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1. LA DIAGNOSI DI MALATTIA CRONICA.
UN MOMENTO CHE SEGNA UNA TRANSIZIONE.

Eleonora Contini
Veronica Masi
Alessandra Rosabianca

Lucrezia Tomberli



Cosa si intende col termine “diagnosi’’?

La diagnosi puo essere definita come 1’identificazione di uno stato patologico a cui giunge lo
specialista attraverso la valutazione dei vari sintomi e segni presentati da una persona. Piu
precisamente, in campo medico e psicologico, ¢ quella fase in cui lo specialista, valutando i dati
a disposizione (ottenuti tramite anamnesi, esame obiettivo, accertamenti diagnostici e
valutazioni), tramite un processo decisionale generalmente improntato sull’esclusione di
malattie meno probabili (diagnosi differenziale) individua la patologia e, dove possibile, la
causa che 1’ha determinata, al fine di impostare la cura /o il trattamento piu efficace possibile
(Papadakis, McPhee & Rabow, 2021).

Da quanto detto, si comprende !’'importanza di una diagnosi corretta, precisa e rapida.
Viceversa, una diagnosi errata o tardiva implica una mancata cura, un’eventuale progressione
0 un peggioramento.

Il processo diagnostico non ¢ fine a stesso, ma ¢ il passo necessario per individuare un problema
e successivamente mettere in atto delle soluzioni specifiche che lo risolvano e/o permettano di
trattarlo.

Una corretta diagnosi permette, infatti, di formulare una prognosi, cio¢ un giudizio di previsione
su quello che sara il probabile andamento dell’evento patologico (Papadakis, McPhee &

Rabow, 2021).

Cosa si intende per ‘“malattia cronica’?

Una malattia cronica ¢ una patologia che presenta sintomi che non si risolvono nel tempo; essa
comporta risvolti fisici, psicologici, relazionali e sociali, come gia negli anni 70 sottolineava
Engel (1977) nel suo modello bio-psico-sociale. II modello prevedeva di prendere in
considerazione aspetti biologici (medici), psicologici e sociali nella presa in carico del paziente
con condizioni di cronicita non esclusivamente di tipo medico-patologico, ma anche
psicopatologico. Questo concetto & stato piu volte ripreso anche dall’Organizzazione Mondiale
della Sanita che sottolinea quanto sia fondamentale tener di conto delle varie dimensioni di

benessere e  malessere che  possono  caratterizzare  salute e  malattia

(https://www.who.int/about/governance/constitution).



Partendo da questa considerazione, la gestione di una malattia cronica richiede un approccio
mirato, duraturo e soprattutto integrato, che puo prevedere interventi farmacologici, chirurgici,
psicologici, fisioterapici e cosi via; obiettivo del trattamento nella cronicita ¢ rallentare
I’evoluzione della malattia e incrementare le aspettative di un’elevata qualita di vita (quality of

life e health related quality of life).

Il ruolo dello psicologo nella cronicita

Come leggiamo nel documento del Consiglio Nazionale dell’Ordine degli Psicologi del 2019

dal titolo “Il Ruolo Dello Psicologo Nel Piano Nazionale Cronicita”:

“Le malattie croniche hanno portato in primo piano il paziente come persona, protagonista di
una condizione che dura nel tempo e che richiede un processo di adattamento, un ruolo attivo
e consapevole, il sostegno di altre persone (caregiver), una buona alleanza con i sanitari su

obiettivi condivisi” (pag. 15).

Realizzare queste condizioni significa un minore “peso” della malattia per la persona, per i suoi
cari, per il sistema sanitario e per la societa nel suo complesso. La psicologia ha un ruolo

fondamentale in questo perché, per definizione:

“Comprende 1’uso degli strumenti conoscitivi e di intervento per la prevenzione, la diagnosi,
le attivita di abilitazione-riabilitazione e di sostegno in ambito psicologico rivolte alla persona,
al gruppo, agli organismi sociali e alle comunita” (art. 1 L. 56/89 “Ordinamento della

professione di psicologo™).

Lo psicologo ¢ quindi in grado di valutare e intervenire su quei fattori che determinano cio che
la persona, come anche il gruppo e la comunita, fa e “sente”, sulle rappresentazioni e i vissuti
di malattia, le sue risorse e motivazioni soggettive, lo stress e le emozioni correlate, ma anche
sulla comunicazione e sulle relazioni con caregiver e operatori. Si occupa inoltre di
informazione e sensibilizzazione, di formazione, supervisione e prevenzione, a beneficio degli

individui portatori di patologie croniche, del loro sistema familiare, dei caregiver, degli



operatori sanitari e di chi a vario titolo opera in questo ambito, con un risvolto positivo sia in
termini sociopsicologici che economici.

Lo psicologo esperto in malattia cronica si occupa di accompagnare la persona nella
comprensione della patologia che gli ¢ stata diagnosticata, oltre che di favorire un processo di
adattamento e [’attivazione di risorse, offrendo percorsi di psico-educazione, supporto
psicologico, psicoterapia rivolte alla persona, alla coppia e/o al nucleo familiare, come

sottolinea il CNOP nel documento sopra citato.

L’impatto psicologico della diagnosi e I’importanza della sua comunicazione.

E importante che la diagnosi venga comunicata in maniera tale da renderla comprensibile e
accettabile a chi lariceve, sia esso il diretto interessato o i suoi famigliari. Affinche una diagnosi
sia comprensibile, essa non deve esserlo esclusivamente su un piano cognitivo, ma anche su un
piano psicologico ed emotivo (Epner & Baile, 2014; Polonsky et al., 2017; Robinson, 2002).
La diagnosi di malattia cronica pud rappresentare una situazione traumatica, con conseguenti
reazioni di shock, rifiuto e negazione, sia nel paziente che nei vari membri della sua famiglia,
perché spesso ¢ inaspettata, sconvolgente e difficile da accettare (Swack, 2008). Ogni persona
reagisce alla diagnosi con modalita proprie, in relazione all'eta, al tipo di personalita, alle
capacita adattive, alle precedenti esperienze. Nonostante 'unicita di ognuno, esistono alcune
reazioni che sono comuni in tutti gli individui e che si determinano di fronte agli eventi negativi
della vita, come shock, rabbia, depressione (De Carlo & Senatore Pilleri, 2011). Secondo
Bowlby (1977) la persona (o i microsistemi significativi intorno a lei), che si trova a dover
fronteggiare un evento negativo di vita, attraversa tre macro-fasi che servono a elaborare la
perdita di uno “status” (in questo caso quella di “persona in salute”) e adattarsi alla nuova
situazione. Le fasi individuate da Bowlby sono (Tomberli & Ciucci, 2020):
= Fase di protesta: fase iniziale in cui I'individuo nega 1’esperienza di malattia e/o la
diagnosi, spesso ignorandola;
= Fase di disperazione: in questa fase la persona sperimenta ansia, depressione, sensi di
colpa, risentimento;

= Fase di distacco: si caratterizza per un distanziamento emotivo dall’evento;

E bene tenere conto di queste premesse nel momento in cui, a conclusione del processo

diagnostico, si comunica al diretto interessato e ai suoi famigliari la diagnosi a cui si ¢ giunti.



La comunicazione di una diagnosi di patologia cronica: premesse generali

Saper comunicare ¢ una competenza trasversale ed utile in numerosi contesti, tanto piu se quello
che stiamo per comunicare rischia di avere un impatto dirompente su chi ci sta di fronte, come
nel caso di una diagnosi di patologia cronica. A rendere “buona” una comunicazione sono la
sua qualita, oltre che lo spazio e il tempo dedicatole, che dovranno essere adattati alle esigenze
e alla specificita di chi abbiamo di fronte. Esiste infatti uno spazio e un tempo ottimale per ogni
paziente, perché ognuno ha un tempo del tutto personale, che ¢ reso tale dalla sua storia di vita
(life story, McAdams, 2001, in Tomberli & Ciucci, 2020), ma anche dallo specifico momento
che sta attraversando. Proprio per questo, nelle prime fasi della diagnosi e durante 1’arco di tutta
la presa incarico, si rendera necessario ritornare sugli stessi argomenti piu volte e magari con
modalita diverse, tenendo conto sia dello stato della patologia che del momento che sta vivendo

la persona.

“Esistono un tempo € uno spazio per comunicare € sono tempi e spazi “giusti”, diversi per ogni
paziente. [...] La psicologia [...] insegna che non si puo ‘mettere fretta’ al paziente e che certe
cose, in certi momenti della nostra vita, ‘non trovano spazio’ (lo troveranno magari dopo
qualche anno), mentre altre cose prendono tutto lo spazio che abbiamo.” (Tomberli & Ciucci,

2020)

Purtroppo, pero, spesso i1 tempi della sanita non consentono un’adeguata attenzione allo spazio
e al tempo di cui ciascuno ha bisogno. E tuttavia possibile adottare degli accorgimenti per
mitigare questi limiti, come per esempio non essere frettolosi nella comunicazione e, anziché
soffermarsi in corridoio a parlare con i pazienti, individuare una stanza dove sia rispettata la
privacy. Inoltre, per garantire una buona comunicazione pu0 essere utile sapere che il momento
della diagnosi tende a “fissarsi” nella memoria di chi la riceve. Generalmente non vengono
ricordate le parole esatte, a meno che una persona non ne sia stata particolarmente turbata, ma
viene piuttosto ricordato cio che quelle parole hanno fatto risuonare, le emozioni che hanno
suscitato, 1 pensieri che hanno attivato. I pazienti ricordano del momento della diagnosi in
particolar modo se si sono sentiti accolti dal professionista oppure no, perché, come scriveva la

scrittrice Maya Angelou (1928-2014):



“Ho imparato che le persone possono dimenticare cido che hai detto, le persone possono

dimenticare ci0 che hai fatto, ma le persone non dimenticheranno mai come le hai fatti sentire”.

E questo ha a che fare con la qualita della comunicazione e, in definitiva, con I’empatia in
sanita, ovvero quell’attributo che ¢ in grado di alleviare le sofferenze da entrambi 1 lati dello

stetoscopio (Boissy et al., 2016; Suchman, Markakis, Beckman, Frankel, 1997;).

11 ruolo dello psicologo nella comunicazione della diagnosi

Come vedremo di seguito, il ruolo dello psicologo nella comunicazione della diagnosi puo
essere utile a livello diretto o indiretto; se lo psicologo € inserito in equipe, questo puo essere il
veicolatore della comunicazione ai singoli e/o alla famiglia. In questo caso, perd, € importante
che il paziente e/o la famiglia abbiano gia conosciuto lo psicologo prima del momento della
comunicazione di diagnosi, perché la figura che comunica deve essere abbastanza familiare.
Se, al contrario, lo psicologo ¢ presente in reparto /o clinica solo su richiesta (es. sportello),
allora il suo contributo puo essere indiretto, ovvero pud occuparsi di formare il personale

sanitario affinche sia in grado di comunicare efficacemente ed empaticamente coi pazienti.

La comunicazione della diagnosi nelle varie fasi del ciclo di vita

Abbiamo gia accennato alle possibili implicazioni psicologiche di una diagnosi di patologia
cronica. Vogliamo ora soffermarci brevemente sulle varie fasi del ciclo di vita, tenendo conto
delle specificita di ogni fase. Per esempio, sara necessario tenere in considerazione la diversa
capacita di ascolto e di comprensione, come anche 1 compiti di ciascuna fase evolutiva, o gli
aspetti legali e, sulla base di questi elementi, orientare e adattare la comunicazione e il setting

in cui avviene.

Come comunicare la diagnosi in eta pediatrica?



Quando si comunica una diagnosi in eta pediatrica bisogna necessariamente tener di conto
dell’intero nucleo familiare, oltre che dell’eta del bambino e delle sue attuali risorse in termini
di strategie di coping, resilienza, capacita di comprensione. Una diagnosi in eta pediatrica, come
in una qualsiasi altra fase della vita, non interessa soltanto il bambino ma tutto il suo sistema
famiglia, il quale necessitera da parte dell’equipe di modalita comunicative differenti (Tomberli
& Ciucct, 2020).

Lo stesso CNOP nel documento “Il ruolo dello psicologo nel piano nazionale cronicita’ scrive

a proposito delle possibili reazioni post-diagnosi:

“La diagnosi di una malattia cronica determina una situazione traumatica, sia per il paziente
che nei vari membri della famiglia, perché [...] spesso difficile da controllare sia per il bambino
(se consapevole) sia per la sua famiglia. Ogni paziente reagisce alla diagnosi con modalita
proprie, in relazione all’eta, al tipo di personalita, alle capacita adattive, alle precedenti
esperienze. [...] Anche per i genitori la situazione piu critica e difficile da affrontare ¢ la
comunicazione della diagnosi e non di raro il bambino rischia di essere emotivamente

“contagiato” dal vissuto emotivo dei suoi genitori” (pag. 41-42).

Va inoltre sottolineato come la comprensione della patologia non sia un processo facile per il
bambino e per questo ¢ fondamentale tener di conto della sua eta. Infatti, € solo verso i 3 anni
che il bambino inizia a concettualizzare la propria condizione di salute, seppur abbia bisogno
dell’affiancamento dell’adulto per ricordare quello che la sua patologia implica. Prima di allora,
¢ importante avvicinarsi al bambino morbidamente, aiutandolo a capire il malessere e dolore
fisico da lui percepito e avvicinandolo gradualmente al “dare un nome” a quella condizione.
Gia verso 1 4-5 anni 1 bambini si accorgono di avere “caratteristiche” differenti rispetto ai
coetanei e talvolta sono oggetti di commenti da parte dei compagni; durante il periodo
prescolare il bambino interpreta la condizione di salute in termini “magici” (es. mi sono
ammalato perché mi sono comportato male; posso guarire se mi comporto bene). Crescendo il
bambino inizia a comprendere che la patologia ha una causa organica e/o funzionale: che ci
sono dei motivi per cui si ha una certa patologia e quei motivi non hanno una base magica.
Nella preadolescenza ed adolescenza, i ragazzi sono finalmente in grado di concettualizzare e
comprendere meglio le cause della propria condizione di salute e offrire una narrazione della
propria condizione di salute (Bibace & Walsh, 1980; Bonomo & Clerici, 2008; Capurso, 2017;
De Carlo & Senatore Pilleri, 2011; Tomberli & Ciucci, 2020).



