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RIASSUNTO. Pochi studi hanno fino ad ora affrontato i vissuti
del familiari di coloro che, a seguito di un evento patologico
cerebrale acuto, traumatico e non, s trovano in stato vegetativo
(SV), in particolare come viene affrontata dalle famiglie

|’ assistenza, anno dopo anno, alla degenza del proprio
congiunto. Quali le strategie di coping messe in atto per gestire
la quotidianita. Segdli alti livelli di depressione e di ansia, tipici
di una situazione cosi difficile, s modificano con il passare del
tempo. Il luogo scelto per I'assistenza al paziente, domicilio o
lungodegenza, influenza lo stato emotivo del familiare.

Sono presentati i risultati di un’indagine condotta su 30
familiari di pazienti in SV, 25 del quali ricoverati presso
strutture di lungodegenza e 5 assistiti al proprio domicilio.
Saranno presentate alcune consider azioni rispetto ai dati
emersi da uno studio longitudinale condotto su 16 familiari
testati nel 2000 e rivalutati, utilizzando gli stessi strumenti di
indagine, dopo cinque anni.

| risultati delineano una situazione di disagio e di distress
psicofisico significativo, importanti livelli di ansia e
depressione e un utilizzo di strategie di coping principalmente
orientate alla situazione. Lerelazioni familiari appaiono poco
soddisfacenti anche se con il tempo tendono a migliorare. |1
confronto a cinque anni ci presenta un campione con livelli di
ansia, depressione e sovraccarico emotivo superiore alla norma
e pressoché immodificati nonostante il passare del tempo. |1
confronto é lievemente migliore per coloro che partecipano al
gruppo di auto mutuo aiuto condotto dallo psicologo,
dimostrando un utilizzo di strategie di coping maggior mente
centrate sull’ espressione delle proprie emozioni. || lavoro
terapeutico in gruppo, quando ha I’ obiettivo di condividere i
propri vissuti rispetto alle modalita relazionali dell’ assistenza,
pare aiutare a sviluppare nuove strategie e risor se per
affrontare la quotidianita.

Parole chiave: care giver, stato vegetativo, Cognitive Behavioral
Assessment.

ABSTRACT. FAMILY REACTIONS TO THE VEGETATIVE STATE: A
FOLLOW-UP AFTER 5 YEARS. Few studies to date have investigated
the experience of family members of those who, following acute
brain injury, traumatic or otherwise, find themselvesin a
vegetative state (VS), in particular how families cope, year after
year, with care of the patient in hospital, what coping strategies
are implemented to cope with everyday life, if the high levels of
depression and anxiety, typical of such a difficult situation,
modify as time passes, if the place of care chosen for the patient
- at home or in a long-term hospital structure - influences the
emotional state of the family members.

This paper presents the results of a survey conducted on 30
family members of patientsin VS, 25 of whom were long-term
hospital inpatients and 5 home-based. Results are compared with

the findings which emerged from a longitudinal study carried
out on 16 family members tested in 2000 and re-evaluated,
utilizing the same assessment tools, 5 years later.

Theresults reveal a picture of significant emotional and
psychophysical distress, high levels of anxiety and depression
and the use mainly of situation-focused coping strategies. Family
relations appear little satisfying even if over time they tend to
improve. The comparison at 5 years reveals levels of anxiety,
depression and emotional burnout superior to the norm and
almost unchanged despite the passage of time. The comparison
is dightly better for those who take part in mutual help groups
under the guidance of a psychologist; these subjects tend to use
coping strategies more centered on the expression of their
emotions. Group therapy, when its goal isto help care givers
share their own personal experience concerning the caring
relationship, appears to facilitate the development of new
strategies and resources to cope with daily living.

Key words: care giver, vegetative state, Cognitive Behavioral
Assessment.

