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Presentazione

Il trattamento del paziente con dolore cronico, come ha espresso il
Ministero della Salute, € un obbligo morale di tutti gli operatori sa-
nitari.

Chiunque si occupi del trattamento delle malattie che generano sin-
dromi dolorose deve essere a conoscenza dell’ intera gamma dei pro-
blemi fisio e psicopatologici di comune riscontro e deve conoscere
un adeguato numero di soluzioni per il controllo del dolore che con-
sentano una migliore qualita di vita per il paziente, per i familiari e
per coloro chelo assistono.

Nel 2004, anno di celebrazione della famiglia, OICP e Grinenthal-
Formenti, confermando la loro partnership per laricerca nell'ambi-
to delle cure palliative hanno sviluppato un’indagine che ha posto
al centro la figura del familiare.

Lo studio ha indagato in modo approfondito gli aspetti relativi al-
I'impatto organico funzionale, psicologico, sociale, economico e at-
traverso una sezione narrativa ha descritto con gran sensibilita la
sofferenza globale di coloro che quotidianamente sono impegnati nel-
I'assistenza del malato terminale.

Con il supporto di questa ricerca Grinenthal-Formenti rinnova il
proprio impegno e contributo a sviluppare |e conoscenze, presuppo-
sto fondamentale per arrivare a soluzioni concrete, sui bisogni di co-
loro che direttamente o indirettamente sono toccati dal dolore e dal-

|a sofferenza del malato.
| Alberto iGrua

Grunenthal-Formenti
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1 L’Osservatorio Italiano Cure Palliative
in continua evoluzione

L’ Osservatorio Italiano di Cure Palliative (OICP) nasce nell’ anno 2001 con I’ inten-
to di portare su di un sito informatico (www.oicp.org) tutte le informazioni inerenti
le Unitadi Cure Palliative, gli hospice ele Organizzazioni non profit attive nell’ am-
bito delle Cure Palliative in Italia. Questa funzione primaria dell’ Ol CP continua ad
essere mantenuta ed aggiornata grazie alla struttura interattiva del sito che permette
I" aggiornamento costante dei dati: per tali ragioni, al’inizio del 2005, il sito harice-
vuto oltre 20.000 visitazioni. Il sito dell'Osservatorio € attualmente in link con i siti
della Societa ltaliana e della Societa Europea di Cure Palliative ed & considerato fon-
te ufficiale di informazione sullarete nazionale delle cure palliative in Italia. Accan-
to aquesta attivita“storica’ I' OICP, a partire dal 2002, ha attivato il “Centro Studi e
Ricerche” con I’ obiettivo di coinvolgere i Centri presenti nella propria directory in
iniziative di indagini epidemiologiche, cliniche e sociali inerenti la propriadiscipli-
na. Ogni anno viene proposto un progetto atutte le realta operative su scala nazio-
nale.

Nel 2002 ¢ stato proposto uno studio inerenteil trattamento del dolore nei malati on-
cologici in carico ale cure palliative che havisto |a partecipazione di 51 Centri con
laraccoltadi dati relativi a 843 malati.

Nel 2003, invece, € stata lanciata un’indagine relativa a malati seguiti in ambiti cli-
nici non specifici per le cure palliative e allaterapia del dolore. A tale indagine han-
no aderito 55 Centri per 804 casi complessivi analizzati.

Per il 2004, anno internazionalmente dedicato ai problemi dellafamiglia, € statapro-
posta un’indagine mirata sulle condizioni e sui problemi delle famiglie di malati on-
cologici in fase avanzata, i cui contenuti e risultati sono riportati nella presente pub-
blicazione.







2 | Ricercatori

el Centri partecipanti

Ricercatori, Unita di Cure Palliative, Hospice e Organizzazioni no-profit che
hanno aderito all’indagine promossa dall’ Ol CP per I'anno 2004

- Serran0 P. - Lega Italiana per la Lotta Contro i Tumori, Sezione di Reggio di
Calabria (Reggio di Caabria)

- CalvanoA. - Caritas Diocesana, Ente Morale Canonico (Ponte, Benevento)

- Cazzanella S. - House Hospital, Onlus (Napoli)

- Viscidi P.L. - Istituto Nazionale per lo Studio e la Curadel Tumori, Fondazione
G. Pascale: TerapiaAntalgica e Riabilitativa (Napoli)

- Zeppetella G. - A.O. San Sebastiano di Caserta U.O.C. di Fisiopatologia,
Terapiadel Dolore e Cure Palliative (Caserta)
EMILIA ROMAGNA

-Amadori D./ Maltoni M./ Berardi M.A. - A.U.S.L.di Forli, Oncologia
Medica: Unita di Cure Palliative, Hospice di Forlimpopoli (Forlimpopoli)

- Belleli A. - Servizio Cure Palliative ASMN (Reggio Emilia)

- Dugoni C./ Luppi G. - Lega Italiana per la Lotta Contro i Tumori, Sezione di
Modena (Modena)




* | Ricercatori ei Centri partecipanti ¢

- Marzi A. - Cooperativa Sociale Madonna dell’ Uliveto (Montericcio)

- Saccani D. - Associazione Volontari Assistenza Domiciliare (A.V.D.)
(Castelnovo di Sotto)

- Valenti D. - Fondazione Hospice M.T. Chiantore Seragnoli (Bologna)

FRIULI VENEZIA GIULIA

- Bodi A. - A.O. S.Mariadegli Angeli: Servizio di Terapiadel Dolore e Cure
Palliative (Pordenone)

- Bortolussi R. - Centro di Riferimento Oncologico U.O.S. di Terapiadel Doloree
Cure Palliative (Aviano)

- Serra L. - Ospedale Cattinara: Itituto di Anestesia Rianimazione e Terapia
Antalgica (Trieste)

- Silvestri L./ Calo D. - A.S.S. 2 Ospedae di Gorizia: U.O. Anestesiae

Rianimazione, Modulo di Terapia del Dolore e Cure Palliative (Gorizia)

- AstorreP. - Associazione RomanaAssistenza Domiciliare (A.R.A.D.) (Roma)
- Cartoni C./ DallaTorre M. - Associazione contro |le Leucemie (Roma)

- Creton G. - Associazione Ryder Italia (Roma)

- DeMarchisL. - S. Francesco Caracciolo SrL (Roma)

- Martelli O. - Casadi Cura S. Antonio da Padova SrL (Roma)

- Monti C./ Di Girolamo B. - Associazione Antea (Roma)
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-MoraisM. / Buonuomini M.G. - Acros Onlus; Associazione Castelli Romani
Servizio Oncologico (Grottaferrata)

- Welshman A. / Rabacchi G. - Fondazione Sue Ryder (Roma)

LIGURIA

- FuscoF. - A.U.SL. 3 Genovese: U.O. Anziani Cure Pdliative d Maato Oncologico
(Genova)

- Henriquet F. - Associazione Gigi Ghirotti Onlus (Genova)

- Luzzani M./ Dini D. - Itituto Nazionae per la Ricercasul Cancro: Unita Complessa
Riabilitazione e TerapiaAntalgica e Cure Paliative (Genova)

- Tubere G. - Legaltaiana Lottacontro i Tumori sez. di Sanremo: Centro Cure
Pdliative e Terapiadd Dolore (San Remo)

L OMBARDIA|

- Bini P. - Casadi CuraAncelle della Carita (Cremona)

- Bonezzi C./ Miotti D. - Fondazione S. Maugeri U.O. Cure Palliative (Pavia)

- Corli O./Pizzuto M. - A.O. Istituti Clinici di Perfezionamento, PO. Vittore
Buzzi: U.O. di Cure Pdliative (Milano)

- Cossolini G.B. - A.O. Ospedali Riuniti di Bergamo, P.O. di Bergamo: U.O. di
Cure Palliative e Terapia del Dolore-Hospice (Bergamo)

- Damini M. - Casadi Cura S. Camillo: U.O. di Cure Palliative (Cremona)

- De Conno F. - Istituto Nazionale dei Tumori: U.O. di Riabilitazione e Cure
Palliative (Milano)
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* | Ricercatori ei Centri partecipanti ¢

- Fiorini M. - Sostegno Amico “Don Aristide Pirovano” (Erba)

- Galliali G. - A.O. Ospedale Civile, PO. Vimercate: U.O. Terapiadel Dolore e
Cure Palliative Domiciliari (Vimercate)

- Giannunzio D. - A.O. 30/957 di Cremona, P.O. di Cremona: U.O. di Terapia del
Dolore e Cure Pdlliative (Cremona)

- Longhi C. - A.O. S. Annadi Como, PO. Villa: Unitadi Cure Pdliative (Como)

- Marchettini P. - Ospedale S. Raffaele, Casa di CuraVille Turro U.O. Medicina
del Dolore (Milano)

- Monti M. - Istituto Geriatrico Pio Albergo Trivulzio: Hospice (Milano)
- Salvioni A. - Clinica Zucchi, Hospice (Carate Brianza)

- Scaccabarozzi G. - Settore Cure Domiciliari ASL Provinciadi Lecco: Centrdli
Operative di Merate-Lecco-Bellano (Merate)

- Speranza R. - A.O. S.Gerardo di Monza, PO. Bassini: Unita Cure Palliative e
Terapiadel Dolore (Cinisello Balsamo)

- StellaG. / Marino F. - Associazione Studio e Terapiadel Dolore (A.ST.E.D.)
(Magenta)

- Tabiadon D./Vinci M. - A.O. S. Carlo Borromeo: Servizio TerapiaAntalgicae
Assistenza Domiciliare Continuativa— U.O. Oncologia Medica (Milano)

- Valenti D. - A.O. E. Mordlli: Unitadi Cure Palliative (Sondal o)
- Zaninetta G. - Casadi Cura Domus Salutis: Hospice Domus Salutis (Brescia)

- Zucco F. - A.O. G. Salvini, PO. di Garbagnate: U.O. di Terapiadel Doloree
Cure Palliative (Garbagnate Milanese)
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MARCHE]

- Caputi C. - A.O. Ospedali Riuniti Umberto |, GM Lancis —G Salesi: U.O.
Medicinadel Lavoro e Palliativa (Ancona)

- Catalano G.-A.S.L. 1, Ospedale S. Salvatore — Muraglia— Pesaro: Divisione di
Oncologia (Pesaro)

- Nardi L.F. - ASUR Azienda Territoriale 9 Macerata: Servizio TerapiaAntalgicae
Cure Pdlliative (Macerata)