E bene per lo psicologo tenere presente che, anche nelle famiglie pitl equilibrate, la
malattia pud creare un iniziale stato di disorientamento e, soprattutto nelle famiglie gia
disfunzionali, aumentare il livello di conflittualita e problematicita. I genitori sono inoltre
frequentemente sollecitati da preoccupazioni e stress relativi alla malattia del figlio, al suo
decorso, alle terapie e agli interventi necessari durante le riacutizzazioni. Devono inoltre gestire
1 cambiamenti nei ritmi, nelle abitudini e nell’organizzazione del tempo e della coppia
(suddivisione del lavoro di cura), la comunicazione non sempre facile con i bambini e la
gestione delle loro reazioni, nonché l'incessante interazione con i medici specialisti, con le
strutture sanitarie. In sintesi, essi devono superare l'impatto traumatico della diagnosi e
mantenere il compito educativo e quello di cura nei confronti del figlio, dovendo sempre
prestare attenzione alle proprie reazioni emotive e comportamentali. Inoltre, nel caso in cui ci
siano altri figli, hanno anche l'arduo compito di conciliare le necessita del bambino portatore di
patologia cronica con quelle degli altri fratelli, accettando le loro reazioni (paura, colpa, rabbia)
e offrendo loro fiducia e supporto, perché potrebbero mostrare elevati livelli di sofferenza
emotiva (carenza affettiva, stili di vita, isolamento sociale, aiuto nella cura, etc.), e a volte veri
e propri sintomi psicopatologici, che possono esprimersi a livello del comportamento
(abbandono scolastico, ritiro, fughe, etc.). E dunque sempre importante coinvolgere anche loro
nel processo di comunicazione/adattamento: non essere esclusi da cio che accade in famiglia e
aiutarli a capire il cambiamento delle abitudini di vita, da loro sicurezza, rinforza il senso di
appartenenza familiare, rende meno ansiosi, apre alla comunicazione e puo prevenire ulteriori
disagi (Tomberli & Ciucci, 2020).

In sintesi, dato I'impatto emotivo che la diagnosi di una malattia cronica in eta evolutiva
puo avere, € sempre molto importante aiutare i genitori a mantenere o rinforzare le competenze
genitoriali precedenti e sostenerli nelle situazioni di impotenza.

Da tutto cio risulta evidente il ruolo dello psicologo nel sostenere la coppia genitoriale
e il nucleo familiare nell’affrontare il nuovo assetto che la patologia cronica comporta, cosi
come nell’individuare strategie utili e adattive e promuovere una comunicazione circolare e
funzionale alle esigenze della famiglia e di eventuali altri figli. In generale, quando si vuole
effettuare una diagnosi in eta pediatrica € necessario mettere in atto una serie di accorgimenti,
riassunti da Tomberli e Ciucci (2020) e rialborati a partire dai lavori di De Carlo e Senatore
Pilleri (2011) e Jankovic e colleghi (2008):

e Porsi in un atteggiamento di ascolto e apertura nei confronti dei dubbi e delle curiosita

del piccolo paziente e dei suoi familiari. Occorre fornire spiegazioni adeguate al livello

10



cognitivo e culturale degli stessi, programmare degli incontri periodici (e.g. interventi
di psicoeducazione) per chiarire nuovi dubbi e fare un aggiornamento sui progressi;

e Valutare preliminarmente in equipe come approcciarsi, indicando il professionista piu
adeguato alla comunicazione (solitamente un medico particolarmente “bravo” in
termini di empatia, linguaggio, chiarezza espositiva), informando tutti i membri
dell’equipe sul suo contenuto, al fine di non creare confusione di feedback e commenti
forniti al bambino/familiari o peggio ancora, silenzi/imbarazzi in risposta a domande su
tematiche specifiche;

e Valutare, inoltre, come il bambino funzioni, quali siano i suoi timori, le sue credenze
sulla malattia, le sue capacita di rappresentarsela, etc.; infatti, soltanto ascoltando il
bambino il professionista sara in grado di fornirgli gli strumenti utili per “leggere” la
propria malattia e comprenderla;

e Porre attenzione ad entrambi i genitori, non affidandosi alla possibilita che il genitore
informato comunichi adeguatamente all’altro la diagnosi. Inoltre, ricordarsi che anche
che ci sono i fratelli, elementi centrali nella fase di comunicazione della diagnosi, perché
direttamente coinvolti nel funzionamento del nucleo familiare e nel processo di malattia

del piccolo paziente.

Inoltre, ¢ altresi importante individuare 1’approccio attraverso cui comunicare la diagnosi
al bambino, anche in base a quanto psicologicamente e cognitivamente lo stesso sia in grado
di capire. Tre sono 1 possibili approcci per raccontare la malattia al bambino (Mantegazza,
2005; Jankovic, 2008; Tomberli & Ciucci, 2020), ossia: il metodo aperto, che prevede di
rilevare al bambino tutta la verita anche quando questa ¢ difficile; il metodo protettivo,
ovvero modalita graduale di svelamento della malattia, in cui il bambino lentamente e
passo-passo si avvicina alla verita della propria condizione di salute; ed infine il metodo
del “non dire nulla”, che consiste nel non raccontare nulla al bambino del proprio stato di
salute, comunicandolo soltanto ai relativi genitori.

La letteratura ha mostrato quanto sia importante prediligere metodi aperti o progressivi
di svelamento della patologia, piuttosto che metodi chiusi, che non aiutano il bambino a
comprendere ed elaborare la propria condizione di malattia (Branstetter et al., 2008; Young
et al., 2003).

Per favorire nel bambino una buona comprensione della diagnosi ¢ utile utilizzare
metafore ed immagini tipiche del metodo di storytelling (Akard et al., 2015; Drew et al.,

2010), oppure libri o albi illustrati che possono integrare gradualmente il contenuto della
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comunicazione della diagnosi, specie in quei casi in cui il paziente abbia difficolta ad
interiorizzare la malattia nella propria narrazione di vita e/o a condividere con gli altri quello
che gli sta accadendo o che lo aspettera (Tomberli & Ciucci, 2020).

E altresi importante, nel momento della comunicazione della diagnosi al bambino, stare
attenti non soltanto al contenuto espresso ma anche ai tempi verbali utilizzati; ¢ infatti da
evitare sia I'utilizzo del tempo passato, che puo far sentire il bambino piu distante dalla
quotidianita al di fuori dell’ospedale, sia del tempo condizionale, che puo rimandare ad un

senso di incertezza e confusione nel piccolo paziente (Tomberli & Ciucci, 2020).

Come comunicare la diagnosi in adolescenza?

Quando si comunica una diagnosi ad un adolescente ¢ importante il mantenimento di un
equilibrio tra una dimensione di “riconoscimento di individualita ed unicita”, e quella di
“appartenenza al gruppo dei pari”; inoltre, € importante poi tenere in considerazione come
I’adolescente stia vivendo una particolare fase di sviluppo del Sé€ e del proprio sguardo sul
mondo. Infatti, spesso capita che 1’adolescente reputi gli “adulti” come troppo generalisti o,
all’opposto, come incapaci di comprenderlo a pieno, sperimentando di conseguenza verso di
loro emozioni plurime come ad esempio rabbia o aggressivita. Anche nel caso della
comunicazione della diagnosi all’adolescente ¢ fondamentale prestare attenzione al contenuto
nella comunicazione, cercando di non incorrere in generalizzazioni irrilevanti (es. “per tutti gli

N0

adolescenti ¢ cosi”). Infatti, generalizzando si rischia che 1’adolescente si senta giudicato ed
etichettato e questo potrebbe portare a mettere in discussione il mantenimento dell’alleanza
terapeutica (Tomberli & Ciucci, 2020).

Altro aspetto da considerare ¢ che il giovane si trova ad attraversare una doppia
transizione, quando ammalato: una transizione non normativa (la malattia) ed una transizione
normativa (1’adolescenza) (Tomberli & Ciucci, 2020). Come affermato nella Legge nr.
219/2017 “Norme in materia di consenso informato e di disposizioni anticipate di trattamento’,
anche 1 minori necessitino di essere correttamente informati rispetto alla propria condizione di
salute, nonostante non sia comprensibilmente e legalmente percorribile escludere dalla
comunicazione 1 genitori e/o tutori legali (Tomberli & Ciucci, 2020).

E doveroso dunque porsi una domanda deontologica e relazionale, a questo punto: a chi

comunicare la diagnosi e come, se I’adolescente si trova in una fase di passaggio tra infanzia

ed adolescenza? Cosa dobbiamo privilegiare: I’alleanza terapeutica col giovane oppure quello
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che ci dice la legge (ovvero di informare e coinvolgere i genitori)? Ovviamente € necessario
dare maggior rilievo al secondo aspetto; tuttavia, ¢ possibile mantenere un atteggiamento etico
e deontologico, tutelando allo stesso tempo la relazione col minore. Nello specifico, alcune
equipe multidisciplinari suggeriscono di portare avanti una comunicazione parallela: in accordo
coi genitori, comunicare la diagnosi al minore ed in stanza separata anche ai genitori, in modo
che sia adolescente che genitori abbiano spazio e tempo per comprendere la diagnosi e vivere
in prima persona questo complesso momento. In alternativa, alcuni autori suggeriscono di
comunicare dapprima col genitore e subito dopo con 1’adolescente (o viceversa) o effettuare un
unico momento di comunicazione rivolto all’intero nucleo familiare; tuttavia, questa ultima
modalita richiede alcune accortezze particolari, perché durante la comunicazione potrebbero
attivarsi dinamiche familiari complesse difficili da gestire per il medico (Tomberli & Ciucci,

2020).

Stein e colleghi (2019, in Tomberli & Ciucci, 2020) suggeriscono di predisporre alcune
accortezze nel comunicare la diagnosi agli adolescenti, come ad esempio:

e Predisporsi come professionisti alle possibili domande di chiarimento degli adolescenti,
assicurandosi di avere un atteggiamento il piu possibile caldo e accogliente;

e Programmare le informazioni da fornire, evitando improvvisazioni o dimenticanze (ad
esempio dei nomi del paziente/genitori);

e Individuare un ambiente adeguato alla comunicazione, che garantisca privacy e serenita
al paziente;

e Coinvolgere i1 genitori, costruendo con loro una relazione di fiducia che permetta al
professionista di stare in contatto col figlio senza che 1 genitori si sentano tagliati fuori
dalla dinamica medico-paziente;

e Costruire una relazione sia con il figlio che con 1 genitori, utilizzando stili linguistici e
registri differenti con I’uno e I’altro.

e Programmare incontri successivi in cui poter ridiscutere e ridefinire la diagnosi, per

assicurarsi che tutti 1 coinvolti abbiano compreso che cosa essa comporti.

Come comunicare la diagnosi in eta adulta?

In eta adulta, come in ogni altra fase del ciclo di vita, la comunicazione della diagnosi deve

tener conto di cid che puo accadere al paziente tanto a livello personale, quanto interpersonale.
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Infatti, I’arrivo di una diagnosi puo slatentizzare o comportare disturbi d'ansia, isolamento
sociale, problemi di varia natura con il partner, oltre che difficolta nella gestione delle proprie
relazioni interpersonali all’interno del proprio sistema familiare (Rosland, 2012; Thorne et al.,
2004; Thorne, 2006; Tomberli & Ciucci, 2020).

Quando ad avere una patologia ¢ un adulto ¢ importante porci anche altre domande: ¢
un genitore? sono presenti dei genitori bisognosi di sostegno? qual ¢ la situazione lavorativa
della persona e quali potrebbero essere le sue prospettive? qual ¢ il rapporto col partner e quali
sono le implicazioni relazionali e sessuali per il paziente e I’eventuale partner (es. fertilita).

E importante bilanciare tutti questi aspetti, valutando con estrema attenzione in che
momenti comunicare alcuni aspetti e non altri, con un atteggiamento accogliente, comprensivo
e graduale. Una comunicazione adeguata pu0 aiutare il paziente adulto a sentirsi maggiormente
sostenuto, andando cosi a limitare l'insorgenza di determinati vissuti e ad identificare una
strategia per gestire la propria malattia (Tomberli & Ciucci, 2020).

Esistono in letteratura diversi protocolli che possono fungere da guida nella
comunicazione con l'adulto, come ad esempio il modello S.P.IK.E.S di Baile e colleghi (2000),
uno dei piu conosciuti sul tema. Si suggerisce di aggiornarsi sul tema attraverso formazioni

specifiche o approfondimenti presenti in letteratura.

Come comunicare una diagnosi in eta senile?

Come dicevamo, il momento in cui viene comunicata la diagnosi ¢ sempre cruciale per
patologie importanti come quelle croniche, e investe sia il diretto interessato che la sua famiglia.
Nel caso del paziente anziano, questo deve essere considerato e rispettato come soggetto
pienamente in grado di intendere e volere, e quindi capace di scegliere autonomamente per la
propria vita. E doveroso informarlo di tutte le implicazioni che la malattia e la terapia proposta
comportano, tenendo conto, per ogni singolo paziente anziano, della sua capacita di
comprensione e delle implicazioni della malattia sulla sua qualita di vita (Tomberli & Ciucci,
2020). Quando si pensa al paziente anziano, tuttavia, non si pud dimenticare che questo
potrebbe soffrire di patologie di vario tipo, anche neurocognitive (es. demenza), per cui si rende
necessario tener di conto anche di questo aspetto nella comunicazione con lui. Infatti, la
presenza di alcune patologie che compromettono capacita attentive o mnemoniche potrebbe

inficiare la comprensione della diagnosi.
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Se presente un caregiver formale (es. assistente di base) o informale (es. parente) ¢
fondamentale includere anche questo nel lavoro col paziente, non soltanto perché si ha la
possibilita di condividere le informazioni con qualcuno che sia in grado di aiutare 1'anziano nel
quotidiano, ma anche perché si riduce il rischio che 1’anziano dimentichi quanto riferito dal
medico, grazie all’affiancamento di un’altra figura durante la comunicazione (Giampieri, 2011;
Garg, 2016). Tuttavia, un interessante articolo di Giacalone e colleghi del 2008 (“Can the
caregiver replace his/her elderly cancer patient in the physician-patient line of
communication?”’) evidenzia come il caregiver non possa sostituirsi al paziente anziano; infatti,
non sempre il caregiver ¢ in grado di raccontare ed esplicitare bisogni e desideri della persona
anziana con patologia ed oltretutto ¢ centrale che il paziente anziano si senta direttamente
coinvolto nel processo di comunicazione di diagosi, affinche possa avvenire una buona
aderenza alla terapia (Mehdi Hazavehei et al., 2019; Kooshyar, et al., 2014;).

Per approfondire il tema della comunicazione della diagnosi in eta senile ¢ possibile
integrare con il documento “Le competenze e le funzioni dello psicologo nell’ambito degli
interventi alle persone affette da demenza e ai loro familiari” a cura della Regione Emilia

Romagna (direzione generale sanita e politiche sociali).
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2. IL RUOLO DELLO PSICOLOGO NEL DOLORE CRONICO
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Comprendere il dolore cronico per agire il ruolo dello psicologo

Il dolore cronico ¢ un problema di comprovata importanza per il sistema sanitario
nazionale e mondiale, in quanto condizione frequente che esercita una forte influenza negativa
su vari aspetti della vita delle persone che ne soffrono (Breivik et al., 2006). Katz e colleghi
(2014) riportando i dati del “The World Health Organisation Mental Health Survey”, hanno
stimato una prevalenza di dolore cronico nel mondo di circa il 41% riportando inoltre che il
dolore cronico ¢ la causa del 40% delle visite svolte nell’ambulatorio di medicina primaria.
Questi dati mostrano come le sindromi dolorose croniche siano una condizione diffusa e seria
e costituiscano una delle ragioni piu frequenti per cui pazienti richiedono trattamenti clinici. I
dati dimostrano inoltre come soffrire di dolore cronico abbia un peso importante non solo
sull’individuo e chi lo circonda, ma anche sul sistema sanitario, e si dimostra essere per tali
motivi un problema sia di tipo sociale che economico (Li et al., 2014).

