono sessioni di consulenze
specifiche, durante il primo anno dopo la dia-
gnosi, adempiono al compito di cura per piu
tempo e rimandano, nel tempo, I'istituzionalizza-
zione del loro caro con AD in strutture assisten-
ziali (Andren et al., 2008). Di contro, un recente
studio danese sostiene I'assenza di un effetto po-
sitivo registrato, a breve e lungo termine, su un
gruppo di 330 caregiver in seguito ad un inter-
vento psicosociale con programma di consulen-
za individuale, formazione e supporto durante il
primo anno dopo la diagnosi di AD del proprio
assistito (Kieu et al., 2014). Un studio del 2012,
ancora, si esprime sull’efficacia di una tipologia
di intervento psicosociale con i caregiver di pa-
zienti coinvolti nella malattia dementigena in cui,
ad essere enfatizzati, sono stati i benefici ottenuti
dal caregiver durante la propria attivita di care-
giving. Tale studio, dunque, sostiene che I’enfasi
data ai benefici dell’operato del caregiver, piut-
tosto che alle sconfitte percepite e alle proprie
difficolta, offra una nuova visione assistenziale
e di intervento per gli operatori coinvolti nella
Malattia di Alzheimer (Cheng et al., 2012). Con-
centrandosi sul positivo e constatando i benefi-
ci ottenuti, i caregiver, dunque, in base a quanto
sostenuto dal presente studio, possono essere
sostenuti per riuscire a gestire gli sforzi di caregi-
ving a lungo termine, nonostante I’avanzare della
malattia (Cheng et al., 2012).Ancora, I'intervento
psicoeducazionale con caregiver di pazienti con
demenza ¢ stato oggetto di recenti studi discor-
danti tra loro: da una ricerca del 2007 emerge
I'inefficacia del trattamento proposto, principal-
mente centrato sul fornire al caregiver informa-
zioni relative alla malattia (training educativo e
informativo incentrato sulla malattia), sia nella
riduzione della sintomatologia psicologica, sia
per le variazioni nella QL del caregiver (Charle-
sworth et al., 2007); uno studio del 2013, invece,
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sostiene l'efficacia dell’intervento psicoeduca-
zionale associato a strategie di coping, con care-
giver di persone con demenza, in quanto capace
di determinare una riduzione dei sintomi a cari-
co dell’'umore e I'incremento della qualita di vita
percepita del caregiver (Livingston et al., 2013).
Una review di Martire e colleghi (2004) ha fo-
calizzato 'attenzione su una metanalisi condotta
su 235 studi per valutare quanto gli interventi
psicosociali su pazienti e familiari possano avere
un’influenza su alcuni outcome nell’ambito del-
le malattie croniche (Alzheimer, Parkinson, Ictus,
Patologie cardiache etc.). I risultati mettono in
evidenza effetti positivi sull’ansia, la depressio-
ne e l'indice di mortalita nei pazienti e sull’an-
sia, sulla depressione e sul carico assistenziale
del consorte, caregiver principale. Tale studio
sostiene, inoltre, che gli interventi psicosociali
indagati, a confronto con i modelli di intervento
medici classici, determinano un miglioramento
della qualita delle relazioni familiari del paziente.
Il piu comune approccio tra gli studi analizza-
ti combina un approccio educativo al supporto
emozionale e allo skills training (allenamento
alle abilita). Tali interventi, infine, possono mi-
gliorare I'aderenza ai trattamenti farmacologici
(Martire et al., 2004). Gli effetti positivi di questi
interventi psicosociali sulla depressione dei pa-
zienti avvengono soprattutto quando ad essere
coinvolto nell’intervento ¢ il consorte (Bookwa-
la e Schulz, 1996). Un altro studio preso in esame
dalla review del 2004, sostiene che globalmen-
te questi interventi non causano effetti negativi,
anzi, possono migliorare la qualita di vita e gli
outcome clinici dei pazienti e dei componenti
familiari (Tower e Kasl, 1996). Un’altra metanali-
si condotta nel 2001, invece, valuta 24 studi che
prendono in considerazione 27 interventi atti a
ridurre il carico sui caregiver di pazienti con Al-
zheimer. Complessivamente, gli studi mostrano
che gli interventi non determinano un migliora-
mento significativo sul carico dei caregiver, ad
esclusione degli interventi multidisciplinari, i
quali determinano un effetto significativamente
positivo sul carico dei caregiver (Acton e Kang,
2001).