- SilviaR.R. - A.S.L. 6 di Fabriano, PO. Profili: U.O. Oncologia Medica
(Fabriano)

PIEMONTE

- Bagnasacco P. - A.S.L. 7, Ospedale Civico: U.O. di TerapiaAntalgicae Cure
Palliative (Chivasso)

- Bergoglio Cordaro E. - Fondazione F.A.R.O., Onlus (Torino)

- Brunélli Buzzi M. - Assistenza Domiciliare Ai Sofferenti (A.D.A.S.), Onlus
(Cuneo)

- CardilloV. - A.S.L. 13: Ambulatorio Terapia Antalgica e Unita Cure Palliative
Domiciliari (Borgomanero)

- Curmaci F. - A.SL. 10, PO. E.Agnelli: Centro di TerapiaAntalgica (Pinerolo)

- DeGiovanni D. - A.S.L. 21, Ospedale S. Spirito: U.O. Cure Pdlliative (Casale
Monferrato)

-LaCiuraP.-A.S.L. 15 di Cuneo: Struttura Complessadi Cure Palliative a
prevalente indirizzo oncologico (Busca)
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* | Ricercatori ei Centri partecipanti ¢

- Messina S. - Associazione Comunital’ Accoglienza, Onlus (Rocca Canavese)

- Pisani G./ Maffel S. - Legaper laLottacontro i Tumori, Sezione di Novara
(Novara)

- Ritossa C. - Luce per laVita Onlus (Rivaltadi Torino)

SICILIA
- CocoA. - SA.M.O.T. Onlus (Catania)

- Lupo M. - SA.M.O.T. Onlus (Palermo)

OSCANA
-BuonoA.-A.S.L. 12 Versilia: Unitadi Cure Pdliative (Lido di Camaiore)
- Mondello V. - PO. SS. Giacomo e Cristoforo: Unitadi Cure Paliative (Massa)

- Rasetto C. - A.S.L. 1 Massa Carrara, Zona L unigiana Regione Toscana
(Pontremoli)

- Spindlli G. - Associazione Tumori Toscana (A.T.T.) (Firenze)

RENTINO ALTO ADIGE|

- Menegoni G. - Azienda Provinciale per i Servizi Sanitari, Distretto di Trento e
Valle dei Laghi: Servizio di Cure Domiciliari e Palliative (Trento)
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UM BRI A

- Bianchi G. - Associazione Eugubina per la Lotta contro il Cancro presso
Ospedale Civile (Gubbio)

- Lazzaroni T.-A.S.L. 1 Umbria, Ospedale di Gubbio: Servizio Aziendale di
Cure Palliative (Gubbio)

AL D' AOSTA

- Nebiolo P.E. - Lega Italiana Lotta contro i Tumori: Sezione Valle d’ Aosta
(Aosta)

ENETO

- Cetto G.L. - Ospedale Borgo Trento: Divisione Clinicizzata di Oncologia
Medica (Verona)

- Menegaldo L. - Paliclinico S. Marco: Cure di Supporto a Pazienti Oncologici
(Mestre)

- Perin R. - Ospedalizzazione Domiciliare Oncol ogica — A ssociazione Vol ontari
Assistenza Pazienti Oncologici (0.D.O. —A.V.A.PO.) presso Ospedale Umberto
| (Mestre)

- PivaB. - U.L.S.S. 18, Ospedale Civile di Rovigo: Servizio Terapiadel Dolore e
Cure Palliative (Rovigo)

- Venier G.- A.S.L. 7 Reg. Veneto, Osp. SMariadei Battuti: U.O. Terapia del
Dolore e Cure Palliative (Conegliano)

- Visentin M./ Trentin L. - U.L.S.S. 6, Ospedale S. Bortolo: Servizio Terapia del
Dolore e Cure Palliative (Vicenza)
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3 | ntroduzione
all’indagine 2004

Nel 2004 éricorso il 10° anniversario dell’“anno internazionale della famiglia”
centrato sull’ analisi delle caratteristiche, dell’ organizzazione, dei bisogni e delle rea-
lizzazioni che si sviluppano al’interno della“istituzione famiglia’. Tale ricorrenza,
riconosciutain tutto il mondo, ha riguardato aspetti e problemi di questo soggetto a
360 gradi: organizzazione, evoluzione, problemi economici e di sostentamento, aspet-
ti sociali, relazionali e quant’ altro. Esiste, tuttavia, anche un ruolo dellafamigliache
emerge in situazioni particolari, come in occasione della malattia di un suo compo-
nente. Gia nel corso degli anni ‘90 negli USA s assistevaad un aumento delle di-
missioni ospedaliere precoci che determinava un aumento del numero di pazienti pre-
si incarico adomicilio®?. Questo &€ un fenomeno attualmente cresciuto anchein I ta-
lia con conseguenze non del tutto compensate. Spesso, le famiglie si trovano a do-
versi fare carico dei propri congiunti malati, specie se in fase terminale, con situa-
zioni del tutto nuove da affrontare. Necessita di adattamento, talora perdite econo-
miche, stresse ansie giornaliere, perditadei piaceri quotidiani e del tempo libero, so-
no tutti fattori che riducono o precludono ogni aspettativa sociale e/o professionale,
specie del familiare che in prima persona accudisce la persona malata® .

In questo caso la famiglia gioca un ruolo fondamentale, a maggior ragione quando
si trattadi un malato grave con ridotta aspettativadi vita: questaé unasituazione che
incide profondamente sui consueti equilibri familiari, siadal punto di vistafisico che
affettivo, sia psicologico che economico. Lafamigliadel malato terminale & un pun-
to cardine in qualsiasi programma di cura e assistenza palliativa. Daanni si sottoli-
nea che il buon esito di tali programmi si basa su una sostanziale “aleanza’ al’in-
terno di unatriade costituita da malato, famiglia ed equipe curante. Piui volte é stato
sottolineato che |’ assenza di un nucleo familiare intorno al malato, siain senso fisi-
co (lafamiglianon ¢’ &), siain senso morale (lafamiglias defila), condizionain mo-
do sostanziale qualsiasi progetto di cure portato al malato. Questa condizione, ren-
de, per esempio, quasi impossibile la realizzazione di programmi di cure palliative
domiciliari, tranne nei casi in cui esistano figure vicarianti, come quelle dei cosid-
detti “badanti”. In mancanzadi tali soluzioni alternative, I'”assenza’ dellafamiglia,
pud determinareil ricovero forzato del malato, situazione che potrebbe non esserein
linea con la sua volonta

Lafamigliaé, dungue, indispensabile per larealizzazione di determinate tipologie e
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* Introduzione all’indagine 2004 «

condizioni di cure palliative da portare al malato. Risulta, insomma, strumento, mez-
zo, tramite e, per molti versi, caposaldo insostituibile.

D’ altra parte, lafamigliaé sempre pronta fisicamente, affettivamente, eticamente ed
economicamente ad affrontare una situazione di assistenza ad un proprio caro giun-
to in fase terminale di malattia?

Se s guardail panorama delle ricerche e delle indagini effettuate negli ultimi anni
nell’ambito delle cure palliative, il soggetto in assoluto meno studiato & proprio la
famiglia: s samolto poco sui problemi e le difficolta che deve affrontare e sulle so-
luzioni, quando ci sono, che tende ad adottare.

Ecco, alora, il perché di uno studio centrato sulle famiglie che decidono di impe-
gnarsi nell’ assistenza e nell’ accudimento di personein fase avanzata di malattie in-
guaribili; uno studio ad ampio spettro di indagine e interamente dedicato alla realta
italiana.
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4 Obiettivi e metodi dell’indagine

La proposta di studio per I’anno 2004 € stata presentata a tutti i Centri attivamente
operanti nel settore delle Cure Palliative e della Terapia del dolore e presenti nella
directory del sito web dell’ OICR, includendo sia Unita di Cure Palliative (UCP) atti-
ve in ambito sanitario pubblico e privato, sia Organizzazioni non profit (ONP).

Per ragioni strettamente correlate allanatura dello studio sono stati esclusi dallapro-
postadi adesionei Centri dotati di sola attivita ambulatoriale (in quanto non struttu-
rati per le cure domiciliari oi ricoveri in hospice), le ONP che per propria mission
non curano malati ei Centri non collegati in rete (ciog, non in grado di comunicare
viainternet).

Tutti i Centri registrati dall’ OICP hanno ricevuto nel marzo 2004 |a proposta di ade-
sioneallo studio viae-mail e coloro che hanno aderito ne hanno dato conferma com-
pilando una apposita scheda disponibile sul sito dell’ Osservatorio.

Ai Centri che hanno aderito alla propostadi studio € stato chiesto di svolgere un’in-
dagine conoscitivarivoltaai familiari dei malati in carico. In particolare, é stato chie-
sto di proporre, nel periodo compreso trail 1° Maggio eil 30 Giugno 2004, a fami-
liare di riferimento del paziente (caregiver), cioé colui che si occupa in prima per-
sonaein modo preponderante del malato, un questionario elaborato dalla Segreteria
Scientifica dell’ OICP. Il questionario é riportato nella sua stesura integrale a fondo
del presente volume, in un apposito allegato.

Vistaladelicatezzadel dati richiesti, al fine di garantirne lariservatezzanel confronti
dei familiari e dei Centri stessi, i questionari dovevano risultare del tutto anonimi e
non dovevano contenere al cun riferimento che potesse permettere il riconoscimento
del paziente, del familiare o del Centro di Cure Palliative. A tal fine € stata adottata
una rigorosa procedura che ha pienamente consentito il rispetto della privacy.
Venendo ai contenuti del questionario, € stato strutturato in modo da esplorare so-
prattutto tre fondamentali aree: laqualitadi vitadel caregiver, I'impatto dellafami-
gliacon lastrutturadi cure palliative curante, i risvolti economici derivanti dallascel-
tadi accudireil congiunto anmalato.

Piu specificamente, per ognuna delle tre aree, sono stati approfonditi i seguenti temi:
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* Obiettivi e metodi dell’indagine ¢

A) Qualita di vita

E’ verosimile che laqualita di vita (QdV) dellafamiglia sia condizionata dalla pre-

senzadi un congiunto gravemente malato, a cui dedicare tempo ed energie.

