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Il counseling “continuativo” al
caregiver nei diversi contestidi cura

Dr. Mabel Gotti
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Presidente S_LP.L
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LA DEMENZA E UNA DELLE PATOLOGIE PIUINVALIDANTI E
| GRAVOSE SUL PIANO ASSISTENZIALE E PSICOLOGICO ]

|

E’NOTA LA STRETTA CORRELAZIONE TRA QUALITA DI VITA DEL
CAREGIVER E DELLA PERSONA ASSISTITA **%

1

La valutazione, la gestione e il trattamento dello stress del caregiver
dovrebbero essere considerati parte integrante della gestione globale

del paziente affetto da demenza e/o pluripatologie croniche**
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"Hidden Patients”***
(Pazienti Nascosti)

"Seconde Vittime” Della Malattia**

IL FAMILIARE-CAREGIVER




Milano, 21 Settembre 2013 XX Giornata mondizle Alzheimer

ALZHEIMER ITALIA
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Il Rapporto Mondiale Alzheimer 2013 rivela
che 'epidemia globale di Alzheimer
crea carenza di caregiver e
mancanza di supporto per i familiari

Entroil 2050i numero di anziani non autosufficienti raggiungera 277 milioni
Meta di tutti gli anziani che hanno bisogno di cure personali e affetta da demenza



Caregiver
Care (cura- prendersi cura) [Giver (colui che da)
(la persona che in ambito familiare o assistenziale si prende cura defla persona non autosufficiente)

= Familiare 65% **
= 64,1%figliofa

= 25,2 % partner-coniuge

= Prevalentemente donne, spessoconiugate con figli 76 % (neicasi avanzatidi




QUANDO IL CAREGIVER E UN FAMILIARE:

PROCESSO DI RINEGOZIAZIONE TEMADELLAPERDITA
[ | !
psicologica, relazionale, organizzativa » dell'altroe di come é stato

conosciuto/rappresentato

» dellafunzione psichicache larelazione

assolvevaperil caregiver




Considerazioni sul “lutto anticipatorio”:

* ESORDIO:
dopo la comunicazione della diagnosi
* SENSAZIONI:

stordimento, impotenzsz, irrealta.

SENTIMENTI:

colpa o inadeguatezza

fase anticipata del processo del lutto




"LUTTOANTICIPATORIO=*":

* Rispetto al lutto, sono meno presenti sentimenti depressivi

* Non compare l'accettazione dell'ineluttabile

* Puo coinvolgere sia il caregiver che direttamente la persona malata

» Diagnosi differenziale lutto anticipatorio/lutto
(bisogni piscologici diversi)
= E unarisposta emotiva non necessariamente disadattiva o patologica




INSIGHT*

Cognitivo/intellettivo: Emotivo:

La elaborazione dei significati

conoscenza/comprensione * che tali informazioni hanno

delle informazioni ricevute per sé e per la relazione con |a

persona malata

od

PROCESSO ELABORATIVO

*(R_H. Exchegoien 1990)



INSIGHT DI MALATTIA DEL FAMILIARE

 UNAOSCILLAZIONE PARZIALE
(riscontrabile in tutte le fasi di malattia proprio
per il compito ad alto impegno emotivo )
LA RISPOSTA PIU’ DISADATTATIVA COMPORTA IL DINIEGO

parziale o prevalente anche in fase avanzata di malattia

* LINSIGHT EMOTIVO DETERMINA LA "QUALITA"

DIQUELLO COGNITIVO-INTELLETTIVO




UN BUON INSIGHT DI MALATTIA DEL FAMILIARE

|

Maggiore capacita di Identificazione del bisogno della persona
assistita

Maggiori capacita di riconoscere ed attivare le risorse piu
appropriate offerte dal territorio

Migliore aderenza ai trattamenti

Strategie relazionali ed ambientali piu adeguate

Minore carico assistenziale ( Caregiver Burden )

Dr. Mabel Gotti

*=A_Ferrarni et al. (2013) "consapevolezza di malatiia dei aregiver condiziona 'appropriatezza degli interventi domidlian™.
7 convegno Ist. Sup. Sanitax "Il coniributo delle unita valutative alzheimer (UVA) nell’assistenza dei pazienti con demenza™.c