Una piu recente metanalisi del 2008, stavolta
condotta su 4 specifici interventi rivolti a fami-
liari ed a operatori che assistono pazienti con
demenza, sostiene che, in seguito agli interventi
psicoeducazionali condotti, non sono stati regi-
strati significativi risultati sul benessere sogget-

tivo e sull’autoefficacia del caregiver, mentre
piccoli ma significativi risultati si sono registrati
sulla riduzione della depressione e del carico as-
sistenziale del caregiver. Gli interventi supportivi
hanno avuto un ruolo significativo sul carico as-
sistenziale percepito del caregiver (Parker et al.,
2008).

Un ulteriore studio del 2001 ha valutato un pro-
gramma di intervento gruppale basato su 7 in-
contri per un totale di 14 ore complessive. Sono
stati analizzati 94 caregiver e confrontati i risul-
tati con un gruppo di controllo.Tali interventi si
sono dimostrati efficaci nel migliorare le abilita
sociali, le informazioni e la qualita del legame
con il proprio paziente (Hepburn et al., 2001).
Un altro studio condotto sull’intervento con i
caregiver, in cui sono stati effettuati interventi
gruppali di 9 settimane con approccio cognitivo-
comportamentale, si ¢ dimostrato capace di ri-
durre significativamente I’ansia e di migliorare la
qualita del sonno dei caregiver partecipanti (Ak-
kerman e Ostwald, 2004). Ed ancora, la review di
Selwood e colleghi (2007), condotta su 62 arti-
coli, ha dimostrato che interventi che migliorano
le strategie di coping dei caregiver, basate su te-
rapie di gestione comportamentale, hanno effetti
significativamente positivi sui caregiver, anche a
distanza di diversi mesi. Gli interventi gruppali,
invece, secondo questo studio, sono meno effi-
caci degli interventi individuali (Selwood et al.,
2007).

Di contro, secondo un’altra review condotta
su 44 studi, sono emerse prove statisticamen-
te significative sull’efficacia degli interventi di
supporto basati sui gruppi, in quanto capaci di
determinare un impatto positivo sulla morbilita
psicologica dei caregiver di persone con demen-
za (Thompson et al., 2007).

Altri studi ancora sostengono che I’elaborazione
cognitiva sia una condizione necessaria ma non
sufficiente per la ricerca di nuove prestazioni, €
che puo anche portare ad umore depressivo se si
concentra sugli aspetti negativi dell’esperienza.
Quindi, ¢ importante che I’elaborazione cogniti-
va sia guidata da una rivalutazione positiva volta
ad affrontare le difficolta sopraggiunte nella pro-
pria vita (Folkman, 1997).

Diverse ricerche, inoltre, hanno messo in luce la
necessita di identificare nuovi modelli d’inter-
vento per la famiglia dell’anziano non autosuffi-
ciente, sviluppandone le capacita, le potenzialita
e sostenendo il nucleo familiare sia nella soluzio-



ANGELIDA ULLO, CARMELA DE DOMENICO

ne dei problemi quotidiani, sia nel reperimento
delle risorse a cio necessarie (Simeone e Pippo-
lo, 2003).

Servizi di sostegno sul territorio: il “grup-
po” come risorsa terapeutica

In Italia, diversi sono i servizi di sostegno mes-
si a disposizione dei caregiver, anche se spesso
sono presenti dei limiti legati alla diffusione di
tali interventi nelle varie regioni italiane (Censis,
1999).