Gli aspetti di QdV approfonditi sono stati:

- I'areafisico-funzionale (capacita di accudire e impedimenti, stanchezza, perditadi
ore di sonno, malattie o traumi intercorsi, ...);

- |'area psicologico-affettiva (stati d’animo, paure, ...);

- I'area relazionale-sociale (problemi di comunicazione con il malato, con gli aftri
familiari, con I’ équipe curante, le perdite del ruolo professionale, sociale, ludico-
ricreativo, ...).

B) Impatto con la struttura curante di cure palliative e terapia del dolore

Sono stati indagati aspetti inerenti il rapporto tra famiglia/mal ato ed equipe curante

cercando di valutare:

- comesi évenuti aconoscenza dell’esistenza del servizio (fonti e network infor-
mativo);

- facilitao difficolta del percorso assistenziale (contatto iniziale, attivazione, man-
tenimento del servizio);

- problemi risolti dal servizio;

- problemi non risolti dal servizio;

- fiducia complessiva nel servizio e nelle singole componenti (medica, infermieri-
stica, psicologica, volontariae,...);

- concordanzatrale scelte dd malato e dellafamiglia eI’ assistenza offerta.

C) Aspetti economici che ricadono sulla famiglia

Sono stati analizzati:

- i costi diretti, correlati all’ assistenza, ale cure sanitarie e al’ accudimento del ma-
lato (ad esempio: spese per il personale sanitario, farmaci o presidi non rimborsa-
ti, costi per eventuale badante, modifiche strutturali dellacasa, ...);

- i costi indiretti, legati, per esempio, ai mancati introiti dovuti ariduzione o so-
spensione di attivita professionale.

Il questionario é stato disegnato tenendo conto di due componenti ben distinte:

- unaparte strutturata dove figuravano domande con risposte singole o multiple preim-
postate. Questa componente ha permesso un’ analisi quantitativa dell e risposte, dan-
do esito arisultati “evidence based”;
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- unaparte di indagine narrativa: per esplorareil carico psicologico, economico e di
gualita della vita della famiglia nell’ assistenza ad un malato terminale e stata an-
che predisposta una parte dell’indagine basata sulla “ narrazione di una testimo-
nianza’ scritta.

Il questionario, strutturato per le parti riguardanti la valutazione quantitativa del-
I’ esborso economico dellafamiglia, della qualita della vita del caregiver, ha pre-
visto una pagina bianca dove il familiare ha potuto scrivere stati d’ animo, senti-
menti e valutazioni del periodo di assistenza al proprio congiunto.

Tale spazio libero ha costituito uno strumento prezioso per acquisire informazioni
che non erapossibile strutturare aprioristicamente in un modello di analisi pre-co-
stituito, ma comunque fondamentali per ricostruire una“fotografia' dellarealtain-
dagata.

| risultati emersi da questa harrativa sono stati correlati all’ eta, sesso e occupazio-
nedel caregiver. E statainoltre valutatala coerenzatrale risposte nella parte strut-
turata del questionario e quellalibera.

L’integrazione trala sezione strutturata del questionario progettataa priori elase-
zione libera, scrittain tempo reale duranteil periodo di assistenzadel familiare ha
permesso di realizzare per la primavoltain Italia un’indagine che raccoglie lari-
sposta piu circoscritta e quantitativa della famiglia riguardo alla qualita della vi-
ta, alle spese da sostenere, alla reazione da parte dell’ ambiente di lavoro e piu li-
berariguardo a poter scrivere e descrivere pensieri e stati d’ animo spontaneamente,
senzal’ obbligo di barrare delle caselle ed assegnare un valore alogiche, sentimenti,
dinamiche familiari.
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5 Analis ediscussione deal risultati

“evidence based”

In un servizio sanitario indirizzato amodelli di cura prevalentementerivolti allagua-
rigione, molto “ budget-driven” e sempre pitl tecnologici ¢'éil rischio di trascurare
I’ esperienza umana della mal attia e della sofferenza del paziente, soprattutto sein-
guaribile o terminale, e di ignorareil contesto sociale nel quale il problema matura:
guest’ ultimo punto, in particolare, porta ad uno scarso riconoscimento del ruolo dei
familiari e delle altre persone che accudiscono questi malati, facendosi carico di un
ampio spettro di attivita, dal supporto sociale a quello psicologico, fisico ed assi-
stenziale®.

“When oneissick ... two need help” (“quando uno s ammala... sonoin duead ave-
re bisogno di aiuto”) &il motto dellaWell Spouse Foundation, un network nazionale
americano di coniugi di malati cronici ©. || concetto espresso dal motto si puo esten-
dere all’intero ambito familiare, sebbene, in genere, sia una la persona che, pren-
dendosi I'incarico di fare da punto di riferimento del paziente, si ritrova a doversi
confrontare con il senso di impotenzalegato a progredire dellamalattiae all’ inelut-
tabilita della morte del congiunto, con lo stress psicofisico causato dall’ assistenza
estenuante e con le preoccupazioni per i possibili cambiamenti economici 9. Al ri-
guardo, alcuni studi internazionali, soprattutto in ambito oncologico, hanno traccia-
to un profilo del caregiver cercando di identificarnei bisogni soddisfatti e non, men-
tre altri studi hanno riportato |le esperienze di specifici programmi di supporto©?.

Il presente lavoro rappresenta un primo tentativo italiano di descrivere la situazione,
i pensieri, il vissuto ei bisogni psicofisici, sociali ed economici dei caregiver di pa-
zZienti oncologici terminali seguiti da Centri specialistici di cure palliative; rispetto a
questi ultimi lo studio si € proposto, inoltre, di rilevareil grado di soddisfazione e la
capacitadi far fronte ai bisogni espressi dai caregiver stessi.

Lamaggior parte dei lavori pubblicati fa riferimento a questionari o interviste for-
mulati secondo |’ esperienza del ricercatore e solo raramente attraverso modalita che
permettano a caregiver stesso di esprimere direttamente e liberamente i propri bi-
sogni. L'utilizzo di una metodica che si potrebbe definire “ prescrittiva’ e che fari-
ferimento a teoriche categorie predeterminate o check-list di bisogni se, da una par-
te, permette di ottenere una grande quantita di dati omogenei e piu facilmente con-
frontabili, rischia, dall’ altra, di limitare il campo esclusivamente allarilevazione dei
bisogni “codificati”. Per questo motivo, alcuni studi si sono basati sulla libera rac-

23



* Analisi e discussione dei risultati “ evidence based”

coltadei bisogni, successivamente categorizzati . A questo proposito, il nostro stu-
dio é stato concepito in modo tale dariunire le due metodologie di lavoro basando-
S su un questionario costituito da item predeterminati a risposta singola o multipla
(taloraassociate a valutazioni qualitative definite da scale verbali), malasciando an-
che spazio alaliberaespressione del caregiver riguardo abisogni, pensieri, emozioni
derivanti dalla propria esperienza di accudimento della persona malata.

Hanno aderito allo studio 77 Centri italiani di Cure Palliative e Terapia del Dolore
(CCPITD) censiti nel sito web dell’ OICP (www.oicp.org) la cui distribuzione geo-
grafica ériportatanellaFig. 1. Tali Centri includevano 49 Unitadi Cure Paliative e
Terapiadel Dolore collocate in strutture sanitarie e 28 Organizzazioni no-profit ope-
rative nel settore.

20 6
10

Fig. 1. Distribuzione geografica dei 77 Centri
italiani che hanno partecipato allo studio promosso 2
dall’ OICP per |’anno 2004.

Complessivamente, sono stati raccolti i dati di 454 questionari giunti in forma com-
pletamente anonimaal Centro Elaborazione Dati dell’ Osservatorio nel periodo com-
preso trail 15 giugno eil 30 Agosto 2004. Tutti i questionari sono stati compilati per
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oltreil 95% ein quasi lametadei casi i caregiver hanno voluto esprimere, nella“ pa-
ginabianca’ lasciata a disposizione, pensieri ed emozioni derivanti dall’ esperienza
dell’ accudimento alla persona malata.

Numeroso € il campione di dati provenienti dagli “hospice” (25% dei Centri parte-
cipanti), come gia emerso nel due precedenti studi promossi dall’ OICP®*12, Sj con-
ferma, dunqgue, di rilievo la presenza degli hospice che, sebbene rappresentino solo
un quinto delle strutture operanti nel settore® costituiscono una realta in costante
espansione nel panoramadelle cure palliative italiane®.

Altrettanto rilevante € la partecipazione delle Organizzazioni no-profit (28 dei 77
Centri partecipanti all’indagine) che sottolinea, per I’ennesima volta, I’ importante
ruolo svolto dal terzo settore anche nell’ assistenza e nelle cure.

Per quanto concernel’ analisi dei risultati “evidence-based”, i dati ottenuti in base al-
lo schemadel questionario verranno descritti in relazione a

1. lapersonamalata

2. il caregiver (profilo e qualitadi vita)

3. I'impatto con il Centro di Cure Palliative

4. costi dell’ assistenza a carico dellafamiglia

LA PERSONA MALATA

| pazienti, tutti affetti da neoplasiain fase terminale, erano equamente suddivisi per
sesso (55% maschi, 45% femmine) e avevano un’etamediadi 71 anni (+ 11,5 anni,
DS) (Fig. 2).

21,1%

16,4%
13,1%
7,5%
4,9% 5,5%
3,8%

<45 46-50 51-55 56-60 61-65 66-70 71-75 76-80 81-85 86-90 >01

Fig. 2. Distribuzione dei pazienti per fasce di eta.
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Nel 32,4% dei casi laneoplasia eranotadameno di 6 mesi, nel 33,9% da6 mes a2
anni e nel 33,0% dapiu di 2 anni. Nel 69,6% del pazienti, inoltre, la neoplasia pre-
sentava una o piu localizzazioni metastatiche.

| pazienti seguiti in assistenza domiciliare sono risultati 344 (75,8%) e 111 (24,2%)
quelli assititi in regime di ricovero hospice (Fig. 3).

domicilio
76%

Fig. 3. Distribuzione dei pazienti secondo il setting di cura.