Introduzione

Lo stato vegetativo: principali aspetti clinici

E il 1899 quando Rhosenblat (1) descrive un paziente
sopravvissuto per otto mesi dopo un grave trauma cranico
e alimentato con un sondino nasogastrico in una condizio-
ne di non responsivita all’ambiente: & il primo caso di sta-
to vegetativo clinicamente documentato. A questo, nume-
rosi altri casi sono seguiti e classificati come stato apalli-
co (2), incoscienza prolungata (3), parasonnia (4), muti-
smo acinetico (5), stupore ipertonico post-comatoso (6).
Fino a 1972 quando Jennet e Plum (7) introducono la di-
zione attualmente in uso di stato vegetativo. Nel 1994 |la
Multy Task Force organizzata dall’ American Academy of
Neurology, definisce lo stato vegetativo come quella con-
dizione di “mancanza di evidenti segni di coscienza di sé e
dell’ambiente con incapacita a interagire con gli altri,
mancanza di risposte comportamentali a stimoli visivi,
uditivi, tattili e nocicettivi, mancanza di comprensione ed
espressione verbale, presenza di manifestazioni cicliche
del ritmo sonno-veglia, conservazione di funzioni ipotala-
miche e tronco-encefaliche sufficienti a mantenere la so-
prawivenza sia pur con assistenza medico-infermiristica,
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incontinenza sfinterica e parziale conservazione di certi
riflessi dei nervi cranici” (8) e distingue tra stato vegetati-
VO persistente, quando esso perdura per piu di un mese dal-
I’evento, e stato vegetativo permanente quando le condi-
zioni cliniche rimangono invariate per piu di 3 mesi per i
casi di origine non traumatica e per piu di 12 mes per
quelli di origine traumatica (9). Questa distinzione viene
abolita con la conferenza di Londra del 1996 (10) ritenen-
do criticabile sia clinicamente che umanamente la defini-
zione di permanente con tutto cio che essaimplica

Il numero dei pazienti in stato vegetativo in Italia, ma
anche nel resto del mondo, € ancora piuttosto difficile da
stimare in maniera corretta, principalmente per difformita
dei criteri di diagnosi. | dati americani parlano di un’inci-
denza compresa in un range che variada 5 a 25 casi per
milioni di abitanti (11); mentre i dati preliminari italiani
prodotti dallo studio GISCAR (12) stimai pazienti in sta-
to vegetativo dopo un evento traumatico 1-2/100.000
ab./anno. Il dato, gia significativo di per sé, non considera
tutti coloro che, nonostante quanto auspicato dalla SIM-
FER, non accedono a un percorso riabilitativo, tra questi i
soggetti pit anziani la cui condizioni clinica € principal-
mente a eziologia non traumatica. E ancorail dato di inci-
denza é relativamente poco significativo se non conside-
riamo la prevalenza dello stato vegetativo. Questo aspetto
eatutt’ oggi pressoché negletto. Uno studio americano par-
ladi una prevalenza compresatra 40 e 168 casi per milio-
ne di abitanti (11) e considerando chei dati dellaletteratu-
ra descrivono un’ attesa di vita per questi pazienti dai 2 ai
5 anni (13) con situazioni pressoché eccezionali di soprav-
vivenza piu prolungata (10) i numeri sono destinati a cre-
scere. L' esperienzaclinicaei dati stessi riportati in questa
ricerca ci dimostrano, nel loro piccolo, quanto la prevalen-
zadi questa condizione sia un elemento di criticita per gli
operatori sanitari che si interfacciano con il paziente e con
i suoi familiari e sicuramente per coloro che determinano
le politiche sanitarie.

Aspetti psicologici del caregiving del paziente con pato-
logia cronica

I modelli del caregiving si sono generalmente riferiti
alle teorie classiche dello stress e dell’ adattamento e han-
no cercato di verificareI’ipotesi che I’ adattamento al care-
giving dipenda da un equilibrio tra fattori di rischio e fat-
tori protettivi (14).

