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 il caregiver può essere chiamato a rispondere a

bisogni fisici, sociali, emotivi ed economici

 l’attività di caregiving può essere a tempo pieno se la

persona necessita di supervisione e assistenza h24

 il caregiver spesso trascura la soddisfazione dei

propri bisogni

 «caregiver burden» = condizione di stress fisico,

psicologico, emotivo, sociale ed economico che

deriva dal caregiving
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 relazione «reciproca» = i benefici di ciascuno dei

protagonisti della relazione è approssimativamente

proporzionale al contributo dato

 mancanza di reciprocità  disagio emozionale

 relazione caregiver–familiare = relazione a

reciprocità potenzialmente molto limitata
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 Hirschfeld (1983): la percezione di reciprocità

consente al caregiver di affrontare le richieste del

proprio ruolo

 Dwyer et al. (1990, 1994): il caregiver sperimenta

livelli inferiori di stress e di carico emotivo quando la

persona assistita è in grado di garantire reciprocità

 Carruth et al. (1997): la mancanza di reciprocità

influenza il carico emotivo del caregiver più del

tempo effettivamente speso per assistere il familiare
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 lo stato vegetativo può essere considerato come un

«paradosso emotivo» per il caregiver (Stern et al., 1988)

 il caregiver può negare la realtà o sviluppare

speranze irrealistiche di un recupero

 il perdurare di questa condizione di incertezza

determina la comparsa di disturbi psicosomatici,

insonnia e perdita dell’appetito (Tzidkiahu et al., 1994)
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Risultati:

 i maschi presentano livelli più elevati di distress

emotivo rispetto alle femmine

 tutti i caregiver tendono a «mantenere le distanze»

da una realtà che considerano inaccettabile (non

chiedono informazioni, non pensano alla possibilità

che il paziente possa morire)

 frequenti importanti restrizioni alla partecipazione

sociale e limitazioni alle attività piacevoli

 frequenti i problemi pratici ed economici
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Quali fattori sono maggiormente predittivi del

benessere psicologico?

 i familiari esprimono più emozioni positive che

negative (bias di desiderabilità sociale?)

 elevato senso di autoefficacia rispetto al ruolo di

caregiver

 adozione di efficaci strategie di coping

 presenza di una rete sociale

I disturbi comportamentali (impulsività, scarsa pianificazione,

scarsa empatia) riducono il benessere del caregiver
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Effetti del TCE sulla relazione di coppia

 ansia e depressione con % molto variabili

 riduzioni delle interazioni sociali e isolamento

 differenze nella natura del carico per genitore e

coniuge ( perdita del ruolo supportivo/affettivo, dell’intimità

sessuale, della comunicazione empatica)

 favoriscono un miglior adattamento strategie di

coping orientate sul problema (problem-solving e

reinterpretazione) piuttosto che strategie di coping di

evitamento
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Effetti del TCE sulla coppia anziana

 maggiore tendenza ad attribuire i cambiamenti nella

relazione all’età piuttosto che al TCE

 gli uomini anziani «funzionano» meglio nel ruolo di

caregiver rispetto a quelli più giovani
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Funzionamento psicologico dei fratelli

 in genere, stato emozionale paragonabile a quello

dei coetanei

 in caso di gravi deficit funzionali alla dimissione,

maggiori difficoltà di adattamento emozionale per

diverse ragioni:

1. maggiore stress genitoriale

2. più tempo speso ad occuparsi del figlio con TCE

3. attribuzione di maggiori responsabilità al figlio «sano»

4. modificazioni della relazione tra fratelli
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Funzionamento psicologico dei fratelli adulti

«com’è cambiata la tua vita da quando tuo fratello ha

avuto un TCE?»

 emozioni negative: rabbia, senso di colpa, lutto

 paura per comportamenti aggressivi

 anticipazioni del carico di future responsabilità

 mantenere il ruolo di «bravo figlio»

 emozioni contrastanti nei confronti dei genitori

(rabbia, risentimento, empatia, preoccupazione, tristezza)
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Impatto del cancro sul nucleo familiare

 cambiamento delle routine domestiche

 difficoltà di tipo economico

 difficoltà di tipo emotivo

 cambiamento dei ruoli all’interno della famiglia

 riduzione della qualità di vita paragonabile o

superiore

 livelli di distress clinicamente significativi nel 20/30%

dei caregiver (soprattutto in caso di giovane età,

sesso femminile e status socioeconomico inferiore)
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 il 38% dei caregiver riporta livelli di distress che

variano da moderato ad alto

 maggiore numero di ore di caregiving correla con

maggiore livello di distress

 solo il 39% dei partecipanti riferisce la soddisfazione

di tutti i propri bisogni pratici e di informazione

 qualità di vita migliore in fase cronica rispetto alla

fase acuta del trattamento
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 il 23% delle mogli di pazienti con cancro testa-collo

soffre di disturbi d’ansia (soprattutto agorafobia) con

ripercussioni sulla qualità di vita, ma non sulla

soddisfazione nella relazione coniugale

 % di disturbi dell’umore relativamente bassa
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 intimacy: processo nel quale una persona esprime

importanti sentimenti e informazioni ad un’altra

persona e, in seguito alla risposta che ottiene, si

sente compreso, validato e accudito

 l’autoapertura, la percezione di un’apertura da parte

del partner e la percezione di responsività da parte

del partner alla propria autoapertura favoriscono

l’adattamento della coppia al cancro
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 deistituzionalizzazione

 riduzione del benessere del caregiver  riduzione del

benessere del paziente

 lo stigma porta a isolamento della famiglia, difficoltà

lavorative ed economiche, frustrazione, ansia,

riduzione dell’autostima, percezione di inaiutabilità,

diminuzione del tempo libero, effetti negativi sulle

relazioni sociali, esperienze di discriminazione e

preoccupazione per il futuro
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resilienza: capacità di far fronte alle avversità,

recuperando l’equilibrio psicologico attraverso la

mobilitazione delle risorse interiori e la riorganizzazione

in chiave positiva della struttura della personalità
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indicatori di resilienza:

 senso di coerenza: orientamento complessivo nei confronti

della vita che comprende elementi cognitivi, comportamentali e

motivazionali e che è espresso nella convinzione che il mondo sia

un posto comprensibile, gestibile e dotato di significato

 presenza di risorse: insieme di abilità cognitivo-

comportamentali per gestire le avversità continuando a funzionare

al proprio livello ottimale nelle attività di vita quotidiana
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