IL CAREGIVER

Esaminando le caratteristiche dei caregiver il dato identificativo piu evidente & che s
tratta di donne nell’80% dei casi. Tale aspetto ben s correlad ruolo che la donna ha
assunto nella nostra societa e che € stato descritto in acuni lavori relativi all’ esperien-
zaanglosassone 19, E’ gtato asserito cheil ruolo dell’ accudimento e del prenders
cura(materno) e storicamente delladonna, malanostraindagine é svoltanel 2004, do-
veil ruolo della donna madre-moglie-conduttrice dei problemi dellacasaé, in larga
parte, contrapposto ad unafiguradi donnache lavoraeripartisce il suo tempo tra pro-
fessione, casa, figli, relazione con il partner e tempo libero. Un ventaglio di attivitae
ruoli che spesso coincide con quello dell’ uomo, soprattutto a seguito dellaminore sta-
bilitadei rapporti coniugali edi coppia. Per tali ragioni potrebbe, allora, stupire unaco-
si elevata prevalenza di caregiver a femminile, mavari fattori convergono verso que-
stadirezione incluso il fatto che spesso |a persona malata € anziana o0 molto anziana
(oltre il 50% haun’ eta superiore a 70 anni) e le differenze, meramente statistiche, re-
se note annualmente dall’ ISTAT configurano, nel nostro Paese, un’eta media di so-
pravvivenza piu elevata nelladonnadi circa 5 anni rispetto all’ uomo. Statisticamente,
insomma, in un nucleo familiare che comprende coniugi entrambi anziani, la probabi-
litadi essere malati e di avere bisogno di “cure” e pit elevata per I'uomo; il che com-
portacheladonnas trova spesso ad assumereil ruolo di caregiver.
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Complessivamente, I’ etamediadei caregiver e risultata pari a55 anni (+ 13,8 anni,
DS), come giaevidenziato daaltri studi ™. Unasuddivisione per fasce di etahaevi-
denziato che il 26% dei caregiver aveva un’eta pari o inferiore a45 anni, il 38% tra
i 46 ei 60 anni eil 36% pari 0 superiore a 61 anni, senza alcuna significativa diffe-
renzariguardo al sesso. LaFig. 4 consente di separare i caregiver in due popolazio-
ni in base ale fasce d' eta, definibili come “giovani” e come “coetanel” che presen-
tano, rispetto ai malati, una distanza media, in termini di eta, pari acirca20 anni: s
€, Ciog, evidenziatala presenza di due fasce di eta (sopra o sotto i 50 anni) correlate
ai 2 ruoli familiari piu frequentemente riscontrati, di figlio/ao di coniuge del paziente.

120
A
100 IC A = Gruppo dei caregiver
o o 8 “giovani”
° @@FBL o o (figli, nipoti)
° o O§b8° o [ B
80 (o e s 80 & B = Gruppo caregiver
3 {o] ucoa:ar]‘an )
[ BB 5 o) (coniugi, fratelli,
2 0 o 2 cugini, cognati)
o
g 60 ® 0% 0 OO @
. © 5 5 9 0© 4
i} o ° 0 8887 9,%
° a0 &
oo 08 o o
© o,
40 o o
) o
20
0
0 20 40 60 80 100 120

Etaintervistato (caregiver) anni

Fig. 4. Confronto tra eta dei caregiver ed eta dei malati: distribuzione in base alle fasce di eta.

Riguardo al grado di istruzione, questo € risultato inversamente proporzionale al’ e-
ta del caregiver: il 49% dei caregiver soprai 61 anni ha un’istruzione elementare
contro il 2% di quelli sotto i 45 anni; al contrario, un’istruzione di scuola superiore
o laureavieneriportatadal 73% dei caregiver sottoi 45 anni e solo dal 26% di quel-
li soprai 61 anni (Tab. 1). Questi dati sono verosimilmente correlati allo sviluppo
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del nostro Paese eriflettono il rapido cambiamento dei livelli educativi maturati nel
corso di una sola generazione.

<45 anni 46-60 anni > 61 anni
Elementare 2% 17% 49%
Media 25% 33% 24%
Superiore 51% 35% 19%
Laurea 22% 14% 7%

Tab. 1. Distribuzione del grado di istruzione per fasce di eta dei caregiver.

Con riferimento all’ attivita lavorativa, il 90% dei caregiver soprai 61 anni (che so-
no il 36% del campione) non lavora mentre fraquelli di etainferiore a61 anni (64%
del campione) il 54% dichiara di essere un lavoratore dipendente e il 21% un lavo-
ratore autonomo (Tab. 2).

<45 anni 46-60 anni > 61 anni
Non lavora 20% 30% 90%
Lavoratore autonomo 22% 20% 5%
Lavoratore dipendente 58% 50% 5%

Tab. 2. Attivita lavorativa per fasce di eta dei caregiver.

Diversi studi internazionali hanno cercato, innanzitutto, di disegnare un profilo di co-
loro che accudiscono (caregiver) il malato cronico o terminale, concludendo per un
ruolo centrale nell’ assistenza quotidiana dei familiari piu stretti (il coniuge, i figli, i
genitori). E' dunque al’interno della famiglia che il malato trova il supporto assi-
stenziae principale: il caregiver viene identificato, nella maggior parte dei casi, co-
me una donna di mezza eta, spesso coniuge o figliadel malato, non sempre in con-
dizioni di salute ottimali e che accudisce la persona malata in maniera continuativa,
0 quasi "9 ]| nostro studio ha confermato questo ruolo dei familiari piu stretti
evidenziando come laquasi totalita dei caregiver fosse rappresentata da un familia-
redi primo grado del paziente. In particolare il 72% dei caregiver di eta< 45 anni €
figlio/adel malato, mentre I’ 80% di quelli di eta= 61 anni ne eil coniuge (Tab. 3).
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<45 anni 46-60 anni > 61 anni
Coniuge 12% 34% 80%
Figlio/a 2% 47% 8%
Altro 16% 17% 12%

Tab. 3. Rapporto tra paziente e caregiver per fasce di eta dei caregiver (altro: nipote, fratelli, genito-
re, cugino/a, cognato/a, amico/conoscente).

Vista la natura particolarmente stressante dell’ accudimento ad un malato terminale
€ sembrato importante anche considerare alcuni parametri temporali quali: “daquan-
to tempo assiste il malato” e “quanto tempo dedica all’ assistenza del malato”.

I1 42% dei caregiver hadichiarato di occuparsi della personamalatadaameno 3 me-
s eil 24% daameno due. Circalametadei caregiver, inoltre, si occupadel malato
in maniera continuativa, 24 ore su 24 e un altro 24% dichiara di occuparsene ame-
no 12 ore su 24 (Fig. 5): a questo proposito, sono state registrate differenze di com-
portamento statisticamente significative (p<0,01, x quare) stratificando i caregiver
per sesso, eta e setting di cura. E’ stata, cosi, evidenziata, per esempio, una maggio-
re tendenza ad occuparsi in maniera continuativa del malato da parte dei caregiver
di sesso femminile, di etapit avanzata e nel caso di pazienti seguiti presso il proprio
domicilio; riguardo a quest’ ultimo punto, & da sottolineare, tuttavia, il fatto che an-
chenel casi di ricovero in hospice una assistenza continuativa 24 ore su 24 da parte
dei caregiver é stataregistrata nel 36,9% e un’ assistenza di almeno 12 ore su 24 nel
20,4% (Fig. 6), elemento che puo dare adito a varie interpretazioni, trale quali una
speciedi “inseparabilitd” tracaregiver e malato, anche quando le circostanze lo con-
sentirebbero.

Si tratta di situazioni caratterizzate da un impegno quotidiano intenso che si protrae
per un periodo di tempo relativamente lungo. Il tempo a disposizione del caregiver
€, quindi, totalmente assorbito dall’ accudimento al malato: non stupisce, allora, che
gli stessi caregiver denuncino unadrasticariduzione del loro tempo destinato al re-
lax, agli svaghi, ad eventi sociali e culturali, nonché ai rapporti con gli altri fami-
liari.
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50,3%

19,2%

17,6%

. =

24 ore 12-24 ore 6-12 ore <6 ore
Fig. 5. Tempo occupato dal caregiver nell’ assistenza giornaliera al malato.

M 24 ore [ 12-24 ore []6-120re []<6o0re

30% ---
20% ---

10% ---

0%

uomini donne <45anni  46-60 anni  >61 anni CD Hospice

Fig. 6. Tempo occupato dal caregiver nell’ assistenza giornaliera al malato: confronti in base al sesso
eall’eta del caregiver eal setting di cura (CD = cure domiciliari).

Quasi dueterzi dei caregiver sono coadiuvati nell’ assistenza quotidiana alla perso-
namalata da altri familiari, che offrono un aiuto frequente (12 ore su 24) o costante
(24 ore su 24); tuttavia, in quasi un quinto dei casi il caregiver erisultato completa-
mente solo (Fig. 7). | suddetti dati stratificati per sesso ed eta del caregiver e setting
di cura non hanno mostrato significative variazioni di comportamento tra le sotto-
popolazioni studiate.

Lasituazione di mancanzatotale di un aiuto daparte di atri familiari (19,3% dei casi)
€ apparsa, perd, compensata dalla presenza di personae a pagamento (badante per 12
024 oreal giorno) il cui impiego, nel caso di malati seguiti a domicilio dal solo care-
giver, erisultato pari a 90% dei casi (dato non mostrato). Complessivamente, consi-
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derate tutte le situazioni espostein Fig. 7, il ricorso a personae a pagamento é statari-
portato nel 17,0% dei casi (19,2% in caso di paziente al domicilio e 11,4% in caso di
paziente ricoverato in hospice). Su quest’ aspetto, giain uno studio americano del 1985
S evidenziava che nell’ assistenza di malati cronici s ricorreva al’ aiuto di “accudito-
ri” apagamento a fianco dei familiari, nel 21% dei casi “?; lo stesso studio riportava
che nel 74% dei casi |’ assistenza dei malati era affidata primariamente a caregiver di
originefamiliare. Pur nellarelativa sovrapponibilitadei dati, restail fatto che é diffici-
le confrontare le due redtd, americanaeitaiana, in particolare avent’ anni di distanza.

39,1%

32,3%

19,3%

9,3%

costante frequente saltuario nessuno

Fig. 7. Aiuto quotidiano ricevuto dal caregiver da parte di altri familiari nell’ assistenza al malato.

Proseguendo I'analisi, I'85% dei caregiver (in particolare trale donne che seguono
un malato al domicilio) ha dichiarato che la propria vita &€ cambiata in maniera so-
stanziale da quando accudisce la persona malata (Figg. 8 e 9). Nonostante cio, solo
un quarto dei caregiver dichiaradi esserein procinto di esaurire le energie necessa-
rie per proseguireil proprio compito (soprattutto trale donne e pit anziane) (Tab. 4).