L’analisi di alcunereview (15) e di alcuni studi su care-
giver che assistono congiunti con patologie specifiche (16)
hanno permesso di evidenziare i seguenti aspetti come no-
di critici: la maggior parte dei caregiver riferisce preoccu-
pazioni riguardo la malattia del proprio congiunto (la pos-
sibilita del peggioramento delle condizioni, la difficolta
nella gestione dei sintomi, la routine quotidiana...), la ca-
pacita di aiutare emozionamente il paziente e gli altri fa-
miliari, la gestione della routine familiare che viene scon-
volta dalla malattia. Altro elemento da non sottoval utare €
il perdurare nel tempo del distress del caregiver. Numerosi
studi hanno dimostrato che il distress tende a persistere nel
tempo, acuendo alcune modalita di reazione e migliorando
su altri aspetti. | fattori che sembrano influire sulla perce-
zione del distress sono: I'instabilita emotiva (nevroticismo)
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del caregiver, che correla con una piu ata percezione del
sovraccarico psicofisico (17), alcune variabili socio demo-
grafiche quali il sesso, I'eta e il livello socioeconomico
(correlato a minori risorse di coping), I’ ottimismo disposi-
zionale, correlato ad una minor percezione di sovraccarico
psicofisico elo stile di coping, cioé lamodalita con cui una
persona affronta una situazione problematica.

Sono pochi gli studi che hanno indagato le reazioni dei
familiari dei pazienti in stato vegetativo (18, 19, 20, 21),
spesso anche per I'impossibilita di disporre di un campio-
ne sufficientemente ampio. L’ esperienza clinica parla del-
la grande difficolta ad accettare la diagnosi di stato vege-
tativo e del vissuti di shock, ansia, senso di colpa, depres-
sione, rabbia e aggressivita verso lo staff sanitario el pa-
Ziente stesso (20, 22). Un percorso emotivo in parte simile
aquello che deve affrontare chi vive la perdita di una per-
sona cara e ne deve elaborare il lutto (23); ma come affer-
ma Stern (18) |o stato vegetativo pud essere considerato un
paradosso emotivo per i familiari perché non permette I’ e-
laborazione del Iutto non essendo il paziente morto e pre-
sentando movimenti involontari ed una maggior autono-
mia dagli ausili rispetto a quando s trovava in terapia in-
tensiva. Nonostante la gravita della condizione clinica il
corpo sopravvive e questo renderebbe socialmente inac-
cettabile I’ elaborazione del utto (24) e un allontanamento
dal paziente.

Molti familiari di pazienti in SV rimangono intrappola-
ti per molto tempo (anni) in una condizione emotivadi non
elaborazione e non re-investimento, bloccati in un limbo
indefinito che drammaticamente riflette quello del pazien-
te. Né vivo né morto, né moglie né vedova, néfiglio né or-
fano. Per queste persone a limite dell’ ossessione, la quo-
tidianita hail ritmo di un rituale che si deve svolgere sem-
pre uguale a sé stesso, senza gradi di libertd. Come spesso
capita nei pazienti ossessivi il rituale imprigiona, ma pro-
tegge dal rischio di essere travolti dalle emozioni, cosi per
molti di questi familiari accanitamente impegnati a negare
ogni desiderio o aspirazione personale o spettro & quello
del distacco, del fuggire una situazione insopportabile, del
rifarsi unavita (25).

Il presente lavoro, partendo dai dati emersi nel prece-
dente studio (26) e da acune considerazioni cliniche deri-
vate dal lavoro con i familiari dei pazienti in stato vegeta-
tivo, si propone di indagare come viene affrontata dalle fa-
miglie | assistenza, anno dopo anno, alla degenza del pro-
prio congiunto. Quali sono le strategie di coping messe in
atto per gestire la quotidianita. E se gli dti livelli di de-
pressione e di ansia, tipici di una situazione cosi difficile,
si modificano con il passare del tempo. E ancorase il luo-
go scelto per I’ assistenza a paziente, domicilio o lungode-
genza, influenza lo stato emotivo del familiare.

Significativi in questa prospettiva sono i dati emersi
dallo studio longitudinale che ha seguito un gruppo di fa-
miliari per cinque anni.

Casistica

Il presente studio ha coinvolto 30 familiari di pazienti
in stato vegetativo; 25 assistevano il loro congiunto in una
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struttura di lungodegenza, 5 presso il proprio domicilio.
Tra coloro che assistevano il proprio congiunto ricoverato
16 avevano gia partecipato a una precedente indagine nel
2000 (21) e sono stati ritestati per operare un confronto
longitudinale.