All’interno del contesto italiano ¢ stata emanata la Legge 38/2010 (“Disposizioni per
garantire l'accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore”). Si tratta di una legge
fortemente innovativa, che per la prima volta garantisce alla persona con patologia 1’accesso
alle cure palliative e alla terapia del dolore, nell’ambito dei livelli essenziali di assistenza
(LEA), al fine di assicurare: il rispetto della dignita e dell’autonomia della persona umana;
I’impegno nella garanzia di salute; I’equita nell’accesso all’assistenza; la qualita delle cure e la
loro appropriatezza riguardo alle specifiche esigenze. La legge ha rappresentato un traguardo
molto importante perché per diverso tempo si ¢ pensato che la terapia del dolore e le cure
palliative rappresentassero la stessa cosa, quando invece non € cosi, nonostante ancora ad oggi
a livello culturale e sociale si tenda a fare confusione tra le due cose. Come definito chiaramente
dalla suddetta legge:

- la terapia del dolore raggruppa “/’insieme di interventi diagnostici e terapeutici
volti a individuare e applicare alle forme morbose croniche idonee e
appropriate terapie farmacologiche, chirurgiche, strumentali, psicologiche e
riabilitative, tra loro variamente integrate, allo scopo di elaborare idonei
percorsi diagnostico-terapeutici per la soppressione e il controllo del dolore”

(art. 2);

21



- le cure palliative riassumono “I’insieme degli interventi terapeutici, diagnostici
e assistenziali, rivolti sia alla persona malata sia al suo nucleo familiare,
finalizzati alla cura attiva e totale dei pazienti la cui malattia di base,
caratterizzata da un'inarrestabile evoluzione e da una prognosi infausta, non

risponde piu a trattamenti specifici’ (art. 2);

Per approfondire I’argomento suggeriamo di leggere il documento di Legge (38/2010) in forma
integrale e di approfondire gli aspetti clinico-medici attraverso il documento “Il dolore cronico
in Medicina Generale” a cura del Ministero della Salute, gratuitamente disponibile al seguente

link: https://www.salute.gov.it/imgs/C 17 pubblicazioni 1257 allegato.pdf

Aspetti psicologici del dolore cronico

Il dolore ¢ un’esperienza comune a tutti gli esseri umani, ma per la sua complessita e
per il suo significato, che viene costruito in maniera soggettiva dalla persona che la vive, e la
varieta delle sue componenti fisiopatologiche, psicologiche, comportamentali e socioculturali,
risulta difficile attribuirgli una definizione sintetica ed esauriente. La sua gestione, infatti,
richiede conoscenze in costante aggiornamento e un dialogo continuo tra diverse figure
professionali (Molinari & Castelnuovo, 2010). In una prospettiva multidimensionale della
salute, L’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS, 1948) la definisce come “uno stato di
completo benessere psichico, fisico e sociale” e non la sola “assenza di malattia”. In questa
definizione sono implicate diverse dimensioni della salute, in una prospettiva bio-psico-sociale
(Engel, 1977). Nello specifico, la definizione proposta dall’OMS mette in luce I’importanza di
prendersi cura della dimensione fisica del dolore (ovvero della parte biologica e/o funzionale),
della dimensione psicologica (es. vissuti emotivi) ed infine delle dimensioni relazionali e
sociali. La lingua inglese prevede I'utilizzo di tre terminologie specifiche per distinguere queste
varie dimensioni del dolore e, a cascata, le varie dimensioni e terminologie per definire la
“malattia” (Twaddle, 1994): disease, per intendere la dimensione fisica della patologia; illness,
per intendere la dimensione psicologica; sickness, per intendere infine 1’aspetto sociale, ovvero
come la cultura e societa di riferimento interpreta e vede la patologia cronica.

Nel 1979 la IASP (International Association for The Study of Pain) aveva definito il
dolore come un’esperienza spiacevole di tipo sensoriale ed emozionale, associata ad un

potenziale e/o effettivo danno tissutale, o descritta in termini di danno. Recentemente, nel 2020,
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la TASP ha riformulato la sua definizione, dopo un percorso di analisi e valutazione durato due
anni'. Secondo questa nuova definizione, il dolore ¢ “un’esperienza sensoriale ed emotiva
associata o simile a quella associata ad un danno tissutale reale o potenziale” ,1ASP sottolinea
ulteriormente alcuni aspetti, ovvero che: il dolore va sempre considerato come un’esperienza
personale e soggettiva, influenzata dunque da fattori biologici, psicologici (individuali e
relazionali) e sociali; il dolore € qualcosa di piu della sola nocicezione e si compone dunque
anche del vissuto individuale (viene sottolineata quindi I’importanza del dolore percepito); il
dolore & un’esperienza appresa, ovvero le persone apprendono come sentire e vivere il proprio
dolore nell’arco di vita; la narrazione del dolore necessita di tempo e ascolto; sebbene il dolore
abbia una funzione adattiva (soprattutto laddove acuto), nel caso del dolore cronico esso ha un
impatto disadattivo, dal momento che compromette il benessere psicologico, relazionale e
sociale della persona, impattando sulla sua qualita di vita percepita. Infine, IASP sottolinea
come il dolore possa e debba essere espresso in numerose modalita, non solo verbali; dunque
viene evidenziato come la difficolta del paziente nel descrivere e verbalizzare il proprio dolore
non debba essere fraintesa come 1’assenza dello stesso.

In situazioni di dolore cronico ¢ molto importante prendersi cura a tutto tondo della
patologia della persona, aiutandola ad affrontare la propria condizione a 360 gradi; &€ necessario
che la persona venga educata alla propria patologia e che impari a conoscerla e comprenderla,
in modo che possa mettere in atto strategie di fronteggiamento (coping) adeguate e
comportamenti adattivi, che riducono i rischi di un peggioramento di sintomi e vadano piuttosto
nella direzione di migliorare la qualita di vita percepita dal paziente. La persona, inoltre, deve
essere supportata psicologicamente, in modo che si senta meno sola nel confrontarsi col proprio
dolore e nel relazionarsi con le altre persone, con e senza patologia a carico.

La presenza di dolore cronico puo comportare notevoli cambiamenti nello stile di vita
del paziente e stress a livello fisico e psicologico. Molti studi, infatti, riportano spesso
I’esistenza di distress psicologico, disabilita e peggioramento della qualita di vita nei pazienti
che soffrono di dolore. Questi pazienti lamentano un evidente modificazione del loro stile di
vita: 'interruzione dell’attivita lavorativa, o un cambiamento di lavoro o delle ore dedicategli,
impossibilita di gestire autonomamente le faccende domestiche o i1 propri impegni verso la

famiglia, abbandono di hobby o attivita sportive, ma soprattutto difficolta nelle relazioni

le possibile visionare le definizioni di IASP sul sito dedicato: https://www.iasp-pain.org/publications/iasp-
news/iasp-announces-revised-definition-of-pain/
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interpersonali, dovuto all’interferenza che il dolore cronico comporta (Breivik et al., 2006;
Munce et al, 2006).

In alcuni casi, il paziente ha difficolta a comprendere tutti gli aspetti del complesso sistema in
cui si trova imprigionato e l’incertezza di potersi liberare dal dolore o che questo possa
addirittura peggiorare ¢ accompagnata da sentimenti di ansia, tristezza, sofferenza e rabbia;
inoltre il fatto che il paziente non si senta piu libero di muoversi come vorrebbe e che viva ogni
spostamento fisico con fatica e paura di provare dolore, si traduce in un bisogno di riorganizzare
la propria quotidianita e il proprio ruolo in famiglia, lavoro e nella societa (Holmes et al., 2013).
Per alcune persone, gestire il peso causato dal dolore cronico potrebbe predisporre a far
emergere problemi di tipo psicologico. Il paziente potrebbe trovarsi a mettere in atto delle
risposte scarsamente adattive per far fronte al distress causato dall’esperienza del dolore e
peggiorare cosi il suo funzionamento. Per esempio, il perpetuarsi del dolore potrebbe
comportare nel paziente pensieri catastrofici, rimuginio, impotenza appresa, scarsa
autoefficacia e questo a cascata potrebbe portare la persona a non mettere in atto strategie di
coping funzionali e/o adattive (Holmes et al., 2013; Gerrits et al., 2014).

Esiste un’alta prevalenza di ansia e depressiones in pazienti con dolore cronico e, la loro
associazione, ¢ legata ad una ridotta qualita di vita, a costi per la societda maggiori in termini
disabilita e a un aumento di morti per suicidio; inoltre, sono risultate associate anche ad un
ridotto funzionamento fisico e inadeguate strategie di coping che danno come risultato un
aumento del dolore nel tempo (Asmund et al., 2009; Bair et al., 2008; Reid et al., 2011). La
depressione maggiore ¢ una delle condizioni psicologiche maggiormente associate al dolore
cronico. Sono presenti anche altri disturbi, come il disturbo di ansia generalizzato, disturbo post
traumatico da stress e abuso di sostanze e farmaci (Demyttenaere et al., 2007). In particolare, €
stato dimostrato che c’¢ un aumentato rischio di ansia e depressione in pazienti con dolore
cronico da 2.5 a 10 volte superiore rispetto alle persone che non soffrono di dolore cronico
(Lustman et al., 2007). In base a quanto detto precedentemente e alle nuove definizioni di salute
e di dolore cronico, che sottolineano I’importanza delle dimensioni emotive e comportamentali,
non sorprende che la comorbilita tra depressione maggiore e dolore cronico sia frequente e che
possa portare ad un peggioramento del funzionamento del paziente e di una minore risposta ai
trattamenti (Jaracz et al., 2013).

Depressione e dolore cronico: La depressione si caratterizza per la presenza di umore triste,
vuoto o irritabile, accompagnato da modificazioni somatiche e cognitive che incidono in modo
significativo sulla capacita di funzionamento dell’individuo, tra le sue varie forme possono

variare la durata, la distribuzione temporale e 1’eziologia (DSM-V).
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La relazione tra depressione (variamente intesa come sindrome clinicamente rilevante —
Disturbo Depressivo Maggiore o come reazione psicologica) e sintomi dolorosi € complessa,
ampiamente studiata in letteratura, e verosimilmente riconosce una causalita bidirezionale che
prevede modelli esplicativi tra loro diversi. La presenza di sintomi dolorosi in pazienti con
depressione e di depressione in soggetti con dolore cronico di varia natura ¢ sicuramente
superiore rispetto a quanto atteso. Le stime di prevalenza nei campioni clinici variano dal 30%
al 54%. La depressione si contraddistingue per senso di abbandono, compromissione della
posizione sociale, perdita di prestigio e di guadagno sul lavoro, perdita del proprio ruolo
all’interno della famiglia, stanchezza cronica e insonnia. Ci sono due modi in cui la depressione
e il dolore possono relazionarsi tra loro. Per primo, il distress psicologico e fisico dovuto alla
persistenza del dolore, in presenza di altri fattori individuali e sociali di vulnerabilita, possono
far precipitare la situazione e predisporre all’esordio di un episodio di depressione maggiore
(Nicholas et al., 2009). Secondo, la depressione pud essere un precursore, € in un certo senso
puo contribuire a predisporre al dolore cronico (O’Sullivan, 2004). La tolleranza del dolore
risulta diminuita nella depressione maggiore e le preoccupazioni somatiche possono essere
parte della sua sintomatologia, specialmente in persone anziane (Goesling, Claw, &
Hassett,2013).

E confermato ormai da numerosi studi che la condizione di dolore cronico, e di disturbi
dell’umore, quali la depressione, si influenzano a vicenda, creando una relazione bidirezionale
che si manifesta nell’esacerbazione della controparte. Entrambe hanno un effetto dannoso
sull’altra in termini di tempo di guarigione e durata dei sintomi (Goesling, Claw, &
Hassett,2013). In una revisione della letteratura di Ishak e colleghi (2018) ¢ emerso come il
dolore e la depressione siano intrecciate tra loro e portino insieme all’esacerbazione dei sintomi
fisici e psicologici nelle condizioni di dolore cronico. Ohayon (2004) invece, evidenzia che le
condizioni di dolore cronico contribuiscono alla ricorrenza di episodi depressivi caratterizzati
da una durata maggiore, un aumento della tristezza, della labilita emotiva ed a una sensazione
di affaticamento maggiore.

Indagare la depressione in pazienti con dolore cronico non € cosi semplice, in quanto possono
esserci alcune sovrapposizioni di sintomi, ad esempio, una diminuzione dell’iniziativa
(Nicholas et al., 2009), anedonia, o disturbi del sonno o dell’appetito (Holmes et al., 2013). Chi
soffre di ansia o di depressione ha un diminuito funzionamento fisico e sociale che si esprime
attraverso un comportamento sedentario aumentato, e anche quest’ultimi fattori risultano
associati al dolore cronico (Hawker et al., 2011; Penninx et al., 2013; Parmelee et al., 2013;

Borsook, Sava & Becerra, 2010; McBeth et al., 2005; Barakat et al.,2012; Vandenkerkhof et
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al.,2011). La condizione combinata di dolore e depressione mostra un’aumentata richiesta e
accessl alle strutture sanitarie, a partire dalle cure fornite dal medico di base fino a quelle piu
specialistiche, che si traducono in un aumentato numero di analisi, visite e assunzione di
farmaci (Watson et al., 2009). La necessita di riconoscere in tempi brevi la depressione nei
pazienti con dolore cronico viene giustificata dal rischio di alimentare un circolo vizioso per il
paziente che potrebbe compromettere anche la posizione del terapeuta. Questa comorbidita
risulta difficile da gestire, richiede un approccio multidisciplinare e anche una prospettiva
personale e individualizzata per il paziente, per capire quali sono 1 fattori fisici, psicologici e
sociali che possono contribuire a tale condizione (Cocksedge et al., 2009).