Caregiver Burden
(carico assistenziale)

* E un costrutto multidimensionale che si definisce nel grado di salute

psichica e fisica, nello status sociale ed economico del caregiver, che

entrano in uno stato di sofferenza a causa dell’attivita di cura

t

DISTURSBI
COMPORTAMENTALI




LA MULTIDIMENSIONALITA DEL CAREGIVER BURDEN

CAREGIVER BURDEN INVENTORY (CBI)*

* 1-il burdendipendente daltemporichiestodall’assistenza (item 1-5), che descriveil

carico associato allarestrizione ditempo per il caregiver;

= 2 -il burdenevolutivo (item 6-10), inteso come la percezione del caregiverdi sentirsi
tagliatofuori, rispetto alle aspettative e alle opportunita dei propricoetanej;

» 3 -il burdenfisico (item11-14), che descrive le sensazionidi fatica cronica e problemi
di salute somatica;

* 4 -il burdensociale (item 15-19), che descrive la percezione di un conflitto di ruolo;




Burden Fisico
(Medically Unexplained Sintoms: MUS)*

* Possono essere presenti gia dalle prime fasi di

—_ assistenza della malattia

e Stanchezza Cronica ) : s =
* |aconvivenza e una variabile che aumenta

*  Disturbi delsonno significativamente l'insorgenza e l'intensita

= ihstiis del cppeti * Sono associati alla dimensione tempo e quindi al

* (Colonimtabile Bl S

= o - Statisticamente significativa la correlazione traMUS

BPSD

La letteraturaevidenzia chei Glreglverda pazienticon Alzheimer hannouna condizionedi




FATTORI CHE INFLUENZANO IL CAREGIVER BURDEN*

Caratteristiche dell’assistito

Car‘tt:f'-st‘:“e della relazione
nel passato e nel presente)

*=Quann €t 3., 2012; Contadoret 3

Disturbidella sfera cognitiva

Disturbi della funzionalita quotidiana
e sociale

Sintomi comportamentalie
psicologici

-

-
-
—

.
-
—

Quantita del tempo dedic
afi’:sst':tﬂza
Coinvolgimento
Presenza d ?a
Qual "tr: della "E|<=¢|GI"‘E prin
diagnosi

:
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CAREGIVER BURDEN E STRATEGIE DICOOPING

A\,

COPING CENTRATO SUL PROBLEMA COPING CENTRATO SULLE EMOZIONI

Vantaggiose per il caregiver Associatoad ansiae depressione del

caregiver
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DISFUNZIONALE




COUNSELING AND SUPPORT**

(strategia integrata)***
* Interventi Educativi-Formativi
* Problem Solving
* Interventi emotivo-espressivi

» Setting individuale ef/o di gruppo

GLIASPETTI EMOTIVI ED EVOLUTIVIDEL CAREGIVER SONO MAGGIORMENTE
CORRELATIALDISTRESS**%*




INTERVENTO INTEGRATO*

(alcuni studi italiani)

RISULTATI
» Efficacia significativa sui disturbi comportamentali (NPI)
* Diminuisce il livello di distress correlato ai disturbi comportamento

» Aumento dell'insight di malattia del caregiver

* Diminuisce |la sofferenza psichica nel caregiver




CAREGIVERBURDENE LUTTO COMPLICATO*
(Correlazione Significativa)

Fattori di criticita:

* Presenza di sintomatologia depressiva prima della morte dell’assistito

» Percezione di Sé “"per niente” preparato a confrontarsi con la malattia
nonostante un’ esperienza di assistenza durata diversi anni (Stato di Lutio




COUNSELING CONTINUATIVO ALCAREGIVER




PRIMO INGRESSOINSTRUTTURA

dismissione del compito assistenziale

Perdita
Parte del percorsodi malattiz

Fallimentodiun progettodi
assistenzadivenuto insostenibile

Scelta migliore trale possibilita

l disponibili per proseguireuna
adeguata assistenza alla persona

Sensidi colpa/difallimento




COMPRENDEREILMODO IN CUII DEFICIT INCIDONO, ANCHEPSICOLOGICAMENTE,
SULLA CAPACITA DEL CAREGIVER DIAGEVOLAREUNA RELAZIONEFUNZIONALE