Tutti i pazienti rispondevano ai criteri individuati dalla
Multi-Society Task Force (8) come indicativi di uno stato
vegetativo: @) nessuna consapevolezza di sé e dell’am-
biente; b) nessuna risposta comportamentale finalistica; c)
nessunaevidenzadi espressione o di comprensione del lin-
guaggio; d) presenza del ciclo sonno-veglia; €) completa o
parziale conservazione delle funzioni ipotalamiche e del
tronco-encefalo. | pazienti sono stati sottoposti a visita
neurologica e somministrazione dei test: Glasgow Coma
Scale (GCS) (27), la Scala del Coma di Innsbruck (ICS)
(28) ela Coma Near Coma (CNC) (29).

Materiali e Metodi

Coping Inventory for Sressful Stuations (CISS)

I CISS (30, 31) si compone di 48 item che definisco-
no 3 dimensioni fattoriali indipendenti: orientamento sulla
situazione, orientamento sulle emozioni, evitamento. La
prima dimensione (Orientamento alla situazione) descrive
gli sforzi rivolti ala soluzione del problema, alla sua ri-
strutturazione cognitiva o i tentativi di modificare la situa-
zione. L' enfasi € posta sulla pianificazione e sui tentativi di
risolvere la situazione problematica. La seconda (Orienta-
mento sulle emozioni) descrive le reazioni emotive, le
preoccupazioni per se stess e le fantasticherie orientate al-
lariduzione dello stress. Laterza (Evitamento) rilevale at-
tivita e i cambiamenti cognitivi ritenuti necessari per evi-
tare la situazione stressante. 11 questionario richiede unari-
sposta su scala Likert a5 livelli.

Cognitive Behavioral Assessment - Scale Primarie (CBA-2.0)

I CBA 2.0 (32, 33, 34) comprende una serie di que-
stionari che indagano ampie problematiche di potenziale
interesse clinico, individuando eventuali aree disfunziona-
li nellavita attuale del soggetto (35). Lavalidazione e sta-
ta condotta su 2304 soggetti sani e 6175 pazienti cronici
suddivisi per sesso ed eta (32, 33, 34). Nel presente studio
sono state scelte alcune scale dell’ intera batteria per inda-
gare le aree di nostro interesse:

State-Trait Anxiety Inventory (STAI-X) (36) una delle
piu utilizzate scale di misurazione dell’ansia, distinte in
due forme, ansia di stato e ansia di tratto; Eysenck Perso-
nality Questionnaire (EPQ) (37) che nella versione italia-
na comprende 48 items dicotomici per la valutazione sog-
gettiva di alcune dimensioni stabili di personalita: estro-
versione (E), nevroticismo (N) e psicoticismo (P) che va-
riano lungo un continuum bipolare. Una scala denominata
Lie (L) costituisce un indice di controllo delle risposte e
valuta la presenza di ingenuita sociale, desiderabilita so-
cidle o simulazione. Il Questionario Depressione (QD)
comprende 24 item dicotomici per la valutazione soggetti-
vadi sintomi depressivi (38).

Per tutte le scale piu ato €il punteggio pit lavariabile
indagata viene rappresentata.
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Family Strain Questionnaire (FSQ)

L'FSQ (39, 40, 41) € un questionario per |’ assessment
delle problematiche correlate all’ assistenza di una persona
caramalata. La prima parte comprende un’intervista strut-
turata sulla malattia, sui problemi economici e di gestione
pratica ad essa correlati e sull’ attribuzione di stress psico-
sociale ase stessi e a paziente. La seconda comprende 35
items dicotomici che valutano 5 dimensioni: sovraccarico
emozionale, coinvolgimento sociale, bisogno di conoscen-
zadellamalattia, qualita delle relazioni familiari e pensie-
ri di morte. Per tutti i fattori I’ elevazione del punteggio in-
dicalapresenza di problemi, ad eccezione del fattore 4, il
cui punteggio elevato indica una buona qualita delle rela-
zioni familiari.