Disabilita e dolore cronico: Per quanto riguarda I’incidenza della disabilita in pazienti con il
dolore cronico, Breivik e colleghi (2006) riportano una percentuale del 61-100%. Un’alta
percentuale di persone con dolore cronico riferisce un aumento della sua intensita nel corso
della giornata, come risultato delle proprie attivita. Nella maggior parte dei casi, il dolore
influenza negativamente la qualita del sonno, la capacita di fare esercizio fisico, camminare,
fare le faccende di casa, guidare la macchina partecipare ad attivita sociali e mantenere uno stile
di vita indipendente. Risultano compromesse anche la vita sessuale e le relazioni familiari.
Importanti sono le ripercussioni sulla situazione lavorativa. I dati di uno studio epidemiologico
rilevano che il 61% dei pazienti non riesce a lavorare fuori casa, il 19% aveva perso il lavoro e
il 13% aveva dovuto cambiare lavoro a causa del dolore. L’effetto del dolore cronico sull’essere
abili al lavoro ha pertanto forti implicazioni sull’economia personale e su quella della societa
(Breivik et al., 2006).

La disabilita, come la qualita di vita, in ambito di dolore cronico ¢ stata spesso studiata in
associazione anche con il distress psicologico. E stato dimostrato che persone affette da dolore
cronico e depressione sono meno attive e riportano piu alti livelli di disabilita e interferenza con
le attivita quotidiane dovute al dolore e in generale una peggiore qualita di vita (Alschuler et
al., 2008; Keogh et al., 2006; Elliott, Renier, Palcher, 2003). La natura di questa relazione non
¢ ancora stata delucidata, 1 sintomi depressivi potrebbero contribuire ad una mancanza di
motivazione che si traduce in minor attivita e pensieri negativi (ad esempio, il senso di
impotenza) e potrebbe portare a credenze riguardo il dolore che inibiscono il funzionamento
(Geisser, 2013).

Ansia e dolore cronico: Per il DSM-5 I’ansia ¢ un’emozione caratterizzata da sensazione di
tensione e pensieri preoccupati associati a cambiamenti fisiologici come 1’aumento della
pressione sanguigna. Le persone con disturbi d’ansia tendono a manifestare preoccupazioni

intrusive e ricorrenti, possono evitare certe situazioni per paura e presentare sintomi fisici come
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sudorazione, tremore, vertigini o battito cardiaco accelerato. L’ansia ¢ una variabile molto
importante nelle situazioni di dolore cronico. L’ansia assume carattere di disturbo nel momento
in cui diventa eccessiva o persistente rispetto allo stadio di sviluppo. Le stime di prevalenza dei
sintomi ansiosi nei campioni clinici variano dal 7% al 62,5%. Le componenti che
contraddistinguono 1’ansia nei pazienti con dolore cronico sembrano essere I’ipervigilanza e la
catastrofizzazione, in grado di portare a una previsione del peggiore scenario immaginabile.
L’ansia assume le caratteristiche della paura della morte, del dolore incontrollabile,
dell’ospedale e del ricovero, oppure di preoccupazioni per famiglia, problemi finanziari, perdita
della dignita e del controllo del proprio corpo (Dersh Polatin, & Gatchel, 2002; Breivick et al.,
2006; Ercolani & Pasquini, 2007; Jensen et al., 2007; Molinari & Castelnuovo, 2010; McNamee
& Mendolia, 2014).
Rischio di abuso e dolore cronico: L.’anamnesi e la valutazione psichica di ogni singolo
soggetto sono di fondamentale importanza in quanto pazienti con dolore cronico presentano
spesso disturbi d’umore o di ansia (Andersson, 1999) che costituiscono a loro volta un
principale fattore di rischio associato allo sviluppo di addiction (Edlund et al, 2010; Savage,
2009; Wasan, 2007). Pazienti con presenza concomitante di psicopatologia e dolore cronico
riferiscono un aumento dell’intensita del dolore e della componente affettiva legata ad esso, che
sono responsabili di un peggior controllo analgesico e di conseguenza maggior probabilita di
addiction (Breckenridge e Clark, 2003; Moulin et al, 1996). E stato infatti osservato che la
presenza di disturbi psichiatrici, come ansia, depressione, schizofrenia, PTSD, disturbi della
personalita, sono tutti associati ad un rischio piu alto di sviluppare dipendenza o abuso di
sostanze. La presenza di una storia tossicomanica precedente 1’inizio della terapia analgesica,
e/o la presenza in un membro della famiglia, rappresentano un altro importante fattore di rischio
(Michna et al, 2004; Morasco & Dobscha, 2008; Ziegler, 2005). Pazienti che hanno una storia
pregressa di addiction devono essere attentamente monitorati durante il trattamento con
analgesici oppioidi (Fishbain et al, 2010) in quanto presentano un rischio 6 volte maggiore di
sviluppare comportamenti aberranti, come procurarsi false prescrizioni e ottenere farmaci
illegalmente (Ives et al, 2006; Reid et al, 2002). Ulteriori fattori di rischio risultano essere la
giovane eta e 'impulsivita (Deshpande, 2007; Edlund, 2007; Robinson et al, 2001; White,
2009), la presenza di dolore neuropatico anziché nocicettivo (Breivik, 2005), 1’uso
concomitante di farmaci psicotropi (Boscarino, 2010), il sesso maschile e il dolore causato da
incidenti stradali (Hgjsted, J., & Sjggren, 2007).

La valutazione multidimensionale del dolore e dei suoi correlati € cruciale durante

l'intero corso della cura, dunque. A partire dalla fase di valutazione iniziale, obiettivo dello
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specialista del dolore & raccogliere informazioni dettagliate sulle caratteristiche del dolore e per
accertare come queste caratteristiche si intrecciano fattori biomedici, psicosociali e
comportamentali (Dansie e Turk, 2013; Castelnuovo et al., 2016; Tamburin et al., 2016). Una
valutazione integrata di questi aspetti puo avere un effetto clinico positivo intrinseco (Pietild
Holmner et al., 2013). Inoltre, misure psicologiche accurate e oggettive mediante I'uso di
questionari sono importanti per prendere decisioni corrette e per condurre a una gestione costo
— efficace per I’'intervento di gestione del dolore. Le misure standardizzate sono inoltre
fondamentali per rilevare la presenza di controindicazioni per opzioni specifiche (interventi

chirurgici) per la gestione del dolore (Daubs et al., 2010).

Benefici economici di una valutazione e gestione integrata del dolore

Come abbiamo visto, in letteratura vengono evidenziati un gran numero di aspetti
psicologici legati al dolore, come ansia, depressione, cognizioni, aspettative e tratti della
personalita, che possono essere considerati forti predittori dei risultati di questi interventi
(Giusti et al., 2017). Dobbiamo dunque tenere a mente come 1’'intervento chirurgico possa
portare al peggioramento dell’esperienza del paziente in termini di intensita del dolore e qualita
di vita e possa contribuire ad un mancato ritorno al lavoro, a un aumento del consumo di
oppioidi e agli altri trattamenti potenzialmente dannosi e/o costosi. In questi contesti, il
contributo della psicologia del dolore puo essere essenziale.

Un interessante articolo di Cricelli e colleghi (2019) dal titolo “Impatto epidemiologico
delle cronicita e relativi costi sanitari in Medicina Generale: il contributo al Rapporto
Osservasalute 2018” mette in luce come ad oggi 1’80% dei costi in Sanita sia assorbito dalla
cronicita. Questo dato porta a riflettere su quanto sarebbe importante investire risorse umane
nell’abbattimento di questi costi, per favorire un miglior presa in carico degli utenti € un
abbattimento dei costi sanitari di medicina generale. Lo stesso Osservatorio Nazionale sulla

salute nelle Regioni Italiane ha evidenziato come entro il 2028 sia attesa una spesa di 70.7

miliardi di euro per la presa in carico delle cronicita (https://www.osservatoriosullasalute.it/wp-

content/uploads/2019/02/Focus-1-Osservasalute-La-cronicita-in-Italia-feb-2019.pdf), dato

confermato anche dall’Istuto Superiore di Sanita, che afferma come il problema della cronicita

non debba essere sottovalutato (https://www.epicentro.iss.it/politiche sanitarie/ocse07).

All’interno di questa cornice si inserisce il ruolo dello psicologo, che puo essere

fondamentale nella promozione di comportamenti sani e miglior qualita di vita. Infatti, il ruolo
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dello psicologo non ¢ decidere se un intervento debba essere attuato o scartato, ma aiutare i
medici a identificare 1 pazienti a rischio di scarsi risultati e suggerire strategie di gestione del
dolore che possano prevenire lo sviluppo di disturbi psicopatologici successivi e/o un
peggioramento dei sintomi fisici reali o percepiti. Inoltre, il suo lavoro puo essere fondamentale
per preparare il paziente per l'intervento chirurgico, ad es. valutazione aspettative irrealistiche
o fornire istruzione e guida nel periodo post-operatorio con l'obiettivo di favorire la compliance
al trattamento e prevenire le condizioni che possono causare una ricaduta dei sintomi e a
riammissione in ospedale. Per approfondire il ruolo dello psicologo nella cronicita & possibile
consultare numerose fonti tra cui Roditi & Robinson (2011).

Non a caso, la letteratura relativa ai cost-effectiviness degli interventi psicologici in
ambito sanitario ha dimostrato come la psicologia permetta di ridurre i costi della cronicita e
non solo (Castelnuovo, 2010; Emmelkamp et al., 2014).

Per approfondire ¢ possibile consultare alcuni articoli:

- Bérubé, M., Martorella, G., Coté, C., Gélinas, C., Feeley, N., Choiniere, M., ...
& Streiner, D. L. (2021). The Effect of Psychological Interventions on the
Prevention of Chronic Pain in Adults: A Systematic Review and Meta-analysis.
The Clinical Journal of  Pain, 37(5), 379-395. DOI:
10.1097/AJP.0000000000000922

- Chiles, J. A., Lambert, M. J., & Hatch, A. L. (1999). The impact of
psychological interventions on medical cost offset: A meta-analytic review.
Clinical  Psychology: Science and  Practice, 6(2), 204. DOI:
https://doi.org/10.1093/clipsy.6.2.204

- Giusti, E. M., Pietrabissa, G., Manzoni, G. M., Cattivelli, R., Molinari, E.,
Trompetter, H.R., ... & Castelnuovo, G. (2017). The economic utility of clinical
psychology in the multidisciplinary management of pain. Frontiers in
psychology, 8, 1860. DOI: https://doi.org/10.3389/fpsyg.2017.01860

- John, A., & Orkin, K. (2021). Can Simple Psychological Interventions Increase
Preventive Health Investment?. Journal of the European Economic Association.
DOI: https://doi.org/10.1093/jeea/jvab052

- Phillips, C. J., & Schopflocher, D. (2008). The economics of chronic pain.
Chronic  pain: A health policy perspective, 41-50. DOI: DOI:
10.1002/9783527622665 .ch4
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- Phillips, C. J. (2006). Economic burden of chronic pain. Expert review of
pharmacoeconomics & outcomes research, 6(5), 591-601. DOI:

10.1586/14737167.6.5.591
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Premesse relative al tema

A partire dalla meta del secolo scorso, 1 paesi occidentali hanno dovuto affrontare nuove
sfide legate, da un lato, all’aumento della domanda di cura e assistenza di condizioni croniche
e, dall’altro, alla riduzione delle risorse economiche — € umane — destinate ai servizi sanitari
(Kaplan, 2011). Progressivamente ¢ aumentata la necessita di modelli di assistenza che
consentano di realizzare interventi che siano efficaci ma al contempo sostenibili (Adinolfi,
2014; Hennes, 2015; Toth, 2010).

All’interno di questo scenario in evoluzione si ¢ fatto strada il modello del patient
engagement, che rappresenta un asset imprescindibile per far fronte alle principali sfide legate
alla qualita ma anche alla sostenibilita della cura che la sanita contemporanea si trova oggi a
dover gestire e fronteggiare. Tradotto letteralmente patient engagement significa
“coinvolgimento attivo del paziente” nel contesto sanitario e, piu specificatamente, in tutto cid
che riguarda il suo percorso di cura (Graffigna & Barello, 2018). L’obiettivo del patient
engagement ¢ quello di favorire una maggiore autonomia e proattivita della persona nella
gestione del proprio stile di vita, della propria salute e cura nell’ambito della sua relazione con
il sistema nel suo complesso.

In particolare, la maggioranza degli autori considera [/’engagement in termini di
competenze comportamentali, competenze che vengono perlopiu sovrapposte con le capacita
della persona di gestire la propria malattia e cura (Gruman, et al., 2010). Altri autori studiano
[’engagement nel tentativo di fornire un modello teorico esplicativo di base che descriva le
dimensioni coinvolte in tale esperienza vista come processo dinamico e incrementale (Hibbard,
2004; Graffigna et al., 2015). Infine, altri autori propongono una definizione sistemica del
patient engagement con ’intento di descriverne gli aspetti organizzativi (Carman, 2013;
McCormack, 2017). Secondo la Consensus Conference Italiana sul Patient Engagement
“I’engagement nell’ambito clinico assistenziale della cronicitd ¢ un concetto-ombrello
inclusivo e sovraordinato rispetto ad altri concetti quali adherence, compliance, empowerment,
activation, health literacy, shared decision making. L’ engagement ¢ un processo complesso che
risulta dalla combinazione di diverse dimensioni e fattori di natura individuale, relazionale,

organizzativa, sociale, economica e politica che connotano il contesto di vita della persona”.
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Patient Health Engagement Model:

un modello operativo per la valutazione e la promozione del patient engagement

Il Patient Health Engagement Model (PHE-Model) (Graffigna & Barello, 2018;
Graffigna, Barello, & Bonanomi, 2017; Graffigna et al., 2013) offre una chiave teorica di
sistematizzazione del processo dinamico ed evolutivo dell’engagement che implica la
riacquisizione della capacita di mantenere competenze di progettualita identitarie e di ruolo
anche nel corso sanitario e della malattia. In particolare, il raggiungimento di un alto livello di
engagement (nominata “progetto eudaimonico” nel continuum descritto dal modello PHE)
deriva da una serie di riconfigurazioni emotive, cognitive e comportamentali che la persona fa
durante il suo percorso sanitario. Il modello descrive quattro posizioni incrementali di

engagement: Black out; Allerta; Consapevolezza; Progetto Eudaimonico (fig.1).

IL PROCESSO DI ENGAGEMENT
A

( PROGETTO \
KOUT ALLERTA ONSAPEVO A
BLACKOU LLE c EVOLEZ2 EUDAIMONICO

—— — s » - s an® - .
“Sono in blackout - Sono un corpo maloto - e Sono un paziente - — . = " - )
'Sono una persona

[ |- || [ |

PENSIERI BLOCCO COGNITIVO PRIMA ELABORAZIONE ADESIONE ATTRIBUZIONE DI
DELLE INFORMAZIONI COGNITIVA SENSO SOGGETTIVO

!

{ EMOZIONI H NEGAZIONE

v v v
CONGELAMENTO } ,[ DISORGANIZZAZIONE > ROUTINES > AUTONOMIA
[ AZIONI H D[LL'LAZION[ C(I)MPORT»’I\M[NITAL[ CODIFICATE COMPORTAMENTALE
Fig. I - Le Posizioni di Engagement descritte dal Patient Health Engagement Model (tratto
da: Graffigna & Barello, 2018).