15%

85%

Fig. 8. “ La vita & sostanzialmente cambiata da quando accudisce la persola malata?”
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uomini donne <45anni  46-60 >61 anni CD Hospice
anni

Fig. 9. “ La vita & sostanzialmente cambiata da quando accudisce |a persola malata?” : confronti in ba-
seal sesso eall’eta del caregiver e al setting di cura (CD = cure domiciliari; N.S = non significativo).

Nonostante |e difficolta Tot M F <45anni 46-60anni =61 anni
relative all’accudimento... (%) (%) (%) (%) (%) (%)

... il caregiver pensadi avere
ancora energie sufficienti per
proseguire I’ assistenza 732 875 696 76,1 79,2 64,1

... Il caregiver pensadi essere
prossimo ad esaurire le energie
per proseguire I’ assistenza 26,8 125 304 239 20,8 359

p<0,01 p<0,01

Tab. 4. Opinioni espresse dai caregiver in merito alla sensazione di possedere ancora energie sufficienti
per proseguire I’ accudimento della persona malata.

Lo stato di salute dei caregiver € un altro elemento di notevole importanza: in altre
ricerche, uno stato di salute precario € stato riscontrato in percentuali variabili trail
20 eil 40% inrelazione all’ eta dei soggetti ¢,

Divers studi hanno dimostrato chei familiari di pazienti oncologici sviluppano pe-
santi sintomi di depressione, ansia, disturbi psicosomatici, restrizioni allapropriavi-
taabituale, tensioni matrimoniali, stress fisico®, Alcuni studi, poi, hanno eviden-
zZiato chei caregiver coniugi spesso sono addirittura piu stressati degli stessi malati.
Per esempio, Baider haevidenziato chei coniugi spesso riportano pitl problemi psi-
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cologici e psico-sociali dei pazienti stessi @+®, |n uno studio di Ell solo una mino-
ranza del caregiver andavaincontro a stress nel corso dell’ anno che seguiva la dia-
gnosi di cancro, main circail 30% dei casi |o stato mentale si modificava successi-
vamente®. Le mogli caregiver sono risultate essere piu frequentemente colpite da
stress rispetto ai mariti caregiver @), In un’'altra ottica, Cassileth osservava un mi-
nore livello di stress nel caregiver di malati oncologici in trattamento attivo rispetto
amalati stessi @7; atri Autori, invece, hanno dimostrato una discreta capacita dei ca-
regiver di affrontare lo stress della diagnosi e della terapia o, comunque, di riuscire
atornarea“ livelli di aggiustamento” impegnandosi nell’ accudimento del malato®.

Nel nostro studio, sebbene solo il 15.0% dei caregiver abbiariferito di aver contrat-
to unamalattianel corso dell’ assistenza alla personamalata (con una preval enzamag-
gioretraquelli pit anziani, p<0,01), gli stessi hanno pero riferito unaserie di distur-
bi di entita elevata (“molto” o “moltissimo”, in una scala comprendente le risposte

no”,“unpo’”, “molto” e“moltissimo”) quali vertigini, debol ezza e stanchezza, dis-
turbi del sonno, perdita di appetito, cefalea, dolori muscolo-scheletrici, disturbi ga-
strointestinali e disturbi correlati a modificazioni della pressione arteriosa, comeiil-
lustrato nellaFig. 10. In taluni casi, la presenzadi tali disturbi era significativamen-
te correlataa sesso €/o all’ eta del caregiver, come riportato nella Tab. 5.

Distrbi del sono. | 35 5%
Debolezzaisenchezza | 5 -
Dolori muscolo-scheletrici ([ RN 227
Disturbi gastrointestinali _ 9,7%
Perdita di appetito |G 8%
Mal di testa [N 7.7
Giramenti di testa [ 5.9%

Disturbi defla pressione arteriosa - 5,9%

Fig. 10. Sntomi accusati dal caregiver nel corso dell’ assistenza al malato e descritti come fortemente
disturbanti (“ molto” o “moltissimo”).
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Tot M F <45anni  46-60anni =61 anni
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
Giramenti di testa 59 44 6,4 5,2 41 8,1
Debolezza, stanchezza 36,8 253 39,8 32,2 31,6 453
(p<0,05 per sesso ed etd)
Disturbi del sonno 38,8 231 42,8 33,0 36,8 453
(p<0,01 per sesso)
Perdita di appetito 8,8 33 10,2 104 9,9 6,8
(p<0,05 per sesso)
Mal di testa 7,7 6,6 8,0 6,1 99 6,2
Dolori muscolo-scheletrici 22,7 8,38 26,2 13,0 222 304
(p<0,01 per sesso ed etd)
Disturbi gastrointestinali 9,7 55 10,8 12,2 94 8,7
| pertensione 59 44 6,4 0,9 53 10,6
(p<0,01 per eta)

Tab. 5. Sntomi descritti dai caregiver come fortemente disturbanti in base a sesso e fasce d' eta.

Un numero rilevante (25-57%) di caregiver (specie di sesso femminile) ha, inoltre,
descritto la presenza, alivelli di intensita elevata, di una serie di disturbi psicologici
come ansia e preoccupazione, tristezza, paura e irritabilita (Fig. 11 e Tab. 6).

Ansia/Preoccupazione

Tristezza

Paura

Irritabilita

24,9%

28,6%

47,8%

57,3%

Fig. 11. Presenza, espressa nei termini di “molto” o “ moltissimo”, di alcuni disturbi psicologici.
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Tot M F <45anni 46-60anni =61 anni
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
Ansia 57,3 40,7 61,3 57,4 54,4 60,2
(p<0,01 per sesso)
Tristezza 47,8 30,8 52,2 52,2 45,0 484
(p<0,01 per sesso)
Paura 28,6 143 32,3 34,8 26,9 27,3
(p<0,01 per sesso)
Irritabilita 249 14,3 27,6 27,8 24,0 23,6
(p<0,01 per sesso)

Tab. 6. Condizioni psicologiche descritte dai caregiver come fortemente disturbanti, in base a sesso e
fasce d'eta.

Diversi Autori hanno cercato di identificarei bisogni dei caregiver che accudiscono
malati oncologici in fase avanzata di malattia. Tali bisogni appaiono essere soprat-
tutto di natura psicologica®*. In uno studio canadese effettuato su 83 caregiver di
malati oncologici domiciliari problemi psicologici venivano riscontrati nel 53% dei
casi; lo studio sottolineava, tuttavia, la presenzaanche di bisogni di informazione sul-
le“curefisiche’ del malato, di bisogni di ordine finanziario, affettivo, e di “sospen-
sione/tregud’ nella propria prestazione di accudimento®. Riguardo al’ espressione
del bisogno di “sospensione/tregua’, uno studio effettuato in hospice ne harilevato
una prevalenza pari a 61%©. La"stanchezza’ dei caregiver risulta spesso correla
taa confinamento a casa per accudire il malato e alle restrizioni delle proprie nor-
mali attivita®. In uno studio effettuato su 28 caregiver di malati oncologici termi-
nali gli Autori hanno riscontrato una modificazione dello stato emozionale come ri-
sultato dell’ accudimento alla persona malata nel 100% dei casi ©. Wingate ha clas-
sificato tali bisogni in otto categorie: psicologici, 29,5% (bisogno di azioni che pre-
servino, supportino le proprie emozioni e le relazioni con gli altri); di organizzazio-
ne familiare, 18,6% (bisogno di aiuto per i lavori di casa, cucinare, fare la spesa); di
informazione, 17,8% (riguardo alla malattia e alla terminologia medica); di “so-
spensioneltregua’, 12,5% (bisogno di uscire di casa anche per un breve periodo); le-
gdi, finanziari, 8,3%; spirituali, 4.2%; fisici, 3,8% (mangiare meglio, dormiredi piu,
avere pit forzafisica); altri, 5,3% (non lasciare solo il paziente, non riuscire a dedi-
care a paziente tempo sufficiente) “. Toseland ha riscontrato bisogni fondamental-
mente esistenziali: paura dellamorte del coniuge, 30%; vivere nell’ incertezza, 15%;
problemi emozionali, 14%; bisogno di benessere familiare, 4%; bisogno di informa-
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zione sullamalattia, 3%; bisogni fisici, 2%; mancanzadi coping skill, 2%; altri, 8%
(modificazione delle responsabilita, relazione con il coniuge, comunicazione con il
personale sanitario, progetti alungo termine con il coniuge, depressione). Lo studio,
tuttavia, conclude che, sebbene ansia e depressione siano di frequenteriscontro, i ca-
regiver, nel complesso, riescono comunque ad affrontare rel ativamente bene proble-
mi psico-sociali indotti dalla malattiadel congiunto®.

Il presente studio ha evidenziato, in un numero consistente di caregiver, il manife-
starsi di una serie di preoccupazioni o paure di fronte a situazioni reali e potenziali
(Tab. 7). In particolare, il 32,4% ha dichiarato di essere molto preoccupato di non
farcelafisicamente nelle comuni azioni di accudimento quotidiano (aiutare il paziente
ad alzarsi dal letto, ad andare in bagno, amangiare, avestirs, etc.); il 52,2% di non
farcela ad assistere alle sofferenze fisiche e psicologiche della persona malata; il
30,4% ha espresso preoccupazione per dover affrontare una comunicazione diretta
con il malato riguardo alla malattia (diagnosi, prognosi, morte); il 28,0% di non sa-
per nascondere | e sue preoccupazioni e angosce al malato; il 26,4% di dover assol-
vere alcuni aspetti “fisici” legati alo stato di malattia quali perdita di feci o urine,
vomito, sangue; il 23,3% di dover affrontare direttamente incombenze sanitarie (som-
ministrazione dei farmaci, controllare una flebo, effettuare una medicazione, prati-
care unainiezione, cambiare il sacchetto delle urine); il 23,3% di non saper affron-
tare le problematiche della malattia con gli altri familiari senza cadere in discussio-
ni, disguidi o conflitti. Inoltre, il 14,3% dei caregiver dichiaradi aver pauraarima-
nere da solo con lapersonamalata; il 33,9% di temere |’ osservazione direttadel mo-
mento dellamorte e il 31,9% di aver pauradi hon saper riconoscere I’ attimo del de-
CESs0.
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Nellaccudire la per sona malata,

il caregiver € molto preoccupatodi ...