Analisi statistica

E stata utilizzata la distribuzione di frequenza, mediae
deviazione standard per analizzare |e caratteristiche socio-
demografiche dei familiari e una parte del FSQ sul piano
qualitativo.

Per I’analisi del campione totale si e ricorsi allo Stu-
dent t test per comparare i punteggi con le normative ite-
liane di riferimento. Per esplorare eventuali differenze tra
maschi e femmine e traricoverati in struttura e domicilia-
r, s e utilizzatala statisticat di Student e la statistica non
parametrica di Mann Whitney. E stata utilizzata la regres-
sione lineare per indagare le relazioni tra le diverse di-
mensioni rilevate dai questionari e tempo di durata della
malattia e luogo di residenza del malato.

Per I'analisi del sottocampione oggetto dello studio
longitudinale e stata utilizzata la statistica non parametrica
U di Mann Withney per mettere in evidenza eventuali dif-
ferenze all’interno del sottocampione, la statistica di Wil-
coxon per indagare i cambiamenti significativi avvenuti
dal 2000 al 2005, I’ analisi della varianza a misure ripetute
per verificare I’ esistenza di cambiamenti significativi tra
coniuge e figli avvenuti nei 5 anni trascorsi. E stata utiliz-
zata la regressione lineare per indagare le relazioni tra le
diverse dimensioni rilevate dai questionari el’etadel care-
giver. Per I'andlisi del dati si e utilizzato il programma di
elaborazione SPSS 11.0.

Risultati

Casistica 2005

Letabelle| e Il mostrano le caratteristiche dei 30 fami-
liari che costituiscono il campione totale e dei loro congiun-
ti malati. Per quanto riguarda le scale tratte dal CBA 2.0 §
puo dire che i punteggi ottenuti dai familiari di sesso ma-
schile sono risultati significativamente piu alti rispetto ala
normativa italiana di riferimento alla scala 2 Ansia di stato
(t=3.02 p=0.005), alla scada 3 Ansia di tratto (t=3.24
p=0.005) e ala scala 8 Depressione (t=3.21 p=0.005) men-
tre i punteggi ottenuti dai soggetti di sesso femminile mo-
strano una differenza significativa rispetto ala normativa
italiana nella scala Lie (t=3.89 p=0.001). La scolarita sem-
brainfluenzarei punteggi dellascalalie, i soggetti con sco-
larita inferiore a 10 anni mostrano una tendenza a descrive-
re la situazione in modo piu positivo (t= -2.61 p=0.015).
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Tabella I. Caratteristiche del campione

N. dei soggetti 30
Maschi = 12

Genere

Femmine = 18

61.37 £ 10.63 (range 38-80)

Eta (anni)

Fino a 8 anni =13
Tra 8-13 anni = 15
Oltre 13 anni = 2
Marito = 9

Moglie = 5

Madre = 7

Padre = 5

Altro = 4

Scolarita (anni)

Relazione con il paziente

Occupazione Pensionato/a =17

Casalinga = 6

Impiegato/a = 2
Altro = 5

Stato civile Coniugato = 25
Celibe/nubile = 4

Vedovo/a = 1

Tabella Il. Caratteristiche dei pazienti

N. dei soggetti 30
Maschi =21

Genere

Femmine =9

46.19 + 11.46 (range 31-74)

Eta (anni)

Fino a 8 anni =11

Tra 8-13 anni = 11

Oltre 13 anni = 8

52.93 + 42.33 (range 2-132)

Scolarita (anni)

Tempo di malattia (mesi)

Eziologia Traumatica = 12

Non Traumatica =18

| punteggi ottenuti al CISSindicano significative diffe-
renze del campione maschile rispetto alla normativa di ri-
ferimento nei punteggi che rilevano il fattore Orientamen-
to alla situazione (t=-2.65 p=0.023), Evitamento (t=2.38
p=0.036). Le femmine si differenziano significativamente
nel fattore Orientamento sulle emozioni (t=-4.42 p=0.000).
Non si sono rilevate differenze tra maschi e femmine al-
I'interno del campione.