\ 4

SIGNIFICATIAFFETTIVI E PSICOLOGICI DEISINTOMI COGNITIVIDELLA
DEMENZA PER IL CAREGIVER FAMILIARE

Comprensione origine
Ripetuti fallimenti di empatia/conflitti ‘
Relazioni di simbiosi ‘

llcamgwerassrste mdmmrestabdepmcessopsthdl




Parole di Anna ...

(41 anni, il padre ha una diagnosi di AD da 9 anni. Eﬂnm'vel

con lui dallinizio della malattia. il brano presentato é parte
di un colloquio avvenuto all‘ingresso in R.S_A.)

"Ho desiderato per tutta la vita che mio
padre mi dicesse le cose che mi dice ora,
che mi desse i baci che mi da ora, per
tutta la vita ho sentito di avere dentro di
me qualcosa che non era abbastanza per
essere amata da lui ... adesso questa

e

=8 T
mie

P e = e e o B

Parole di Sandra....

(coordinatrice OSSIinR.S.A.)

"ci sentiamo continuamente
squalificate, la figlia corregge tutto
guello che facciamo, quando arriva lo
cambia completamente anche se e
stato appena vestito con abiti puliti; e
come se niente fosse mai abbastanza.
Ci fa sentire incapaci ed inutili e questo




LARELAZIONE CON IL CAREGIVER FAMIIARE INCONTESTO RESIDENZIALE

ALCUNISTRUMENTI

Partecipazione ai PAP — condivisione degli .
obiettivi M —re

Condivisione dei rischi e Prevenzione delle Specialisti
comunicazionidiurgenza

Coinvolgimento nei progetti di Terapia non
Farmacologica

Offerta di sostegno e comprensione delle
ambivalenze alcaricoemotivo

Considerazione dell'insight di malattia

Psicologi Infermie

Paziente

Familiare

Educato

nelle varie fasi: non dare mai per scontato Fisioterapi -
la corretta acquisizione di informazioni
mediche Assistenti Sociali

Promozione di una comunicazione centrata

sul "care” l

CONSIDERARE SEMPRE CHE IL CAREGIVER NON DISMETTE
LA SUA FUNIZONE PSICHICA CON LINSERIMENTO
RESIDENZIALE Dr. Mabel Gott



ILCOUNSELINGAL CAREGIVER PROFESSIONALEIN R.S.A.

FATTORI DI RISCHIO**:

ALCUNISTRUMENTI
Gruppi di formazione per conseguire adeguate competenze
relazionalie rinforzare l'identita professionzale
Gruppi di lavoro su casi specifid
Gruppi di condivisione e sostegno psicologico
Sostegno zllz gestione di dinamiche relazionzlifamiliari
complesse
Sportello individuale: affiancamento al bisogno emozionale-
monitoraggio e prevenzione degli indicatori di Burden
Ricevere linee guida che forniscono indicazioni comunia
secondo del problema
Chiara definizione di compiti e responsabilita perfigura

- -
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Motivazione aspecificadellascelta
professionalen
Strategiedi coopingrivolte alle

emozioni

Locus of control esterno
Assenzadi supportiaffettiviextra-
lavorativi

Numeroelevatoe/o tipologia




ILCOUNSELING AL CAREGIVER PROFESSIONALE IN R.S.A.

obiettivo
PROMUOVERE UNVISSUTO DI GRUPPO E DI APPARTENENZA:

ovvero

SENTIRE CHEE L'INTERO AMBIENTE RELAZIONALE CHE
PRENDE IN CARICO LA PERSONA MALATAE LA SUA FAMIGLIA.

SENTIRE DI APPARTENERE A QUESTO




“Conoscere le nostre paure
e il miglior modo per occuparsi delle paure degli altri”
C.G. Jung
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