Tot
(%)

M
(%)

=
(%)

<45anni
(%)

46-60 anni = 61 anni

(%)

(%)

CD
(%)

Hospice
(%)

... non farcela fisicamente
nell’ alutarlo nelle azioni quotidiane
(p<0,05 per sesso; p<0,01 per etd)

32,4

209

354

11,3

298

50,9

351

257

... non farcela ad assistere
ale sue sofferenze psicofisiche
(p<0,01 per etd)

52,2

52,7

52,2

49,6

58,5

484

51,3

56,2

... affrontare una comunicazione
direttariguardo alla malattia
(p<0,05 per et&;

p<0,05 per setting di cura)

304

24,2

318

27,8

351

26,7

28,0

37,1

... Non saper nascondere
le sue preoccupazioni e angosce
alla personamalata

28,0

24,2

29,0

28,7

251

30,4

28,6

238

... dover risolvere alcuni aspetti
pratici legati allamalattia
(p<0,01 per eta)

264

27,5

26,2

17,4

24,6

34,8

26,3

26,7

... dover affrontare direttamente
incombenze sanitarie
(p<0,01 per eta)

233

22,0

238

19,1

181

31,7

24,5

20,0

... dover affrontare conflitti
con gli atri familiari
(p<0,01 per eta)

233

22,0

238

19,1

181

31,7

24,5

20,0

... restare da solo con il malato
(p<0,01 per etd)

143

11,0

15,2

9,6

12,3

20,5

16,5

8,6

... temere che muoia davanti
al propri occhi
(p<0,05 per sesso; p<0,05 per etd)

339

16,5

38,4

31,3

310

39,8

354

314

... NoON saper riconoscere
il momento della morte
(p<0,05 per sesso)

319

22,0

34,5

339

30,4

32,3

33,3

30,5

Tab. 7. Stuazioni reali e potenziali che rappresentavano motivo di preoccupazione 0 paura per i caregiver.
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Un altro dato emerso € quello riguardante la sostanzia e riduzione del tempo cheil
caregiver, impegnato nell’ assistenza alla persona malata, dispone per se stesso, per
lacuradellapropriapersona, per o svago, per le proprie attivita culturali e sociai e,
in particolare, per il partner egli altri componenti dellafamiglia. LaFig. 12 elaTab.
8 riportano i valori percentuali relativi all’impiego del proprio tempo.

Tempo per lacuradell'aspetto fisico N 47,8%
Tempo per lacuradell'aspetto estetico I 60,4%
Tempo per il relax I 52,3%
Tempo per il divertimento I 76,7%
Tempo per levacanze I 83,0%
Tempo per gli amici I 65,1%
Tempo per eventi culturali I 77,1%
Tempo per eventi sociali I 77,6%
Tempo per il partner N 45,1%
Tempo per gli atri familiari N 33,9%

Fig. 12. Tempo dedicato ad attivita quotidiane cheil caregiver ha dovuto ridurre in maniera significa-
tiva (risposte “ molto” o “ moltissimo” ).

L'impegno in termini di tempo &, forse, uno degli aspetti piu gravi e pesanti chein-
combono sul caregiver. In realtatale problemahadimensioni che si allargano persi-
no oltrei termini di questo studio e riguardano, in genere, |’ intera nostra impal catu-
rasociale. Come ha avuto modo di scrivere un’ Autrice contemporanea ... a gior-
no d’ oggi, e ancor di piu domani, laricchezzanon si misuranéin base al potere, né
a soldi; si misureracon il metro del tempo” €.

Un altro aspetto riscontrato nel nostro studio riguarda le modifiche delle dinamiche
familiari per effetto dell’impatto con lamalattia“cancro”. |l paziente e la sua fami-
glia costituiscono una unit facing crisis che si trova ad affrontare una situazione del
tutto nuova e che spesso comporta una modificazione dei ruoli dei singoli compo-
nenti e del rapporti interpersonali. Nel nostro studio, la relazione del caregiver con
gli altri componenti dellafamiglia (coniuge, figli), in ragione della situazione deter-
minatasi, é diventata genericamente piu positiva (intensa e solidale) nel 37,7% dei
casi, qualitativamente invariata nel 39,2% e piu negativa (faticosa e conflittuale) nel
23,2%. Nessuna differenza statisticamente significativa é statarilevatariguardo alle

38



O. Corli « M. Pizzuto » M.G. Marini * A. Nastri

risposte tra caregiver di sesso maschile e femminile; unamodifica significativa (p<0,05)
e stata, invece, rilevata nella suddivisione per fasce di etadove s éregistrato, in par-
ticolare, un decremento dellarisposta“ relazione piu positiva’ e un aumento dellari-
sposta “relazione invariata’ con I’ aumentare dell’ eta del caregiver.

Curadell’ aspetto fisico
(attivita sportiva, ginnastica, efc.) 478 3715 502 54,1 438 41,7 460 551

Cura dell’ aspetto estetico
(andare dal parrucchiere, 604 493 631 57,5 61,0 62,2 604 605
comprare del vestiti, etc.)

Tempo dedicato a relax

(leggere un libro o unarivista, 523 438 544 53,6 497 53,6 493 641
vederelaTV, distendermi

sul letto, etc.)

Tempo dedicato a divertimento
(andare d cinemaatestro, 76,7 737 Ti4 759 74,0 80,5 756 826
alo stadio; prendere un aperitivo; etc.)

Tempo dedicato alle vacanze

o al'evasione (fare un viaggio, 830 785 842 81,7 82,1 854 823 895
trascorrere un fine settimana

inun'dltralocalita, efc.)

Frequentare gli amici 651 623 658 62,3 62,2 71,6 655 659
Tempo dedicato ad eventi

culturali (visitare unamostra o

un museo, andare ad un concerto, 711 712 786 745 73,9 83,1 747 850
assistere ad una conferenza o

ad un convegno, &tc.)

Tempo dedicato ad eventi sociali

(aderire ad iniziative sociali 0 776 708 792 718 772 82,9 773 813
sindacali, svolgere un’ opera di

volontariato)

Tempo dedicato al partner

(nonsesi trattadellapersonamalata) 451 338 482 495 449 430 453 469
Tempo dedicato agli dtri familiari

(figli, etc.) 339 288 352 35,2 35,1 31,7 31 382

Tab. 8. Attivita della vita quatidiana cheil caregiver ha dovuto ridurrein maniera significativa da quan-

do assiste la persona malata (risposte “ molto” o“ moltissimo” ): confronto dei dati per sesso ed eta del
caregiver e setting di cura.
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L’ impatto dellamalattia, invece, sull’ espletamento dell’ attivita professionale del ca-
regiver presentaluci e ombre. 11 43,3% dei caregiver dichiaradi non svolgere alcu-
na attivita lavorativa, dato da correlare anche a fatto che il 36% ha piu di 60 anni;
dei rimanenti, il 40,0% ¢ un lavoratore dipendente el 16,4% un lavoratore autono-
mo o libero professionista. Mantenere un lavoro e dover essereil principale punto di
riferimento del malato spesso sono due elementi che possono entrare in contrasto:
oltre il 60% dei lavoratori dipendenti ha dichiarato di aver dovuto richiedere giorni
di ferie e permessi speciai al proprio datore di lavoro, rischiando, comunque, molto
raramente di perdereil posto di lavoro (<1%). La situazione € risultata piu delicata
nel caso dei lavoratori autonomi, il 70% dei quali riferisce di aver dovuto sospende-
re piu volte la propria attivita, il 26% di aver dovuto trovare un sostituto che ne ga-
rantisse la prosecuzione, il 54% di aver ridotto gli introiti economici eI’ 11% di ri-
schiare la chiusura dell’ attivita

Un dtro dato interessante riguarda il fatto che, in rapporto alla situazione creatasi, il
caregiver lavoratore dipendente hatrovato “molta’ o ailmeno “un po’” di compren-
sione in una percentual e superiore all’ 80% da parte dei propri superiori o dei colle-
ghi di pari grado (Fig. 13).

superiori M colleghi
63,2%

60,2%
21,29% 22.2%
9,3% 8,5% 6% .o
ﬁ 1,7% 1,8%
molta un po' di atteggiamento  poca comprensione nessuna
comprensione comprensione neutro comprensione

Fig. 13. Sentimento di comprensione, rispetto alla situazione contingente, nei confronti dei caregiver
lavoratori dipendenti da parte dei superiori e dei colleghi di pari grado.
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L'IMPATTO CON IL CENTRO DI CURE PALLIATIVE

Una parte consistente del nostro studio ha riguardato i rapporti tralafamigliaeil
Centro di cure palliative.

Il contatto del nucleo famigliaymalato con il Centro di cure palliative, per I’ attiva-
zione di un piano di cure, avviene nel 16% dei casi per conoscenza diretta da parte
degli interessati dell’ esistenza del servizio e nell’ 84% per attivazione attraverso al-
tri nodi del network sanitario-assistenziale (Fig. 14). Ora, sel’ ultimo dato e confor-
tante, il primo e indicativo di una ancora scarsa conoscenza nell’ opinione pubblica
dell’ esistenzadi servizi specificamente preposti al’ erogazione di cure palliative. Que-
sto dato trova ulteriore riscontro in un’ altra recente pubblicazione®, doveil valore
percentuale dei contatti diretti famiglia/cure palliative corrispondevaa 13,7%. Nel-
I’insieme potrebbe emergere I’ opportunita di sviluppare campagne di informazione
sociale sul tema.

Megico ospedaiiero. | 0. 1%
Mo d e I 0%
A pereorctc. N 15,1
Servizi territoriali pubblici || NN 7.9%
Altraforte [N 4,2%

Non specificato [l 2.9%

ONP o campagha
informativasociale M 2.7%

Medico privato [l 2.4%

Fig. 14. Ambiti professionali e non che hanno indirizzato il caregiver al Centro di Cure Palliative

L'indaginesi &, poi, focalizzata sui contenuti del servizio offerto (modalitadi acces-
o, risposte date ai bisogni) e della valutazione di merito dell’ opera svolta.

L'avvio delleattivitadel Centro di Cure Pdlliative, includentei contatti telefonici pre-
liminari, i tempi di attesa per il primo colloquio informativo, I’ attivazione del servi-
zio stesso (primavisitadomiciliare, ricovero in hospice) e stato ritenuto, in maniera
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omogenea tra cure domiciliari e hospice, molto agevole nel 74,1% dei casi, abba-
stanza agevole nel 22,2%, poco agevole nel 2,8% e decisamente disagevole nello
0,9% (Fig. 15).