Dal confronto tra gruppi di soggetti con scolarita su-
periore o inferiore a 10 anni si evidenzia una differenza
nei punteggi nell’ Orientamento ala situazione (t=2.44
p=0.022).

Nell’FSQ (si veda tabella V) sono emerse differenze
significative trai maschi ed il campione normativo di rife-
rimento per quanto riguarda il fattore 2 Coinvolgimento
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sociale (t=-2.75 p=0.019), il fattore 3 Bisogno di conosce-
re lamalattia (t=-6.96 p=0.000) ed il fattore 4 Qualita del-
lerelazioni familiari (t=-9.8 p=0.000). Nel campione fem-
minile si sono ottenuti le seguenti differenze significative:
fattore 2 (t=-2.73 p=0.014), fattore 3 (t=-7.55 p=0.000) e
fattore 4 (t=-12.8 p=0.000). L' analis della regressione ha
evidenziato un incremento significativo del punteggio nel
fattore 2 Coinvolgimento sociae (R=0. 14 p=0.02) al’ au-
mentare del tempo di malattia.

L'analisi qualitativa dell’intervista semistrutturata del
FSQ evidenzia un campione in cui la malattia del proprio
congiunto ha profondamente modificato lo stile di vita e
modificato |’organizzazione della routine quotidiana. 1l
68.5% dichiara di doversi spostare per assistere il proprio
caro e di accompagnarlo durante le visite mediche ei con-
trolli di routine. Il 53.3% comunicadi essere solo nellacu-
ra del proprio caro non avendo la possibilita di fare turni
con altre persone, mentre il 46.7% ha qualcuno con cui al-
ternarsi nellacura. Il reddito medio annuale € compreso tra
10.000-25.000 euro (s tenga presente che il ricovero in
struttura di lungodegenza € parzialmente a carico dellafa-
miglia, il contributo regionale ed eventuali aiuti su delibe-
ravariano da caso acaso), lamalattiadel caro influisce pe-
santemente sul reddito familiare per il 56% delle persone
intervistate. L e attivita ricreative maggiormente mantenu-
te dai soggetti facenti parte del campione sono la lettura
(63%) elatelevisione (80%), il 63% dichiaradi vedere sal-
tuariamente amici o frequentare luoghi di ritrovo. L’ 80%
dei soggetti trova nella fede laforza per andare avanti

Follow up a cinque anni

Latabellalll riassume le caratteristiche del campione
e del pazienti, latabella 1V il dettaglio di tutti i punteggi
medi e dev. Standard ottenuti a tutte le prove.

Per quanto riguarda le scale tratte dal CBA 2.0 si puo
dire che i punteggi ottenuti dai familiari di sesso maschi-
le non sono risultati significativamente piu alti rispetto al-
la normativa italiana di riferimento mentre i punteggi ot-

Tabella lll. Caratteristiche del campione longitudinale

2000-2005
Caregiver Maschi = 6
Femmine =10
Eta (anni) 61.81 + 9.98 (range 44-80)

Fino a 8 anni = 6
Tra 8-13 anni = 9
Oltre 13 anni =1

Scolarita (anni)

Occupazione Pensionato = 9

Casalinga = 3

Impiegato = 1

Altro = 4

Sl=4
NO =12

Sospensione aftivitd lavorativa

Tempo di assistenza 73.75 £ 23.36 (range 44-132)

al congiunto in mesi
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Tabella IV. Tabella riassuntiva di tutti i punteggi medi, dev standard e t di student ottenuti dal campione (N.=16)