Tra gli interventi ritenuti efficaci, attualmente at-
tivi sul territorio nazionale, seppur con note dif-
ferenze tra nord e sud Italia, si citano: il training
educativo e informativo incentrato sulla malattia;
il potenziamento delle capacita di “problem sol-
ving” programmato per aumentare le capacita del
caregiver di modificare le modalita stereotipate e
ripetitive nel modo di affrontare i problemi, per
poterli risolvere in modo piu adeguato e soddi-
sfacente; interventi volti al potenziamento delle
strategie di “coping” funzionale; il “counselling”,
che offre supporto emotivo immediato attraver-
so il dialogo e I'interazione duale con un consu-
lente; servizi di supporto che avvengono anche
tramite apparecchio telefonico e servizi infor-
mativi in rete; ed, infine, i diversi gruppi di auto
mutuo aiuto, in cui e possibile confrontarsi con
altri caregiver, prendendo consapevolezza del-
le proprie difficolta e potenzialita (Melchiorre,
2000). La condizione “alla pari” dei partecipanti,
insieme ad un tipo di comunicazione caratteriz-
zata dal racconto di esperienze comuni € con-
divise, favoriscono I’abbassamento delle difese
psicologiche; ¢ cosi che il gruppo procede attra-
verso l'identificazione in un cammino evolutivo
di crescita (Quaglia, 2003). E proprio tramite il
ruolo attivo dei partecipanti che si promuovono
attitudini e competenze degli individui e, piu in
generale, delle famiglie; si riduce, cosi, I’atteggia-
mento di delega e si favorisce il riconoscimento
dei bisogni personali di ognuno: ora del caregi-
ver, ora del suo assistito (Totis, 2004). All’interno
del gruppo, il caregiver ha la possibilita concreta
di condividere le proprie esperienze, comuni-
care le proprie emozioni ed esprimere i propri
sentimenti: un patrimonio individuale della cui
consistenza spesso il singolo non € consapevole,
ma che, nel momento in cui € messo a disposizio-
ne del gruppo, diventa tangibile anche agli occhi
di chi lo possiede (Taccani, 20006).

Conclusioni

Dall’analisi condotta ¢ possibile sostenere che la
realizzazione di adeguati interventi di supporto
con il caregiver, forniti in tutte le fasi della ma-
lattia, favorisce la riduzione della sintomatolo-
gia ansiosa-depressiva e stressogena; inoltre, gli
studi citati suggeriscono che interventi diretti al
caregiver sono anche in grado di determinare,
mediante la creazione di un ambiente di vita piu
consapevole e facilitante, ripercussioni positive
sulla qualita della vita della persona con demen-
za.

Dal presente lavoro, tra le modalita di intervento
con il caregiver, riscontrate nei diversi studi, il
gruppo pare rappresenti un efficace strumento
terapeutico in quanto la condizione “alla pari”
dei partecipanti, insieme ad un tipo di comuni-
cazione caratterizzata dal racconto di esperienze
comuni e condivise, favoriscono I’abbassamen-
to delle difese psicologiche e l'acquisizione di
modelli comportamentali e adattivi alternativi;
¢ cosi che il gruppo procede attraverso 'iden-
tificazione in un cammino evolutivo di crescita
(Quaglia, 2003).

In linea con altri studi, tale lavoro conferma che
il caregiver riveste un ruolo essenziale per la
gestione del paziente con deterioramento, e la
famiglia, ad oggi, risulta ancora essere, in Italia,
risorsa fondamentale nel circuito dell’assistenza
al paziente con demenza (Giusti e Surdo, 2004;
Boccardi, 2007).

Tale lavoro ribadisce, ancora, 'importanza di la-
vorare con i caregiver per determinare, oltre al
miglioramento del loro benessere psicologico,
un miglioramento nella qualita di vita del pazien-
te di cui essi si prendono cura (Hepburn, 2008;
Faggian et al., 2013).

Infine, alla luce di quanto emerso dal presente
lavoro, risulta di notevole importanza ribadire
la necessita di promuovere, per il trattamento
della demenza, un approccio integrato multi-
disciplinare in cui, all’intervento con i pazienti
con demenza, sia associato quello di supporto
e formazione dei caregiver, con il fine ultimo di
migliorare la Quality Life dell’intero sistema fami-
liare: dal delicato momento della comunicazione
della diagnosi, durante il progressivo ed insidio-
so inabissarsi della parola, durante la gestione
della quotidianita al cospetto della malattia, sino
alle fasi piu difficili e dolorose che la demenza
impone.
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