0,
74.5% 72,0% cure domiciliari Il hospice
23,9%
21,0% .
2,7% 3,1% 0
——— 0,9% 1,0%
molto agevole abbastanza agevole poco agevole per nullaagevole

Fig. 15. Giudizio espresso dai caregiver riguardo alla facilita di awio dell’ assistenza da parte del Cen-
tro di Cure Palliative: confronto tra cure domiciliari e hospice.

Il giudizio espresso dai caregiver sui Centri di Cure Palliative (customer satisfaction)
e risultato complessivamente molto positivo, in maniera omogenea tra cure domici-
liari e hospice (“molto” nell’ 80,6% e “abbastanza’ nel 16,6%) (Fig. 16).

84,7%
76,6% cure domiciliari M hospice

21,0%
12,2%

0,
- 21% 31% 03%  00%

molto soddisfatto  abbastanza soddisfatto  poco soddisfatto per nulla soddisfatto

Fig. 16. Giudizio espresso dai caregiver riguardo all’ opera complessiva svolta dal Centro di Cure Pal-
liative: confronto tra cure domiciliari e hospice.
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Dal punto di vista della relazione professionale, nell’ 80% dei casi e stata dichiarata
“elevata’ fiducianel lavoro svolto dal personale medico e infermieristico (e “discre-
ta’ fiducianel 15-20%) (Figg. 17 e 18).

86,9%

83,6% I .
cure domiciliari I hospice

0
14,6% 12.1%

- 15% 1,0% 03%  0,0%

molto abbastanza poco per nulla

Fig. 17. Grado di fiducia espresso dai caregiver nei confronti dell’ opera dei medici del Centro di Cu-
re Palliative in ambito di cure domiciliari e hospice.

76,9% 77.8%

cure domiciliari M hospice
21,2%
17,4%
0,
27% 1,0% 03%  0,0%
molto abbastanza poco per nulla

Fig. 18. Grado di fiducia espresso dai caregiver nei confronti dell’ opera degli infermieri del Centro di
Cure Palliative in ambito di cure domiciliari e hospice.

I1 40,0% dei caregiver haricevuto I’ aiuto di uno psicologo la cui attivita e stata va-
lutatamolto utile nel 39,8% dei cas e abbastanza utile nel 48,1% (Fig. 19). Nel 49,0%
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dei cagl, inoltre, e stato attivato |’ intervento di volontari che e stato considerato mol-
to utile nel 60,1% dei casi e abbastanza utile nel 35,3% (Fig. 20).

49,4%

45,1%

40,7% 39,2% "] curedomiciliari [ hospice

15,7%

8,6%

1,2% 0,0%
E——

molto utile abbastanza utile poco utile per nullautile

Fig.19. Giudizio espresso dai caregiver sull’ opera svolta dallo psicologo del Centro di Cure Palliative
(offerto in 180 casi su 454) in ambito di cure domiciliari e hospice.

63,7% [ curedomiciliari [ hospice
51,0%
44,9%
31,5%
40% 4,1%
e 0% o
molto utile abbastanza utile poco utile per nulla utile

Fig. 20. Giudizio espresso dai caregiver sull’ opera svolta dai volontari del Centro di Cure Palliative
(offerti in 225 casi su 454) in ambito di cure domiciliari e hospice.

LeFigg. 21 e 22 riportanoi dati relativi allavalutazione fatta dal caregiver in merito
al fatto cheil programmadi cureimpostato fossein lineacon il desiderio/volontadel-
la persona malata e del caregiver stesso: in entrambi casi, una concordanza espressa
come “molto” o “abbastanza’ elevata é stata espressain oltre il 90% dei casi.
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63,3% [ curedomiciliari M hospice
55,7%
34,0%
31.2% ’
9,3%
e ——
molto abbastanza poco per nulla

Fig. 21. Grado di concordanza tra programma di cure realizzato e desiderio/volonta del malato in am-
bito di cure domiciliari e hospice.

69,4% g 19 [] cure domiciliari I hospice

26,6% 29,8%

31%  21%

0%  o0%
molto abbastanza poco per nulla

Fig. 22. Grado di concordanza tra programma di cure impostato e desiderio/volonta del caregiver in
ambito di cure domiciliari e hospice.

Infine, anchei giudizi relativi all’ attenzione postadal personal e sanitario del Centro
di Cure Palliative nell’ affrontarei problemi del caregiver, nd valutareinsiemein mo-
do chiaro il programmadi cure e gli aspetti inerenti la situazione del malato (evolu-
zione, morte) e nello svolgere un’azione di educazione sanitaria sono risultati com-
plessivamente positivi come evidenziato nelle Figg. 23, 24, 25 e 26.
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59,4% [ curedomiciliari M hospice
52,8%
33,4% 34,7%
10,4%
5,0%
T
—
molto abbastanza poco per nulla

Fig. 23. Giudizio espresso dai caregiver rispetto all’ affermazione “ I personale sanitario, oltre ad occu-
pars della persona malata, s occupa anche dei miei problemi” in ambito di cure domiciliari e hospice.

72,1%
68,3% [] cure domiciliari M hospice
24,00 26:7%
30% 40% 06% 1.0%
— — | !
molto abbastanza poco per nulla

Fig. 24. Giudizio espresso dai caregiver rispetto all’ affermazione” Il personale sanitario ha dimostra-
to propensione a valutare con me in modo aperto il programma di cura ed assistenza” in ambito di cu-
redomiciliari e hospice.

62,4%

[ cure domiciliari M hospice
45,2%
36,6%
28,5%
12,9%
5,0% 41% 54%
molto abbastanza poco per nulla

Fig. 25. Giudizio espresso dai caregiver rispetto all’ affermazione” 11 personale sanitario einclineala-
vorare con me e con gli altri familiari del malato , svolgendo anche un’ azione di educazione sanitaria,
mostrandoci, per esempio, come si svolgono semplici pratiche di assistenza (muovere il malato, lava-
reil malato, praticare una iniezione, etc.)” in ambito di cure domiciliari e hospice.
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61,1% 61,1% cure domiciliari M hospice

285% 29.5%

81%  7,4%

- 28% 21%
I

molto abbastanza poco per nulla

Fig. 26. Giudizio espresso dai caregiver rispetto all’ affermazione “ Tra me e il personale sanitario s
tende ad affrontare con chiarezza gli aspetti che riguardano |’ evoluzione della malattia, le previsioni
di soprawvivenza, la possibilita che la persona malata muoia” in ambito di cure domiciliari e hospice.

| consensi complessivamente espressi dai caregiver sull’ operato del Centro di cure
paliative, riferiti siaalle competenze professionali, siaallapredisposizione a dialo-
go eal confronto, sia, in qualche modo, al’ eticitadei comportamenti degli operato-
ri, sanitari e volontari, appaiono elevatissimi, configurandosi sempre intorno a 90%
di risposte altamente positive. C'é dainterrogarsi sul significato di tali testimonian-
ze, ben sapendo che non vi sono risposte certe, ma solo congetture. Ad esempio, che
le cure palliative portino un effettivo sollievo e beneficio al malato e ai familiari; op-
pure che chi sceglie di essere un operatore delle cure paliative abbiatratti umani ed
empatici effettivamente elevati. In alternativa, il baricentro pud essere spostato sui
familiari: in un momento assolutamente difficile |’ aiuto ricevuto € vissuto molto po-
sitivamente, con unarisonanza che vaal di lade contenuti dell’ operasvoltaechesi
insinuano nella sfera affettiva e umana del caregiver. Sentimenti come la gratitudi-
ne, | affetto, lafiducia, I’ amicizia, laconfidenza contribuiscono probabilmente afor-
mulareil giudizio.

CONSEGUENZE ECONOMICHE DELLA MALATTIA SULLA FAMIGLIA
L’ ultimo aspetto indagato riguardava |’ impatto della malattia sull’ equilibrio econo-
mico dellafamiglia

Come gia osservato in uno studio preliminare italiano sullo stesso argomento©?, la
testimonianza di un consistente coinvolgimento era evidente.

I 75% dei caregiver hadichiarato che lamalattiadella persona che accudisce stade-
terminando un onere economico significativo per la propriafamigliacostituito dadi-
verse voci:
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- acquisto di farmaci (di fasciaC, ticket), materiale disposable (siringhe, garze, pan-
noloni, sacchetti per le urine, deflussori per le flebo), attrezzature sanitarie (letto
snodabile, comoda, carrozzina, materasso 0 cuscino antidecubito, etc.);

- accertamenti e consulenze a carattere libero-professionale a di fuori di quanto ero-
gato dal Centro di Cure Palliative, per i quali non é previstalarimborsabilita;

- costi relativi amodifiche strutturali dell’ abitazione (muratura, idraulica, falegna-

meria, etc.), acquisto di arredi o apparecchiature per la casa (l€tti, poltrone, diva

ni, ventilatore, climatizzatore, stufe, etc.);

aumento dei costi relativi ad un maggior uso del telefono, delle fonti energetiche

(luce, gas, riscaldamento), dei mezzi di trasporto (propria auto, mezzi pubblici,

ambulanze), alla necessita di ospitare altri parenti e visitatori o di ricorrere a per-

sonale a pagamento (badante, colf, infermiera).

Le voci sono state ordinate nella Tab. 9.

Capitoli di spesa % Capitoli di spesa %
Farmaci di fasciaC 47,9 M odifiche abitazione 5,8
Ticket farmaci 41 Costi spostamenti 57,9
Materiale sanitario 41,8 Costi telefonici 57,0
Integratori alimentari 324 Consumi energetici 50,0
Attrezzature sanitarie 9,9 Badanti 34,4
Climatizzazione 16,1 Presenza parenti 27,8
Arredi casa 11,7

Tab. 9. Percentuali delle famiglie che dichiarano di sostenere spese aggiuntive relativamente alle voci
considerate.

Oltre all’ identificazione delle voci di spesa, e del relativo peso, si € cercato di quan-
tificare’ entitareal e dell’ aggravio economico. Per semplificare le operazioni si € evi-
tato un conteggio andlitico delle spese e si €, invece, chiesto ai caregiver di indicare
una stima attendibile dei costi complessivamente sostenuti dalle famiglie su base
mensile, collocando la propriasituazione nei range di spesa piu appropriati (sono sta-
teindicate delle fasce di spesa). LaFig. 27 illustrai risultati ottenuti.
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Fig. 27. Quantificazione dei costi diretti, suddivisi in contingenti di spesa, sostenuti mensilmente dalle
famiglie (n = 314) a causa della malattia del congiunto.