ANSIA E > ,
ACCETTAZIONE ELABORAZIONE
PREOCCUPAZIONE =
A

Piu specificatamente:

e Posizione di Black out: puo essere considerata come il “punto zero” del processo di
engagement; solitamente corrispondente al momento della diagnosi o dei momenti in
cui lo stato di salute pone I’individuo in una condizione di particolare vulnerabilita

psico-emotiva (ad esempio l’insorgenza di sintomi inaspettati, 1’aggravarsi della
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condizione clinica, la necessita di modificare profondamente il proprio stile di vita). In
questa fase, gli individui si percepiscono in una condizione di paralisi emotiva e
cognitiva connessa alla perdita di controllo sul proprio corpo e sulla propria
quotidianita. Di conseguenza, gli individui che esperiscono questa posizione di
engagement tendono ad assumere un atteggiamento passivo e delegante nei confronti
del sistema di assistenza e cura, cui ¢ attribuita la piena responsabilita rispetto alle scelte
connesse alla gestione della propria salute.

Posizione di Allerta: Le persone in questa fase, pur avendo maturato una iniziale
consapevolezza e comprensione della nuova condizione di salute e disponendo di una
conoscenza superficiale sulla propria condizione clinica e sulle sue implicazioni in
termini di regime terapeutico, non riescono ancora ad elaborarla e ad accettarla come
parte della loro vita quotidiana. Di conseguenza, si trovano a vivere in un continuo stato
di “allerta emotiva” che li induce a focalizzarsi sui sintomi corporei vissuti come
potenziali segnali di ricadute o aggravamenti. Sul piano delle azioni sanitarie, questi
individui risultano ancora poco competenti nella gestione della cura e degli stili di vita
e incapaci di seguire adeguatamente le prescrizioni mediche.

Posizione di Consapevolezza: questa fase esperienziale ¢ caratterizzata
dall’acquisizione, da parte della persona, di conoscenze meglio strutturate e sostanziate
circa la propria condizione di salute e la sua gestione (“adesione cognitiva™) oltre che
da competenze comportamentali che il malato ha acquisito, e talvolta sviluppato
autonomamente, al fine di seguire adeguatamente le prescrizioni mediche (“routines
codifica”). Inoltre i malati in questa posizione hanno maturato una migliore accettazione
psicologica della loro condizione di salute e una buona sensazione di autoefficacia circa
la propria abilita di reagire adeguatamente alle difficolta legate al proprio stato clinico.
Tuttavia, in questa fase, gli individui non sono ancora pienamente autonomi nella
gestione delle regole (di vita e di aderenza alle terapie) prescritte dai curanti, e si
descrivono in difficolta ad ogni eventuale cambio contestuale nelle loro routines
quotidiane (ad es. Che fare quando si va in vacanza? Come stare alle regole alimentari
durante il fine settimana o quando si esce con gli amici?). Cio accade a causa del fatto
che, al di 1a di un formale adeguamento al regime terapeutico e comportamentale
previsto dal sistema di cura, gli individui non hanno interiorizzato pienamente il
razionale alla base di tali prescrizioni.

Posizione di Progetto Eudaimonico: Le persone in questa posizione hanno elaborato

il fatto che, quella di “paziente” ¢ solo una delle possibili identita di ruolo di cui essi
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sono portatori. Gli individui in questa posizione, infatti, sul piano psicologico risultano
meno totalizzati dalla loro condizione clinica. La sfera sanitaria diventa,
percettivamente e rappresentativamente, solo una delle tante sfere di esperienza di sé.
In questa posizione, infatti, gli individui diventano capaci di integrare la malattia e la
salute in modo piu sinergico nei loro piani di vita e non risultano piu sopraffatti dalle
emozioni negative esperite nelle prime posizioni del percorso di engagement

(“elaborazione”).

Alla luce di quanto sopra descritto la conoscenza del modello di patient engagement da parte
dello psicologo diventa importante per la definizione del percorso di supporto e sostegno
psicologico al fine di promuovere la partecipazione attiva nel processo di cura e gestione della

malattia.

Compliance, aderenza terapeuta e gestione della malattia

Come abbiamo visto il concetto di engagement pud essere inteso come un termine-
ombrello all’interno del quale rientrano i concetti di compliance, aderenza terapeutica e
gestione della malattia, che insieme delineano le linee dei percorsi terapeutici. I concetti di
compliance ed aderenza terapeutica, spesso trattati come sinonimi, sono due concetti ben
distinti in quanto fanno riferimento a due prospettive diverse nella considerazione del paziente

all’interno del percorso di cura.

Il termine compliance, preferito fino alla fine degli anni ‘90, rimanda ad un
atteggiamento passivo di obbedienza/disobbedienza del paziente rispetto alle indicazioni del
medico, ponendo la questione a livello asimmetrico tra paziente e curante. La compliance ¢
definita come il grado di coincidenza tra il comportamento del paziente e le prescrizioni
mediche; all’opposto il concetto di adherence implica un atteggiamento attivo del paziente e la
sua partecipazione al trattamento. L'aderenza introduce il concetto di scelta del paziente, con
una responsabilita condivisa tra quest’ultimo e il medico, che deve fornire istruzioni chiare sui
farmaci (Colivicchi, Abrignani & Santini, 2010). Per aderenza terapeutica, secondo la
definizione fornita dall’OMS, si intende il grado con il quale il comportamento della persona,
come assumere un farmaco, seguire una dieta e/o modificare il proprio stile di vita, corrisponde
a quanto concordato con I’operatore sanitario (WHO 2003). Insieme all’aderenza terapeutica

un altro aspetto da considerare, soprattutto per quanto riguarda i trattamenti farmacologici
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cronici, ¢ la cosiddetta “persistenza” terapeutica, ovvero il tempo intercorrente tra I’inizio e la
fine di un trattamento farmacologico prescritto. Un'appropriata assunzione a lungo termine di
un farmaco ¢ determinata sia dalla aderenza che dalla persistenza: un paziente puo infatti essere
persistente (cio¢ proseguire la cura nel tempo), ma non aderente (cio¢ pud assumere meno
farmaco di quanto gli viene prescritto), oppure pud essere aderente (cio¢ assumere la dose
prescritta), ma non persistente (cio¢ puo interrompere di propria iniziativa il trattamento)
(Cramer, et al., 2008).

Uno degli aspetti che entra in gioco nel determinare il grado di aderenza ed il livello di
persistenza ¢ la gestione della malattia, un’area della psicologia della salute che si occupa di
come le persone si rappresentano lo stato di malattia e di infermita, che tipo di comportamenti
mettono in atto quando avvertono dei sintomi, quali strategie utilizzano per far fronte a
situazioni di difficolta, che hanno a che fare con I’insorgenza di una malattia (il momento della
diagnosi), con la gestione di una malattia cronica, con il dolore, con il processo di adattamento

a specifiche malattie aventi gradi diversi e durata (Zani & Cicognani, 2000).

Aderenza terapeutica e assunzione farmaci

Una appropriata assunzione dei farmaci ¢ di primaria importanza per 1’efficacia e il rapporto
costo-efficacia di un trattamento. Una ridotta aderenza e persistenza terapeutica puo, infatti,
alterare significativamente il rapporto beneficio/rischio del trattamento, comportando una
riduzione del beneficio e/o un incremento del rischio.
L’aderenza e la persistenza ad un determinato trattamento farmacologico sono legate a vari
fattori (Tabella 1); tra questi, uno dei piu importanti ¢ il grado di “confidenza” che il paziente

ha nei confronti dei medicinali che assume (Patel & David, 2004).

Livello economico e culturale, eventuali
Fattori socioeconomici o o ) )
limitazioni nella acquisizione dei farmaci

Grado di organizzazione assistenziale e di
Fattori correlati ad alcuni Sistemi
informazione e comunicazione sulla
Sanitari
efficienza/efficacia degli interventi terapeutici

Grado di autorevolezza del personale sanitario,
Fattori correlati al personale sanitario o )
frequenza delle visite mediche

43



Multiple  comorbilita, patologia cronica,
Fattori correlati alla malattia S )
condizioni asintomatiche

Complessita del regime terapeutico, durata del
Fattori correlati alla terapia trattamento, tollerabilita del farmaco, aspettative

nei riguardi di nuovi farmaci

Conoscenza della malattia, grado di confidenza
con 1 prodotti medicinali, capacita di
Fattori correlati al paziente . . . .
monitoraggio, eta avanzata, deficit cognitivo,

depressione

Tabella 1 - Sintesi dei fattori che influenzano l’aderenza e la persistenza ad un trattamento

farmacologico

La mancata aderenza puo essere distinta in due macro-categorie: intenzionale e non
intenzionale. La mancata aderenza intenzionale, come suggerisce il termine, rimanda ad una
scelta consapevole della persona di non assumere la terapia. Tale atteggiamento pud essere
attribuibile a convinzioni che i medicamenti non siano efficaci, o potenzialmente tossici, oppure
sussistono problemi di costo diretto o indiretto per la terapia prescritta. La decisione del
paziente in tal senso, in genere, dipende da informazioni ambientali errate e da una mediocre
qualita della comunicazione con il medico. Questo comportamento risulta essere maggiormente
frequente in persone che presentano una sintomatologia depressiva (Colivicchi, Abrignani &
Santini, 2010). La non aderenza intenzionale puo essere anche dovuta a fattori irrazionali, come
risposta emotiva alla malattia e alla terapia. Ad ogni modo la forma intenzionale porta sempre
ad una interruzione del trattamento.

La mancata aderenza non intenzionale rappresenta, invece, una condizione in cui il paziente ha
una esplicita volonta di seguire la terapia, ma ha difficolta nel farlo. Questo problema ¢
riconducibile a motivi esterni, estremamente variabili e in gran parte legati al contesto socio-
economico. Fanno parte di questa categoria le “dimenticanze” ed i “salti di dose” (Colivicchi,

Abrignani & Santini, 2010).

Aderenza terapeutica negli anziani

Una ridotta aderenza terapeutica ¢ un problema rilevante negli anziani e puo influenzare

significativamente la prognosi. Con 1’avanzamento dell’eta alla diminuzione dell’aderenza
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contribuiscono maggiormente i deficit cognitivi, la depressione, I’isolamento sociale, i possibili
effetti collaterali, la complessita e la difficolta di assunzione e le politerapie.

La popolazione anziana ¢ a piu alto rischio sul piano dell’aderenza terapeutica,
soprattutto in compresenza di piu patologie. Secondo il report “Adesione alle terapie a lungo
termine. problemi e possibili soluzioni” a cura dell’OMS (2003), la stima dell’aderenza nei
pazienti che soffrono di malattie croniche, risulta solo del 50%, nei Paesi sviluppati. I1 70%
degli over 65 non assume i farmaci correttamente: in questo modo aumentano i tassi di
mortalita, le ricadute e le ospedalizzazioni, proprio in un momento storico come questo in cui
il nostro sistema sanitario nazionale ¢ sotto pressione. Nel nostro Paese il 60,7% degli over 65
¢ colpito da almeno una malattia cronica e il 25% da due o piu patologie: le piu frequenti sono
le cardiopatie (27%), le malattie respiratorie croniche (21%,), il diabete (20%) e 1 tumori (13%).
Anche I’Agenzia Italiana del Farmaco (AIFA, 2018) ha ricordato che la scarsa aderenza alle
prescrizioni del medico ¢ la principale causa di non efficacia delle terapie farmacologiche ed ¢
associata a un aumento degli interventi di assistenza sanitaria, della morbilita e della mortalita,

rappresentando un danno per i pazienti, per il sistema sanitario e per la societa.

Quali sono le cause della bassa aderenza terapeutica?

L’aderenza ¢ influenzata da diversi aspetti: fattori sociali ed economici (la poverta, il costo dei
medicinali) correlati al sistema sanitario (rapporto con il medico, follow-up), alla malattia
(gravita dei sintomi), alla terapia (complessita e durata del trattamento, effetti collaterali) e al
paziente stesso (decadimento cognitivo, depressione, conoscenze e credenze relative alla sua
malattia) (Dalon et al., 2019; Oquendo et al., 2017; Yeam et al., 2018).

Altri motivi che limitano la prosecuzione del trattamento sono i tempi delle terapie e il numero
di farmaci da assumere; ad esempio, 1’11% degli anziani deve prendere ogni giorno 10 o piu
farmaci. Non a caso, la popolazione anziana, a causa del numero elevato dei malati cronici, €
quella piu a rischio sotto il profilo dell’aderenza alle terapie, specie in compresenza di piu
patologie. Si pensi che circa il 66% dei pazienti anziani ha ricevuto prescrizioni di almeno 5

diverse sostanze nel corso del 2018 (AIFA, 2018).

Conclusioni e considerazioni per I’intervento psicologico
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Abbiamo visto come la gestione della malattia assuma un ruolo importante nel processo
di cura della persona, sia che si trovi in una condizione di malattia cronica sia che si tratti di
una persona anziana non autosufficiente. Promuovere ed incrementare 1’aderenza terapeutica
della persona sembra rappresentare una delle piu grandi sfide all’interno del sistema di
assistenza e crediamo che anche la figura dello psicologo possa e debba assumere un ruolo

all’interno di questo sistema.

Il modello di patient engagement delinea la cornice all’interno della quale I’azione
professionale delle figure sanitarie si muove, compresa quella dello psicologo. Fra le
raccomandazioni della Consensus Conference del 2017 viene sottolineata la necessita di
valorizzare maggiormente il ruolo dei caregivers e della famiglia della persona nel potenziare
e sostenere il patient engagement: promuovere [ 'engagement dei caregivers mediante specifici
interventi di educazione costituisce una potenziale risorsa per potenziare 1’efficacia
dell’intervento terapeutico. Anche i caregivers e la famiglia del paziente vanno emotivamente
e praticamente sostenuti. Nel lavoro con il paziente e la famiglia diventa importante la presa in
carico psicologica anche al fine di rivalutare periodicamente il bisogno psicologico della

persona e del caregiver, con ridefinizione degli obiettivi e delle modalita di intervento.

Anche la societa (e in particolare le reti tra pari) hanno un ruolo cruciale nel promuovere
il coinvolgimento attivo del paziente e della famiglia. Iniziative di sensibilizzazione sociale, di
informazione sul valore del coinvolgimento attivo e delle difficolta incontrate dai pazienti
cronici in questo percorso sono auspicabili, avvalendosi anche della collaborazione
dell’associazionismo e del volontariato. Allo stesso modo, diventa importante lavorare per
promuovere e costruire sinergie territoriali attraverso il coinvolgimento di altre figure
professionali; ad es. attraverso il coinvolgimento dei farmacisti che conoscono 1 malati cronici
e gli anziani che abitualmente acquistano i farmaci e possono verificare fin da subito che il
paziente abbia compreso quali e quanti farmaci debba assumere e con quali tempi e possono

controllare successivamente I’andamento della terapia.