MASCHIO FEMMINA TStudent | Siga2code
CBA 2.0
STAIX-| 51.67+13.34 54.60+15.40 -0.38 0.70
STAIX-II 46 +10.41 51.20+8.67 -1.07 0.29
EPQ SCALA E 8.83+ 3.31 5.7+3.06 1.92 0.075
EPQ SCALA N 6.50+4.23 7.3£2.79
EPQ SCALA P 2.17+2.40 3.4£2.01 -1.1 0.28
EPQ SCALA L 10+1.55 8.7+2.71 1.06 0.30
Questionario Depressione 8+6.96 12+5.46 -1.28 0.22
CISS
Orientamento Situazionale 49.67+8.82 49.30+12.42 0.63 0.95
Orientamento Emozionale 34.83+6.31 40.40+9.38 -1.28 0.22
Evitamento 44.33£10.46 37.70+7.89 1.44 0.17
FSQ
FATT. 1 (Sovraccarico Emozionale) 21.17+4.16 18.4+3.92 1.33 0.20
FATT. 2 (Coinvolgimento Sociale) 10.5+1.87 10.2£2.15 0.28 0.78
FATT. 3 (Bisogno conoscenza di Malattia) 6.33+1.21 5.09+1.1 0.73 0.47
FATT. 4 (Quadlita relazioni familiari) 5.67+1.36 6.4+1.64 -0.91 0.37
FATT. 5 (Pensieri di morte) 8.83+0.98 8.1+£2.08 0.80 0.43

tenuti dai soggetti di sesso femminile mostrano una diffe-
renza significativa rispetto alla normativa italiana nella
scala 2 (t=2.91 p=0.01), e nellascala 3 (t=8.13 p=0.000) e
nellascala 8 (t=3.071 p=0.013). Si e riscontrata una diffe-
renza significativa nella scala Lie tra caregivers coniugi e
figli (U=12 p=0.034).

| punteggi ottenuti al CISS indicano significative dif-
ferenze del campione maschile rispetto alla normativa di
riferimento nei punteggi cherilevano il fattore Diversione
sociae (t=-3.23 p=0.01) Evitamento (t=-7.23 p=0.001).
Le femmine si differenziano significativamente nel fatto-
re Evitamento (t=-3.23 p=0.01). Dal confronto trail grup-
po di familiari che partecipa abituamente a una terapia
supportava e quelli che non vi partecipano si evidenzia
una differenza nei punteggi nel fattore Emotivita
(U=13.50 p=0.05).

Per quanto riguardal’ FSQ, andando ad indagare i cam-
biamenti avvenuti nel tempo emerge un aumento signifi-
cativo del punteggi medi nel fattore 3, il bisogno di cono-
scenza dellamalattia & aumentato con il passare del tempo.
Se nel 2000 il campione si distingueva per punteggi signi-
ficativamente bassi su questa scala rispetto alla normativa,
il passare del tempo evidenzia un aumento di questo biso-
gno forse come primo passo verso una maggior consape-
volezza della situazione clinica del proprio congiunto; se
nella prima fase di assistenza al proprio congiunto i fami-
liari sono stati oggetto di numerose comunicazioni medi-
co-scientifiche e di spiegazioni sull’ingluttabilita di una
diagnosi infausta ottenendo come risposta una chiusura e
una negazione delle condizioni stesse del paziente, con il
passare del tempo diventa possibile confrontarsi con la
medicina anche su quegli aspetti piu dolorosi. (z=-2.43

p=0.015). Il passare del tempo influenza anche il fattore 4,
le relazioni familiari infatti tendono a migliorare (z=-2.53
p=0.011) con il passare del tempo. Anche sel’ assistenza al
proprio congiunto ha modificato profondamente gli equili-
bri familiari determinando un profondo disagio con riper-
cussioni sulla qualita delle relazioni familiari il tempo pa-
re favorire una ridefinizione di tali equilibri in termini di
maggior positivita e accettazione da parte degli atri mem-
bri del nucleo familiare.