Per approfondire il tema ¢ possibile documentarsi attraverso il testo “// ruolo dello
psicologo nelle cronicita” (2018) a cura del CNOP (Consiglio Nazionale Ordini Psicologi).
Invece, per comprendere meglio I'importanza dell’engagement, aderenza terapeutica e
compliance del paziente nella presa in carico dello stesso, si consiglia di leggere a titolo di
esempio il documento “Buone Prassi per l'intervento psicologico in diabetologia” (2018) a

cura dell’Ordine Psicologi Lazio.
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Premesse alla valutazione neuropsicologica

La valutazione cognitiva o, piu in generale, I’esame neuropsicologico, consiste in un
processo diagnostico che si avvale principalmente di tre strumenti atti a raccogliere
informazioni sul funzionamento cognitivo, emotivo e comportamentale della persona e
dell’impatto che questo ha nella sua quotidianita. I tre strumenti sono: la raccolta anamnestica

tramite colloquio, i test standardizzati e I’osservazione clinica (Bianchi, 2013).

L’utilizzo di test standardizzati puo essere distinto in due fasi: la prima in cui viene utilizzata
una batteria di screening (ad esempio 1’esame neuropsicologico breve) composta da un numero
limitato di test relativi a diverse funzioni cognitive e una seconda in cui vengono somministrati
test di approfondimento scelti ad hoc in base alle ipotesi formulate a partire dallo screening e
dal colloquio anamnestico (Mondini & Arcara, 2013; Mondini, 2021). Per scegliere i test da

utilizzare € necessario conoscere cosa misurano, la loro affidabilita e validita.

Alla valutazione quantitativa delle prestazioni ¢ importante accompagnare 1’analisi qualitativa
che consiste nell’analisi della consapevolezza del paziente, della qualita dell’eloquio, del
comportamento durante [’esecuzione delle prove (motivazione, impulsivita, ansia,
rallentamento) e dell’annotazione dei tipi di errori commessi, quali ad esempio: perseverazioni,

comportamenti di utilizzazione, confabulazioni (Ghidoni, Gasparini & Barletta Rodolfi, 2013).

Valutazione cognitiva nell'invecchiamento

Per quanto riguarda in particolare la popolazione anziana e il processo diagnostico nei
casi in cui si sospetta un quadro di mild cognitive impairment (MCI) o di demenza, la raccolta
anamnestica risulta essere un elemento cruciale per la diagnosi differenziale tra i sottotipi di
MCI, tra le diverse forme di demenza e tra queste e la pseudodemenza (Barbarotto, 2013). E
importante cio¢ raccogliere informazioni circa la natura dei primi sintomi cognitivi e il loro
decorso: la presenza, ad esempio, di iniziali cambiamenti affettivi e comportamentali puo
indirizzare verso I’ipotesi di una possibile demenza frontotemporale oppure un decorso a scalini

della sintomatologia cognitiva, una possibile demenza di natura vascolare. Oltre a cio, ¢
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necessario valutare la presenza di familiarita per malattie neurodegenerative, di eventuali
comorbidita internistiche (cardiovascolare, endocrina, renale, epatica) o psichiatriche e

I’assunzione di farmaci e/o sostanze (Barbarotto, 2013).

Sia la presenza di comorbidita che ’assunzione di alcuni farmaci sono fattori che possono
influenzare il funzionamento cognitivo, creando quadri difficili da disambiguare (Cui, Lynness,

Tu, King e Caine, 2007; Hoch e Reynolds III, 1990; Stracciari, 2013).

Per quanto riguarda la fase della valutazione testistica, la scelta degli strumenti di
screening e di approfondimento varia in base a diversi fattori da tenere in considerazione: la
fase in cui il paziente si presenta (se ¢ una prima valutazione o una valutazione di controllo), la
gravita del quadro, la presenza di eventuali difficolta emotive o comportamentali, il setting in

cui viene effettuata la valutazione (ambulatoriale o a letto del paziente ospedalizzato).

Per approfondire, si suggerisce di consultare i seguenti documenti:
e “L’esame neuropsicologico del paziente psicogeriatrico” e “Una rassegna dei
test neuropsicologici italiani” In Bianchi A. (a cura di) L’esame
neuropsicologico dell’adulto (2013). Giunti O.S.

e https://www.valoreinrsa.it/strumenti-di-lavoro/declino-funzionale-e-

cognitivo/270-declino-cognitivo-definizione-scale-di-valutazione-e-linee-

guida.html;
e  https:/www.simg.it/Riviste/rivista_simg/2012/05_2012/4.pdf;

Approfondire la letteratura sul tema ¢ fondamentale per potersi approcciare all’anziano;
tuttavia, conoscere quali test utilizzare non implica saperlo fare e avere le adeguate competenze
relative al lavoro con la persona anziana. Per questo motivo si rende necessario formarsi
specificatamente in questo ambito per poter lavorare con ’anziano e poter procedere con

I’adeguata scelta degli strumenti di valutazione cognitiva.

Valutazione cognitiva nella cronicita

La valutazione cognitiva assume un ruolo fondamentale per la corretta presa in carico

del paziente cronico. Studi di letteratura indicano la presenza di disfunzioni cognitive in diverse
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patologie croniche come ad esempio la sclerosi multipla (Amato et al., 2006), 1’ostruzione
polmonare cronica (Schou et al., 2012), ’epatopatie (Perry et al., 2008) o il diabete
(McCrimmon et al., 2012). I1 ruolo dello psicologo esperto nella valutazione neuropsicologica
all’interno dell’equipe medica permette di rilevare, attraverso strumenti oggettivi, le difficolta
cognitive nelle diverse patologie croniche, le quali nella maggior parte dei casi possono non
manifestarsi in modo marcato o non essere indagate nel corso della visita medica ovvero
possono essere inespresse o sottostimate dal paziente, sia perché possono manifestarsi in
maniera lieve sia perché c’¢ una maggiore focalizzazione del paziente sui sintomi somatici
avvertiti come maggiormente impattanti sia perché pud manifestarsi una difficolta ad accettare
la presenza di sintomi cognitivi che sono strettamente correlati al senso di sé e di efficacia
personale (Grossi 2012, in Silvia Bonini, 2012).

Nella pratica clinica la valutazione cognitiva nella cronicita deve partire da un’attenta
disamina della letteratura relativa ai disturbi cognitivi maggiormente implicati nella patologia
di interesse al fine di poter costruire batterie ad hoc per la valutazione dei domini cognitivi
implicati o utilizzare batterie specifiche costruite e tarate attraverso studi su popolazioni
cliniche. Un'attenzione specifica deve inoltre essere rivolta sia alla terapia farmacologica a cui
il paziente ¢ sottoposto per la patologia di cui ¢ portatore e che puo in alcuni casi interferire con
le prestazioni cognitive, sia ad eventuali psicopatologie, che possono emergere come naturale
reazione alla diagnosi e al suo decorso o che erano presenti precedentemente il presentarsi della

sintomatologia correlata alla patologia cronica in esame.

La riabilitazione cognitiva

La riabilitazione cognitiva ¢ un intervento volto al recupero di una o piu funzioni
compromesse 0 perse in seguito a danni cerebrali o malattie neurodegenerative. La grande
maggioranza degli interventi di riabilitazione cognitiva si basa su ipotesi di riorganizzazione
funzionale o di apprendimento, basati prevalentemente sul concetto di plasticita cerebrale,
presente in tutte le fasi di vita (Mazzucchi , 2006). La programmazione e la messa in pratica di
un percorso riabilitativo ha come riferimento le difficolta cognitive - comportamentali del
paziente e la valutazione cognitiva come metodo di misurazione.

Esistono numerose tecniche di riabilitazione cognitiva, che vanno dalla ROT (Reality

Orientation Therapy — Folsom 1958, Taulbee 1984; Zanetti 2002), alla CST (Cognitive
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Stimulation Therapy - Spector et al. 2003; Spector, 2017), alla 3R Therapy (ROT - Folsom 1958,
Taulbee 1984; Zanetti & Calabria, 2004); Reminescenza - Butler, 1963; Rimotivazione - Keane
& O’Tool, 2003), al metodo delle immagini assurde, delle iniziali, della compensazione, dei
Loci, della memoria procedurale, fino all’utilizzo di ausili esterni. Oltre a queste tecniche,
esistono protocolli individualizzati che possono essere messi in atto in seguito a valutazione
neuropsicologica di secondo livello che evidenzi deficit cognitivi in uno o pit ambiti indagati.
In questi percorsi si vanno a stimolare funzioni specifiche con 1’obiettivo di ottenere recupero
funzionale attraverso i principi di plasticita cerebrale di cui sopra.

Le tecniche sopra indicate possono essere messe in pratica in ambienti strutturati definiti
informali (RSA, case di cura, centri diurni ecc) con un'organizzazione degli spazi e delle routine
che possano favorire elementi di orientamento spazio temporale e personale, o in ambienti
ambulatoriali definiti formali (con attivita individuali o di gruppo), che si pongono alcuni
obiettivi comuni ma sviluppati in tempi piu ristretti (da 2 a 5 incontri a settimana ad esempio,
della durata ciascuno di circa un'ora, per un periodo di massimo tre mesi).

Qualsiasi sia il tipo di intervento ¢ necessaria un'attenta valutazione di tipo neuropsicologico
che prenda in considerazione gli elementi cognitivi, psicologici, comportamentali, sensoriali e
sociali che preceda la programmazione dell'intervento stesso, al fine di poter ottenere i migliori
risultati possibili. Per poter applicare tecniche e modelli di terapia neuropsicologica ¢ necessario
formarsi in maniera adeguata e approfondita su di essi, in modo da conoscerne procedura,

benefici e rischi per il paziente.

Riabilitazione cognitiva nell’invecchiamento

L'invecchiamento ¢ associato al declino funzionale in un'ampia gamma di domini
cognitivi, tra cui attenzione, memoria, linguaggio e funzioni esecutive (Celsis, 2000; Craik,.
and Salthouse 1999 ; Hoyer & Verhaeghen, 2006). Questi hanno un profondo impatto sulle
attivita di vita quotidiana degli anziani e sulla loro qualita della vita (Craik e Bialystok, 2006;
Logsdon et al., 2002). Mentre la popolazione anziana continua a crescere in tutto il mondo,
strategie per ottimizzare e rimediare al declino cognitivo associato all'etd hanno guadagnato
una crescente attenzione (Hsu, 2015). Tali strategie hanno interessato anziani in numerosi studi,

mostrando come percorsi di training cognitivo in soggetti sani abbiano dato come risultato un
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miglioramento alle performance sia di memoria (Verhaeghen, Marcoen, & Goossens, 1992;
Jones, 2006) che di working memory (Cavallini, Pagnin, & Vecchi, 2003; Dahlin 2008), con un
mantenimento di tali abilitd mantenuto fino a 18 mesi dopo (Dahlin, 2008) e in alcuni casi un
outcome migliore alle TADL (instrumental activities of daily living) fino a 5 anni (Willis, 2006).
A partire da due importanti review della letteratura (Clare e Woods, 2001; De Vreese et
al., 2001) si ¢ notato un maggiore interessamento alla riabilitazione e alla stimolazione
cognitiva in pazienti che mostravano deterioramento cognitivo di vario tipo in seguito a
diagnosi di patologia neurodegenerativa. Questo interessamento ha portato a un aumento di
studi in questa direzione con review successive che mostrano come interventi di stimolazione
cognitiva siano efficaci in soggetti con demenza (Woods, 2012), con una maggiore efficacia
nei casi di trattamenti individualizzati e intensivi. Tutti gli studi mostrano assenza di risultati
avversi al trattamento (Woods, 2012; Olazaran, et al., 2010). Risultati incoraggianti esistono
anche rispetto alle tecniche riabilitative aspecifiche (ROT, CST, 3R Therapy) con
istituzionalizzazione posticipata di 6 mesi in soggetti con grado lieve e moderato di AD
(Metitieri et al., 2001; Zanetti, 2002) e con una maggiore efficacia nel mantenimento dei
risultati ottenuti nel caso di intervento combinato formale ¢ informale (Salter 1975; Williams
1987).
La complessita di un intervento riabilitativo di tipo cognitivo, qualsiasi sia la modalita
utilizzata, 'ambito di intervento e 1 destinatari, necessita di un'accurata programmazione € una
valutazione ad esempio dei criteri di inclusione all'attivita o all’omogeneita dei partecipanti
(Zanetti, 2002), oltre che al coinvolgimento delle figure di riferimento (operatori o caregiver).
Inoltre, elementi come la rimotivazione e la reminiscenza, che hanno come obiettivo principale
il benessere psicologico della persona, devono essere affrontati da psicologi esperti in tal senso,
in quanto possono emergere fattori negativi di difficile gestione, soprattutto nei contesti di

gruppo e in soggetti con deterioramento cognitivo.

Riabilitazione cognitiva nella cronicita

Nell’ambito della presa in carico di persone con patologie croniche sono oggi
disponibili approcci farmacologici innovativi i quali tuttavia non sono in grado di trattare la
malattia nella sua complessitd. In particolare per quanto riguarda i disturbi cognitivi

conseguenti a specifiche patologie non sono disponibili trattamenti farmacologici in grado di
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modularne 1’andamento e la progressione portando quindi alla necessita di sviluppare percorsi
terapeutici non farmacologici per il loro trattamento.

L’approccio al trattamento dei deficit cognitivi prende avvio con un’attenta valutazione
delle compromissioni emerse in sede di valutazione per poi attivare percorsi specifici di
riabilitazione neuropsicologica a singolo dominio o a domini multipli. Negli approcci a singolo
dominio troviamo: trattamenti di riabilitazione dell’attenzione (come I’Attention Process
Training, APT; Sohlberg et al., 1986;1987); trattamenti di riabilitazione della memoria (es.
utilizzo di mnemotecniche visive o verbali); metodi cognitivi basati su strategie che aiutano a
fornire maggiore significativita al materiale, sia verbale che spaziale (Grobberio e Falautano
2012, in Silvia Bonino 2012); tecniche di riabilitazione delle funzioni esecutive, come il Six
Elements Test (SET) o il Multiple Errands Test (MET) di Shallice e Burgess (1991).

L’utilizzo di strumenti riabilitativi computerizzati ha preso particolarmente avvio negli
ultimi anni dimostrandosi inoltre un'ottima risorsa per la riabilitazione da remoto. Sono oggi
disponibili numerosi software e programmi computerizzati per [’implementazione di
trattamenti di riabilitazione neuropsicologica (RehaCom, CogniFit Personal Coach CPC,
CogniPlus).
A partire da una attenta valutazione della persona e dell’ambiente in cui vive, la scelta del
trattamento neuropsicologico dei deficit cognitivi nell’ambito delle patologie croniche deve
perd necessariamente tenere in considerazione piu fattori: il grado di compromissione nei
diversi domini cognitivi, il grado di disabilita fisica del paziente, le aspettative del paziente
rispetto al trattamento riabilitativo cosi come la collaborazione del paziente, il quadro
premorboso, le differenze individuali e la combinazione dei vari elementi (Grobberio e
Falautano 2012, in Silvia Bonino 2012). L’obiettivo della riabilitazione neuropsicologica nella
cronicita ha in particolare 1’obiettivo di far si che la persona possa apprendere nuovi modi di
fare esperienza delle proprie difficolta cognitive modificando strategie disfunzionali e

acquisendo abilita compensative.

Conclusioni generali

La valutazione e riabilitazione cognitiva nell'ambito dell'invecchiamento e della
cronicitd rappresenta un importante elemento per la presa in carico del paziente. Dalla

letteratura emerge una grande attenzione agli aspetti cognitivi e al trattamento degli stessi in
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particolare nell'invecchiamento, se non altro per il fatto che rappresentano uno degli elementi
utili per poter effettuare diagnosi di disturbo neurocognitivo. Minore interesse ¢ stato dato,
invece agli aspetti cognitivi nell'ambito delle patologie croniche dove, per loro stessa natura, la
sintomatologia coinvolge principalmente il soma, e per cui non esiste una letteratura ad ampio
raggio sulla presa in carico dei sintomi cognitivi nella cronicita, ma piuttosto studi specifici per
patologia.

Il ruolo dello psicologo esperto di neuropsicologia all'interno di una équipe
multidisciplinare assume particolare importanza per la rilevazione e il trattamento dei sintomi
cognitivi, 1 quali risultano avere un impatto importante sulla qualita di vita del paziente e sul
suo senso di autoefficacia. Le buone pratiche in questo ambito riguardano principalmente la
formazione continua e un uso attento della letteratura, con un'attenzione particolare alla scelta
degli strumenti da utilizzare sulla base del caso specifico, strumenti che possono essere

accuratamente scelti solo dopo un attento colloquio clinico.
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5. MALATTIA CRONICA E VITA DI COPPIA. AFFETTIVITA,
SESSUALITA, GENITORIALITA E VITA DI COPPIA.
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Ricerca di un partner e malattia cronica

Quando ci si interessa al tema della “coppia” e “cronicita” ¢ necessario interrogarsi
ancora prima su quale sia il vissuto emotivo e relazionale della persona con patologia che sia
alla ricerca di un partner, ancora non presente. Infatti, persone con condizioni cliniche croniche
spesso si pongono domande come: in quale momento della relazione riportare che si soffre di
una certa patologia? Cosa comportera comunicare questa cosa alla persona che si sta
frequentando? Questo elemento cambiera e/o sbilancera la relazione?

Domande come queste sono frequenti in chi soffre di patologie croniche di vario tipo,
soprattutto quando queste hanno implicazioni a livello corporeo, sessuale e di fertilita. Ai dubbi
sopra riportati se ne possono poi aggiungere altri, dunque: come introdurre al partner il tema
dell’infertilita e/o la necessita di dover ricorrere alla procreazione medicalmente assistita? In
che modo comunicare che si soffre di una malattia sessualmente trasmissibile (es. HIV/AIDS)?

A livello di letteratura scientifica il tema € ancora poco trattato, ma sembrerebbe che le
persone single con patologia cronica abbiano maggiori difficolta nella ricerca di un partner e
soffrano di maggiori difficolta relazionali e sessuali rispetto alla media (Druley, Stephens &
Coyne, 1997; Manne et al., 2004). Questo aspetto appare evidente in ambito clinico, dove il

tema della ricerca di un partner laddove si possieda una patologia ¢ piuttosto comune.

Soddisfazione di coppia e cronicita

Quando parliamo di “soddisfazione di coppia” intendiamo un insieme di fattori che co-
contribuiscono a rendere ciascun partner (in quanto tale e in quanto individuo) soddisfatto della
propria relazione e di sé stesso all’interno di quella medesima relazione. In altre parole,
possiamo sentirci soddisfatti in coppia quando avvertiamo di essere noi stessi insieme all’altro
e quando avvertiamo da parte del partner comprensione € accettazione.

La malattia cronica talvolta puo complicare le dinamiche e gli equilibri all’interno della
coppia, per numerosi motivi; essa pud comportare la presenza di sintomi spiacevoli legati al
dolore o sintomi di tipo neurologico (es. affaticamento cognitivo, confusione) (Basson et al.,
2010).I1 dolore talvolta pud anche essere localizzato negli apparati sessuali, per quanto riguarda
determinate patologie (pensiamo per esempio all’ovaio policistico, all’endometriosi oppure alla
fibromialgia) o essere diffuso e dunque puo rendere difficoltoso un rapporto sessuale (Kwan,
Roberts & Swalm, 2005; Mclnnes, 2003; Tellina et al., 2019). Inoltre, certe patologie (o

trattamenti delle medesime patologie) possono comportare modifiche corporee in chi ne soffre,
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come ad esempio accade in chi si ammala di cancro e viene sottoposto a chemioterapia o
radioterapia (es. perdita di capelli, mastectomia) (Fobair et al., 2006; Helms, O’Hea, & Corso,
2008). Questi fattori possono incidere profondamente sulla soddisfazione sessuale di una
coppia, dal momento che il partner con patologia a carico potrebbe sentirsi non sufficientemente
attraente per ’altro, oppure avvertire dolore durante i rapporti e scegliere di ridurre 1’attivita
sessuale, o di dedicarsi esclusivamente al partner, senza provare personalmente piacere (Enzlin,
2014; Nusbaum, Hamilton & Lenahan, 2003). La malattia cronica, dunque, pud avere

implicazioni sulla sessualita e sulla relazione stessa della coppia.

Affettivita, sessualita e dolore

La malattia cronica puo comportare in chi ne soffre un profondo disagio emotivo, con
ricadute anche nella sfera sessuale. Non € raro osservare maggiori livelli di ansia e depressione
in chi soffre di malattia cronica e questo dato va letto in una prospettiva di comprensione
piuttosto che di giudizio. Chiediamoci come mai una persona con una malattia cronica
sperimenti maggior ansia e depressione; il “responsabile” & solo la malattia, oppure ¢ anche la
societa? La persona con patologia a carico si sente compresa e supportata ed ¢ messa nelle
condizioni di funzionare in maniera adeguata, oppure non ¢ cosi? (Marchini et al., 2018). In
ogni caso, sperimentare vissuti ansiogeni o depressivi puo far esperire in chi soffre di patologie
croniche un inferiore desiderio sessuale e questo puo avere ricadute nel rapporto col partner
(minor numero di rapporti sessuali, inferiore soddisfazione sessuale, ecc.) (Martire et al., 2010).

Anche il partner puo sperimentare difficolta nella vita sessuale di coppia; infatti, pud
non comprendere cosa 1’altro provi a livello emotivo e fisico e dunque inibirsi a sua volta. Il
partner puo sentirsi confuso nel proprio ruolo e non riuscire a riconoscere se € quando 1’altro
desideri avere un rapporto sessuale da quando invece l’altro sperimenti dolore fisico o
sofferenza emotiva; oppure, puo trovare difficoltoso relazionarsi con I’altro in un ruolo diverso
da quello che ricopriva prima. Non a caso spesso il partner si configura come “caregiver” nei
confronti di chi soffre di malattia cronica. Questo puo creare un difficile equilibrio di coppia,
agli occhi di entrambi i partner. Prendiamo ad esempio la situazione in cui in una coppia Vi
siano un individuo con patologia cronica e un individuo senza patologia. Da un lato il paziente
con malattia cronica pud sentirsi un peso per ’altro oppure sentirsi meno desiderabile; allo
stesso tempo, pero, il partner senza patologia puo sentirsi in un ruolo scomodo, in cui stare in
equilibrio. Chiediamoci cosa possa voler dire per una persona essere ‘“‘partner” e poi

“caregiver”. Quali compiti e comportamenti spettano all’uno e all’altro ruolo? Di cosa ha
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bisogno il partner in un certo momento: dell’amante, dell’amato oppure del caregiver? (Rees
et al., 2001; Acitelli & Badr, 2005; Aasbo, et al., 2016; Raffagnino, 2010).

Entrambi 1 partner devono dunque essere aiutati a riconoscersi nei loro ruoli individuali
(paziente ed eventuale caregiver) e ruoli relazionali. Entrambi devono essere aiutati a trovare
un modo per stare insieme che fenga conto della malattia, ma che allo stesso tempo non rimanga

incastrato all’interno di questo nodo.

Desiderio di genitorialita e cronicita

Alcune coppie ad un certo punto della loro relazione decidono di passare dall’essere una
“coppia’” all’essere una “coppia con figli” e dunque di sperimentarsi nella funzione genitoriale.
Il passaggio dall’essere una coppia al divenire genitori rappresenta una transizione piuttosto
delicata perché richiede ad entrambi 1 partner di mutare nuovamente il proprio equilibrio e di
fare spazio ad un “terzo”, che inizialmente sara solamente immaginato e che lentamente, se la
gravidanza verra portata avanti, si fara reale.

Numerose possono essere le compilazioni in questa fase della vita di coppia; ad
esempio: alcuni farmaci rendono una gravidanza piu difficoltosa e/o pericolosa per la salute del
feto (es. assunzione di farmaci antiepilettici) € dunque prima della ricerca di una gravidanza
viene suggerito di sospendere 1’assunzione di un certo farmaco. Va sottolineato come negli
ultimi 30 anni siano stati effettuati molti studi sugli effetti di diverse malattie autoimmuni sulla
gravidanza e su come la malattia progredisca in questa specifica fase. Ogni malattia comporta
specifici rischi sia per la donna che per il feto. Questo ¢ in parte dovuto al bisogno in alcuni
casi di sospendere determinate terapie farmacologiche perché teratogene. Per questo ¢
necessaria un’attenta presa in carico multidisciplinare (Tincani, 2019).

Per le donne che possiedono una malattia cronica la gravidanza pu0 essere vissuta come
un momento di rischio aggiuntivo che richiede quindi pit monitoraggio e questa condizione
puo aumentare lo stress. Comprendere gli effetti della malattia sulla gravidanza ¢ fondamentale
per migliorare il benessere materno, fetale e di tutta la famiglia (Mhyre, Bateman e Leffert
2011).

Tayler Viola e Ruth Palan Lopez (2014) hanno intervistato donne incinte con malattie
croniche di vario tipo; lo studio ha permesso di evidenziare come sia centrale il tema del
bilanciamento tra la fantasia di una gravidanza ordinaria e la realta della gestione dei sintomi

ed eventuali esacerbazioni della malattia cronica; ¢ necessario che gli operatori sanitari non
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trascurino che la gestazione possa significare per la donna con patologia cronica sia una gioia
che una preoccupazione: per se¢ e/o per la salute del feto (Tayler Viola, Ruth Palan Lopez,2014).

Alcune patologie inoltre riducono la fertilita, come accade per esempio
nell’endometriosi, o rendono 1’avvio di una gravidanza piu complesso, come ad esempio nel
caso di fibrosi cistica (per cui il muco vaginale piu viscoso e denso puo rappresentare una vera
e propria barriera meccanica per la fertilitd) (Boyd et al, 2004). E necessario che, fin dalla
diagnosi, la persona riceva adeguate informazioni sui rischi temporanei o permanenti per la
fertilita, dovuti alla patologia o alle cure che questa rende necessarie. Grazie a queste
informazioni la persona, insieme agli specialisti di riferimento e prima di iniziare i trattamenti,
puo selezionare la strategia migliore per preservare la fertilita, tenendo in considerazione fattori
quali I’eta, le caratteristiche della patologia e delle cure necessarie, il tempo a disposizione
prima di cominciare.

Per una persona con patologia cronica, la genitorialita puo rappresentare un modo per
riappropriarsi della propria progettualita e senso di agentivita. Qualora la fertilita non possa
essere preservata, i vissuti che la persona puo trovarsi ad affrontare possono essere quelli di un
vero e proprio lutto, che pud avere ripercussioni sulla vita personale, di coppia e sulle altre
relazioni (Menning, 1975). Possono emergere sentimenti di rabbia, angoscia, risentimento,
sensazione di essere stati traditi dal proprio corpo, sfiducia nel futuro e nella possibilita di una
realizzazione personale (Dennerstein e Morse, 1988). A causa dell’impossibilita di portare a
compimento un progetto comune, la persona puo inoltre esperire intensi sensi di colpa verso il
partner, insieme al timore che questo si allontani e difficolta nella sessualita che puo essere
finalizzata solo alla ricerca del piacere dell’altro (Lalli, 1996).

Anche quando la fertilita € preservata, il percorso verso la genitorialita non ¢ esente da

dubbi, angosce e timori per la salute propria e del bambino:

E se la gravidanza aumentasse il rischio che la malattia ritorni?
E se morissi, chi si prendera cura del bambino?
E se la mia malattia fosse ereditaria?

(Tancredi, Iannelli, 2016).
Per rispondere a quest’ultima domanda, 1 potenziali genitori affetti da una patologia a

base genetica (ereditaria o non ereditaria) possono richiedere una consulenza genetica, al fine

di ricevere informazioni circa le conseguenze della malattia, 1 possibili esiti riproduttivi, le
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modalita di trasmissione e le possibilita di prevenzione e cura. La consulenza genetica puo
essere effettuata in epoca preconcezionale oppure in fasi successive (Serra, 1997).

Per le coppie in eta fertile per cui la gravidanza non dovesse realizzarsi naturalmente, ¢
possibile ricorrere alla Procreazione Medicalmente Assistita. La legge consente infatti 1’accesso
alle tecniche di PMA alle “coppie maggiorenni di sesso diverso, coniugate o conviventi, in eta
potenzialmente fertile, con un’infertilita certificata dallo specialista” (Legge 40/2004 — Norme
in materia di procreazione medicalmente assistita). In Italia sono pit di 300 i centri di alta
specializzazione che operano PMA (di cui 22 in Toscana), distribuiti su tutto il territorio. Gli
indirizzi sono disponibili sul sito del Registro Nazionale della Procreazione Medicalmente

Assistita dell’Istituto superiore di Sanita (https://www.iss.it/rpma).

Qual ¢ il ruolo dello psicologo nel lavoro con la coppia in cui almeno uno dei partner

soffre di una patologia cronica o complessa?

Lo psicologo assume una posizione fondamentale nel lavoro con la coppia, anche se
questo aspetto, purtroppo, non viene sempre preso in considerazione. Ad esempio, lo psicologo
puo aiutare la coppia a comprendere cosa una certa patologia comporti a livello sessuale (es.
dolore) attraverso percorsi di psico-educazione alla malattia specifica di cui uno dei partner
soffre; puo offrire tecniche e strategie che favoriscano un maggior benessere relazionale e
sessuale di coppia. Puo aiutare 1 partner ad elaborare i reciproci ruoli all’interno di coppia,
grazie ad interventi di consulenze e/o psicoterapia. Puo essere coinvolto (e dovrebbe essere
coinvolto!) nella consulenza alla genitorialita o relativa all’avvio di PMA, dal momento che
come abbiamo visto la genitorialita in caso di presenza di malattie croniche pud essere
complessa da gestire, da un punto di vista clinico ed emotivo.