Discussione

Una precedente ricerca (21) ha documentato le proble-
matiche incontrate dai familiari di pazienti in stato vegeta-
tivo, manessun lavoro hafino ad orafotografato i vissuti di
queste persone durante gli anni di assistenza e cura. | dati
emersi daquesto studio, inlineaconi precedenti afronte di
un campione pitl ampio, descrivono i familiari dei pazienti
stato vegetativo caratterizzati da importanti livelli di ansia
e depressione, soprattutto nei caregivers maschi. Il sovrac-
carico emotivo e il distress psicofisico dato dall’ assistenza
a propri congiunti influenza pesantemente la qualita della
vita e delle relazioni familiari e sociali, con una conse-
guente riduzione degli interessi personali e dei momenti di
svago. | livelli di disagio e sofferenza, importanti, s man-
tengono pressoché inalterati con il passare degli anni. In-
trappolati nel tempo i familiari paiono rispecchiare quella
condizione di immodificabilita che caratterizzail loro con-
giunto malato. | grafici 1 e 2 presentano le medie dei pun-
teggi ottenuti dal campione (30 soggetti) secondo una di-
stribuzione per mesi di malattia ed € esemplificativo di co-
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in cinque anni questi familiari hanno
vissuto una condizione di disagio che
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32.8
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Punteggi medi Cba 2

non ha presentato nessun elemento evo-
lutivo. Unici cambiamenti le relazioni
familiari, che tendono lievemente a mi-
gliorare, rispondendo, forse, aun riasse-
stamento dei ruoli e delle aspettative di
tutto il nucleo familiare e la conoscenza
della malattia che, con il passare del
tempo, aumenta, ma questo non sembra
scalfire le aspettative che spesso s man-
tengono irrealistiche rispetto a possibili

o
o

10-27
28-48
49-70
71-84

Gruppi di caregivers suddivisi in base al tempo
della malattia del proprio congiunto

recuperi.

Il pazientein stato vegetativo &, nel-
lamaggioranzadei casi, assistito presso
una struttura di lungodegenza, anche se
non sono cosi rari i familiari che scel-
gono di accudirli a proprio domicilio

85+

Grafico 1. Evoluzione nel tempo (espresso in mesi) dei punteggi medi scala

STAIX-1, ansia di stato, dei familiari dei pazienti in SV

coadiuvati dai servizi territoriali. E sta-
to fatto un confronto tra familiari con
pazienti ricoverati in strutturae domici-
liari, pur essendo consapevoli della
sproporzione dei due sottocampioni. |

Punteggi medi Cba 8
D

risultati paiono delineare una situazione
di minor disagio emotivo tra coloro che
assistono il proprio paziente a domici-
lio. L’ esiguita del campione non ci per-
mette che di proporre delleipotesi di ri-
flessione che saranno poi riprese in un
futuro lavoro. E la condizione logistica
in se e per sé che favorisce un miglior
adattamento all’assistenza e non co-
stringe a confrontarsi con tanti altri ca-
si drammaticamente analoghi? o ci so-
no delle caratteristiche intrinseche del

0-9
10-27
28-48
71-84

49-70

Gruppi di caregiver suddivisi in base al tempo
della malattia del proprio congiunto

caregiver che sceglie di assistereil pro-
prio congiunto a domicilio?

Si stanno delineando a livello na-
zionale e internazionale le linee guida
per la gestione di questi pazienti, mala
realta dei loro familiari deve ancora es-
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Grafico 2. Evoluzione nel tempo (espresso in mesi) dei punteggi medi al Que-
stionario Depressione (scala QD del CBA), dei familiari dei pazienti in SV

me, dopo il primo anno di assistenza, si accentui una situa-
zione di disagio e distress psicofisico che raggiunge livelli
ancora piu ati per poi attestarsi con relativamente poche
modifiche negli anni successivi. Questo aspetto si ritrovain
maniera evidente nel confronto longitudinale (2000-2005)
operato su 16 familiari. Questi familiari assistono i loro
congiunti malati da un minimo di 44 mesi a un massimo di
132 attestandosi aun livello di disagio alto e pressoché im-
mutato. Non si sono riscontrate infatti differenze a livello
del disagio psicologico lamentato e del sovraccarico emoti-
vo, che s mantengono molto alti, né, a sorpresa, sui pen-
sieri di morte. Questi ultimi, che ragionevolmente ci si po-
trebbe aspettare in aumento con il protrarsi della malattia,
continuano a essere pressoché negletti. Sorprendentemente

sere approfondita, ultimo maimportan-
te elemento utile per individuare i piu
idonel percorsi assistenziali-gestionali.
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