In futuro, si auspica che sempre piu centri €/0 associazioni si occupino di informare
pazienti con patologie croniche e relativi partner rispetto al benessere relazionale e sessuale di
coppia e rispetto a come poter portare avanti nella maniera piu serena possibile una gravidanza
nonostante farmaci, terapie e/o necessita di effettuare una procedura di PMA.

Per approfondire il tema ¢ possibile consultare 1 siti della maggiori fondazioni e/o
associazioni che si occupano di patologie che compromettono la sfera sessuale e la fertilita e/o
che rendono la genitorialita piu complessa. Allo stesso modo, ¢ possibile approfondire in libri

di testo e articoli scientifici, come ad esempio:
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Chirurgia ed impatto psicologico

Talvolta la presenza di una malattia cronica richiede un intervento di tipo chirurgico,

che per il paziente pud avere numerosi significati ed implicazioni, come ad esempio

preoccupazioni o ansie. Il paziente (e in alcuni casi anche I’intero nucleo familiare) deve

essere preparato all’intervento chirurgico, per poterlo affrontare in maniera piu funzionale
9

(Hunt et al., 2001; Pinto, Faiz, Davis, Almoudaris & Vincent, 2016; Tsimopoulou, et al.,

Esistono diversi momenti di transizione che la persona deve affrontare laddove si

debba sottoporre ad un intervento chirurgico:

Il momento della comunicazione della diagnosi e della necessita di sottoporsi ad
intervento chirurgico;

La preparazione all’intervento da un punto di vista medico, come ad esempio:
programmazione di ulteriori test clinici e/o esami di approfondimento, dell’anestesia o
dell’intervento stesso;

L’intervento chirurgico, che puo essere fonte di stress, ansia, preoccupazioni, sia
rispetto all’anestesia, che al dolore, che agli esiti dell’operazione, a breve e lungo
termine;

Il momento del ricovero, che richiede una adeguata gestione del dolore e delle eventuali
complicanze; il ricovero pud rappresentare un momento particolarmente complesso
anche da un punto di vista relazionale perche in certe circostanze puo richiedere un
riadattamento anche familiare, oltre che individuale;

11 recupero postoperatorio.

Ognuno di questi momenti pud comportare la capacita da parte del paziente e dei suoi

familiari di fronteggiare la situazione per poter accedere alla fase successiva.

Va inoltre sottolineato come determinati interventi chirurgici potrebbero implicare anche

modifiche di tipo corporeo, come ad esempio cicatrici, oppure amputazioni (Rezaei, et al.,

2016; Rumsey, & Harcourt, 2004; Senra, Oliveira, Leal, & Vieira, 2012). La modifica della

propria immagine corporea puo significare per la persona una vera e propria elaborazione del

lutto per la perdita dell’integrita del proprio s¢, che deve essere affrontata per poter accettare

gli esiti della chirurgia. In alcuni interventi si tratta di accettare un cambiamento che ¢ visibile

o percepibile dall’esterno come nel caso di confezionamento di stomia (Heideman, 2015).
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Il ruolo dello psicologo in ambito chirurgico

Come psicologi ¢ importante tenere in considerazione che un adeguato
accompagnamento del paziente verso I’intervento chirurgico richiede anche un sostegno al
paziente nel processo di decision making; infatti, al paziente viene chiesto di esprimere un
parere rispetto alla possibilita di sottoporsi o meno ad uno o piu interventi chirurgici
(Braddock, et al., 2008; Slover, Shue, & Koenig, 2012).

In psicologia della decisione si puo adottare il modello razionale o classico (Morgenstern,
1963; Neumann & Morgenstern, 1944, in Leonard, 2010;) che indica il percorso che si deve
seguire per raggiungere la soluzione ottimale, che soddisfi il principio della massimizzazione
dei risultati. In particolare questo modello postula che I’individuo deve essere reso partecipe e
consapevole delle proprie opportunita terapeutiche; per raggiungere questo obiettivo ¢
necessario che venga correttamente informato rispetto all’intervento e che gli vengano
postulate tutte le alternative a sua disposizione, in maniera chiara ed esaustiva. Tuttavia, il
modello presuppone che il paziente sia razionale nel processo di decision making
relativamente alla propria operazione e proprio questo elemento ¢ stato criticato
successivamente da altri modelli. Pit recentemente, le feorie della decisione (Lerner, Li,
Valdesolo & Kassam, 2015) sono unanimi nel riconoscere il ruolo potente e influente delle
emozioni che possono essere considerate il motore dominante delle decisioni piu significative
della vita. Sottolineare questo aspetto ¢ importante perche fa riflettere su quanto sia
fondamentale sostenere I’individuo in questo momento cosi complesso.

Tema centrale per lo psicologo che desidera affiancare il paziente destinato alla
chirurgia ¢ I’attivazione delle abilita di coping sia orientate al problema (attivazione di risorse
cognitive) che alle emozioni (attivazione di risorse emotive) al fine di renderlo capace di
prendere una decisione consapevole e informata e di partecipare attivamente al processo di
cura e riabilitazione. In sintonia con quanto indicato dal documento “Linee guida di
psicologia in cardiologia riabilitativa” (2003) ¢ necessario che tutti i pazienti candidati alla
chirurgia siano valutati da uno psicologo e/o da uno psichiatra, al fine di identificare
I’eventuale presenza di patologie psichiatriche e per individuare le risorse nei termini di tono
dell’'umore, strategie di coping e supporto socio-familiare, in quanto variabili predittive di
aderenza al trattamento. La letteratura riporta, infatti, la necessita di intervenire su ansia e

catastrofizzazione al fine di migliorare il decorso postoperatorio (Bellani, 2008; Tong et al.,
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2020; Gibson & Sabo, 2018; Annemieke et al., 2019) e minimizzare il rischio di insorgenza
del dolore cronico post-chirurgico. Importante appare la definizione del giusto timing per la
valutazione della condizione psicologica della persona candidata alla chirurgia e degli
strumenti piu idonei, ma occorre sottolineare che in letteratura la necessita che queste attivita
vengano svolte dallo psicologico ¢ largamente misconosciuta e spesso si ritiene sufficiente la
presenza di un infermiere dedicato (Block & Marek, 2020; Grieve 2002; Beresnevaite et al.,
2016).
Nella valutazione psicologica pre-chirurgica ¢ necessario indagare:
e [ livelli di ansia di stato, ovvero quanto la persona si sente in ansia in un dato momento
rispetto all’intervento chirurgico, e i livelli di ansia di tratto;
e [a presenza di depressione (es. questionario HADS, misura di ansia e depressione in
contesto ospedaliero);
e [a capacita di gestione dello stress (es. PSQ di Levenstein; Termometro del distress +
colloquio clinico);
e Le abilita di coping (es. Brief Cope; PSSQ mensile e generale, PSS10, PCI);
e La tendenza alla catastrofizzazione (es. Pain Catastrophizing Scale — PCS);
e Il contesto familiare e psicosociale del paziente (colloquio clinico con il paziente e i
familiari);
e [’adeguatezza delle informazioni possedute dal paziente (colloquio clinico con il

paziente e 1 familiari).

Ciascuno di questi aspetti puo essere valutato attraverso strumenti quali-quantitativi,
attentamente e coerentemente individuati e scelti dallo psicologo. Si rende necessaria
un’adeguata formazione sul tema per poter utilizzare strumenti qualitativi (es. il colloquio) o
quantitativi (es. test e questionari) se si vuole valutare in maniera attendibile ed accurata
dimensioni emotive di tale spessore.

Largo consenso si riscontra nella comunita scientifica sul fatto che un intervento psicologico
volto a migliorare la gestione dell’ansia e a sviluppare le abilita di coping sia predittivo di un
piu breve decorso postchirurgico e di una piu rapida riacquisizione di una qualita di vita
simile a quella precedente I’intervento (Rosendahl et al, 2009; Shen, Vu & Englesbe, 2020,
Gongalves e Groth, 2019), ma a questa unanimita non corrisponde una unica visione delle

strategie di intervento.
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In letteratura sono ritenuti efficaci percorsi di tipo cognitivo (Block & Marek, 2020;
Gibson & Sabo, 2018), emotivo e di acquisizione di tecniche di rilassamento (Beresnevaité &
Benetis, 2016).

Certamente utili sono anche gli interventi per identificare le strategie di coping
possedute dal paziente, per aumentare la gamma delle possibilita, ma soprattutto la flessibilita
nel loro utilizzo sia attivando il coping focalizzato sul problema (ricerca di informazioni,
consultazione di personale specialistico, di terapie di varia forma e natura, ecc.), sia quello
sulle emozioni (riconoscimento delle emozioni, capacita di comunicare le emozioni,
condivisione in contesto di gruppo, es Associazioni e con i familiari) (Aust, Riisch, Schuster,
2016). Anche Smith e colleghi (2018) ritengono fondamentale 1’intervento per aumentare la
flessibilita nell’utilizzare le strategie di coping a seconda della diversa situazione.

Molto promettente appare il modello di intervento psicologico preoperatorio (ma non
solo), proposto da Doering e colleghi (2018) che viene descritto come una psicoterapia
focalizzata sulle aspettative di esito di trattamento per evitare che una aspettativa negativa
possa giocare il ruolo della “profezia che si auto avvera”. Questo modello di intervento ¢
volto a sviluppare una aspettativa realistica sui risultati, incoraggiando i pazienti a elaborare
un piano di recupero personalizzato utilizzando la psicoeducazione come approccio cognitivo
di cambiamento delle aspettative e I'immaginazione come approccio emotivo. I risultati
evidenziano una influenza positiva sulle aspettative di controllo personale delle difficolta,
tantoché i pazienti, informati su possibili sintomi corporei che avrebbero potuto verificarsi
dopo l'intervento chirurgico, sono stati in grado di sviluppare insieme allo psicologo idee e
piani su come affrontarli e quali comportamenti attivi adottare per migliorare il processo di
guarigione.

Shen e colleghi (2020) propongono un approccio di intervento basato sulla psicologia
positiva da attuare durante tutto il processo perioperatorio individuando gli obiettivi del
paziente, favorendo il senso di autonomia e considerando il benessere un processo attivo
basato su: emozione positiva, impegno, relazioni positive, significato e successo. Anche nella
chirurgia craniale (tumori intracranici) nella quale 1’ansia preoperatoria ¢ molto elevata, si ¢
visto che il benessere postoperatorio ¢ favorito da strategie di coping correlate a ottimismo e
fiducia (Goebel, Mederer, & Mehdorn, 2018). Fra le strategie utilizzate per la riduzione
dell’ansia preoperatoria, ma anche per la gestione del decorso post chirurgico, si sono rivelate
efficaci le tecniche di rilassamento (Hadj et al., 2006) e la mindfulness (Annemieke et al.,

2019).
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Alcuni studi si sono specificatamente dedicati alla valutazione del decorso
postoperatorio e del recupero, cercando di individuare le componenti psicologiche che
rendessero piu rapida e piu efficace la guarigione. Ancora una volta strategie di coping attive,
ottimismo, buona gestione dell’ansia e dello stress, motivazione all’impegno nella
riabilitazione si sono rivelati assolutamente decisivi per ottimizzare gli effetti della chirurgia,
ma, ancora una volta, non sempre si € costruito un intervento psicologico attuato dallo
specialista psicologo (Wild et al., 2015; Costa-Requena et al., 2014; Beresnvaité et al., 2016;
Seers et al., 2008).

In psicologia della chirurgia si affronta il problema del supporto al caregiver o al
familiare in due forme: la chirurgia pediatrica con il ruolo centrale della famiglia e il ruolo del
partner nella chirurgia dell’adulto. Mentre per ’ambito pediatrico si rimanda ad una
trattazione specifica, proviamo in breve a tratteggiare il ruolo delle relazioni nella chirurgia.
Per quanto riguarda la figura del partner ¢ unanimemente condiviso il ruolo positivo di un
coinvolgimento attivo sia prima che dopo la chirurgia, come caregiver, ma anche come
persona potenzialmente coinvolta nelle conseguenze della chirurgia nella vita familiare e della
coppia.

La lunghezza del ricovero post-chirurgico ¢ diminuita dalla presenza del supporto
emotivo sia nei maschi che nelle femmine perché riduce 1’ansia; tale durata non sembra
dipendere dalla gravita dell’intervento (Krohne & Slangen, 2005). Secondo Senra e colleghi
(2011), essere sposati o avere una relazione affettiva migliora il benessere e il supporto
sociale percepito degli adulti amputati. La necessita del coinvolgimento del partner
nell’adattamento postchirurgico, appare evidente quando le conseguenze riguardano 1’ambito
della sessualita come nel caso della mastectomia o di prostectomia. Uno studio del 2011 sul
supporto e sull’adattamento psicosessuale di partner di donne mastectomizzate, evidenzia che
la percezioni del supporto emotivo da parte del partner influenza il loro funzionamento
sessuale e la soddisfazione nella relazione, mentre il supporto informativo ¢ aspettato dallo
staff curante (Kinsinger et al., 2011). Una delle frequenti conseguenze della prostectomia ¢ la
difficolta erettile con evidenti conseguenze per la sessualita della coppia (Wittman et al.,
2014) che deve essere aiutata dallo psicologo in sedute di coppia a comunicare sulle difficolta
sessuali ad accettare la funzione erettile sub ottimale e gli ausili per 1'erezione, come anche ad
ampliare il repertorio sessuale.

Anche la presenza di una stomia (definitiva o permanente) a seguito di chirurgia

dell’intestino, necessita di un possibile intervento rivolto alla coppia (Gloeckner, 1983)
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perché il ruolo del partner sembra decisivo nell’accettazione della stomia stessa e nella
riacquisizione di una vita sessuale soddisfacente.

Va infine sottolineato come il ruolo dello psicologo nella preparazione all’intervento
chirurgico del paziente potrebbe anche tradursi nella formazione al personale sanitario
(medici, infermieri). Infatti, in alcune realta ospedaliere ad oggi non viene previsto
I’intervento dello psicologo rivolto direttamente al paziente; in assenza di uno spazio ed un
tempo dedicato al paziente per il supporto psicologico ¢ necessario che si agisca su medici ed
infermieri, in modo che questi siano in grado di comunicare al paziente in maniera empatica,
adeguata e partecipativa. | sanitari devono essere preparati a sostenere il paziente in questo
percorso, a misurare le parole e dosare toni e contenuti di quanto condiviso col paziente,

senza con questo sostituirsi al ruolo dello psicologo.
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