Oltreai costi diretti, nel bilancio complessivo delle famiglie, vanno considerati anchei
costi indiretti collegabili amancati guadagni dovuti, soprattutto, a sospensione o annul-
lamento di attivita professionali non effettuate a causa dell’ accudimento del malato.
Questi aspetti vanno confrontati con quanto precedentementeillustrato in merito al-
le variazioni delle attivita professionali esercitate dai caregiver per effetto dellama-
lattia del familiare. Risulta che sono soprattutto i lavoratori autonomi e libero-pro-
fessionisti a subire una riduzione degli introiti economici (84,1% vs. 62,6% dei la-
voratori dipendenti).

LaFig. 28 illustral’entita della perdita stimata, anche in questo caso, per fasce di
mancati guadagni.
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Fig. 28. Mancati introiti dei caregiver (n = 180), su base mensile e per contingenti economici, a cau-
sa della malattia del congiunto.
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Ovviamente i costi sostenuti si assommano ai mancati guadagni definendo un capi-
tolo complessivo di spese che ¢, di fatto, la sommatoria del due aspetti.

La metodologia di raccolta delle informazioni non consente un’ integrazione mate-
matica di tali dati ma le conseguenze economiche sulle famiglie, ameno come sti-
madi carattere generale, sono facilmente ottenibili considerando in parallelo i dati
presentati nelle Figg. 27 e 28.

Un ultimo aspetto considerato € stato quello relativo alle possibili entrate di denaro
correlabili allo stato di malattiadl congiunto. In alcuni casi (81 famiglie, complessi-
vamente) sono stati attivati canali che hanno consentito un recupero parziale delle
spese sostenute quali, ad esempio, gli assegni di accompagnamento, le erogazioni di
associazioni non profit o atri introiti. Relativamente alle 81 famiglie sopradescritte,
laFig. 29 illustral’ entita delle entrate economiche su base mensile.

76,6%

14,9%

7,4%
2,1%
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da1a500 euro da 500 a 1000 euro da 1000 a 1500 da 1500 a 2000
euro euro

Fig. 29. Entrate, rimborsi o erogazioni percepite dalle famiglie (n = 81), su base mensile e per contin-
genti economici, in relazione alla malattia del congiunto.

Il presente studio conferma, quindi, che lamalattiaterminale di un componente del-
lafamiglia comporta una serie di voci di spesa, direttamente a carico del nucleo fa-
miliare, lacui entita e consistente. Tali oneri sono particolarmente consistenti nei ca-
s in cui le cure sono portate a domicilio. Questo aspetto conferma che le cure do-
miciliari probabilmente non sono meno costose rispetto ad altri modelli di curae as-
sistenzaai malati terminali, mala differenza sostanziale riguardalaripartizione del-
le spese che, in questo caso, si spostano in parte dal servizio sanitario al nucleo fa-
miliare.
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6 Analisi ediscussione dei risultati
“narrative based”

L'UTILIZZO DELLO SPAZIO LIBERO DEL QUESTIONARIO

La percentuale complessiva di partecipanti che ha usufruito di tale spazio per scri-
verei propri commenti € statail 45,59%. Si sono registrati, tuttavia, duelivelli di vo-
lonta di rispondere estremamente diversi tra la popolazione femminile e la popola-
zione maschile: e donne hanno risposto con unafreguenza 22 volte superiore aquel-
la della classe maschile (Fig. 30).

uomini donne
92 (20%)
9 (5%)
362 (80%)
198 (95%)
partecipanti all’indagine partecipanti che hanno utilizzato

lasezioneliberade questionario

Fig. 30. Differenziazione per sesso nella compilazione del campo libero del questionario.

Non vi sono differenze significative tral’ eta media del partecipanti che hanno usu-
fruito dello spazio libero messo aloro disposizione nel questionario el’ eta media di
tutti i partecipanti al’indagine (Tab. 10).

Anni
Eta media e range del campione di intervistati 55 (19-88)
Etamedia e range degli uomini che hanno partecipato al’indagine 57 (27-83)
Etamedia e range delle donne che hanno partecipato all’indagine 55 (19-88)
Eta media e range del partecipanti che hanno utilizzato il campo libero del questionario 54 (23-84)
Etamedia e range degli uomini che hanno utilizzato il campo libero del questionario 55 (30-79)
Etamedia e range delle donne che hanno utilizzato il campo libero del questionario 54 (23-84)

Tab. 10. Suddivisione del campione di intervistati che hanno utilizzato il campo libero del questiona-
rio per eta e per sesso.
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L'analis del testo libero e stata effettuata a posteriori — post hoc — individuando le
categoriein cui si sono distribuite e testimonianze delle famiglie. Daunalettura ap-
profondita di tutte le testimonianze scritte, si € scelto di usare come criterio tasso-
nomico principalelasuddivisionetrail “mondo interno all'individuo e alafamiglia’
(ovvero i pensieri, sentimenti, sensazioni del singolo e le dinamiche familiari) el
“mondo esterno” (cioé lavalutazione del servizio di cure palliative e dellaretedi ri-
ferimento sociosanitariain termini di qualita percepitadall'utenza e di confronto con
le esperienze assistenziali pregresse).

IL MONDO INTERNO

Nellacategoria“mondo interno” € stato possibile distinguere differenti sottoclassi di
stati d’animo e dinamiche familiari, categorie che hanno permesso di realizzare del-
le statistiche descrittive sulle frequenze di questi sentimenti e comportamenti perso-
nali efamiliari. Non si € assegnato quindi un valore numerico attraverso unascaladi
misuraaun sentimento o un pensiero, masi e registrato, attraverso ladecodificadel-
le parole scritte, quante volte un pensiero, uno stato d'animo 0 un comportamento si
fosse manifestato nelle famiglie. Questo haquindi permesso di trasformarein un nu-
mero di pitimmediatainterpretazione un fenomeno sfuggente alla misuratipicadel-
leindagini quantitative.

E necessario precisare che |’ assenza di segnalazione di un particolare stato d’ animo
non é indicativa del fatto che I’ intervistato non sentisse o non pensasse quel deter-
minato sentimento: ladomanda, infatti, non era stata postain modo diretto, malapa-
ginabiancaavevail significato di unluogo doveil familiare, a sua completa discre-
zionalita, potesse raccontarsi e raccontare cio che stava vivendo in questa esperien-
zacosi intensa. || dato, percio deve essere interpretato principa mente come relativo
ala differente capacita o intenzione degli intervistati di volersi aprire e di sentire
lanecessitadi esprimere-inacuni casi e possibile parlare dell’ esigenza di sfogarsi
- i propri pensieri, sentimenti e giudizi.

| sentimenti negativi

Particolarmente articolato appareil mix di stati d’ animo presentati dal campione che
ha desiderato scrivere liberamente: trai sentimenti "negativi" convivono i sentimen-
ti “violenti” (quali ad es. manifestazioni di dolore e di rabbia per la particolare si-
tuazione che si sta vivendo), con i sentimenti piu sfumati quali lo stati d’ ansia/pau-
rae di depressione/sconforto (Fig. 31).
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26,6%

13,0%

10,6%
- 3

ansia depressione/ rabbia dolore
sconforto

Fig. 31. L' esplicitazione degli stati d’animo (% sul totale dei partecipanti che hanno utilizzato il cam-
po libero del questionario).

| dati raccolti evidenziano significative differenze in termini di capacitd/volonta di
esposizionedei propri stati d’ animo "negativi” in base al’ eta degli intervistati: la per-
centuale di intervistati di eta superiore ai 54 anni - valore mediano della serie - che
esplicitano i propri stati d’animo (48,5%) & superiore ala percentuale di intervistati
di etainferiore ai 54 anni (38,8%).

Lefrasi sono state cosi intense, cosi dense di dolore che anche per il gruppo di ana-
lisi delle testimonianze € stato estremamente difficile mantenere il distacco proprio
degli sperimentatori, coinvolti nella percezione della sofferenza delle famiglie.

Qui sotto eriportatauna selezione delle espressioni pitiintense sui sentimenti "negativi':

"Non saprei come descrivereil dolore... dico solo che € una vita infernale.
Certe cose bisogna proprio provarle per capire fino in fondo. E una vita
che non vorrei augurare neanche alla persona che odio di piu, spero tanto
di poter arrivare finoin fondo."

"Le malattie inguaribili portano con sé sofferenza e dolore per il malato e
per i propri cari. Ad un certo momento s giunge in uno stato d'animo di
svuotamento."

"In questo momento mi sento come se stesse succedendo ad un'altra persona
guello che sto passando, a volte vorrei scappare da tutto questo... Avere
voglia di piangere e non poterlo fare perché devi essere forte per te stessa e
per la persona cara, a volte mi lascio andare anche a pensieri non proprio
belli non per |a persona cara ma per me stessa."
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"Sono il marito dell'ammalata. So vivendo il peggior momento della mia
vita..."

"Come é potuto succedere cosi improwisamente? Mi sembra di viverein un
incubo. Se mi sono rassegnata al fatto che tra poco non c¢i sara piu, non
riesco ad accettare il modo con cui se ne sta andando. Non & giusto..."

"Quello che sto vivendo & un'esperienza che non auguro a nessuno di vivere.
Veder soffrire un tuo caro e non poter far nienteti fa star male, ti senti
impotente e ti continui a domandare perché tanta sofferenza inutile. La vita
e un dono di Dio, & un dono prezioso, va vissuta, coltivata, goduta giorno
per giorno, ma quello che sta vivendo mia mamma non é vita e un inferno."

"E senZaltro aumentata la sensibilita emozionale nei confronti della vita e
delle persone (in particolare per I'ammalato sofferente). Un grosso peso al
cuore ad ogni respiro affannoso o fondato. E un'esperienza dura e cruda di
impatto con I'impotenza (mette in discussione |I'uomo)."

"Non ¢ la prima esperienza, abbiamo avuto altre persone della famiglia che
hanno vissuto una malattia terminale, nonostante I'esperienza le
preoccupazioni e la paura di non farcela, I'ansia ritorna come se fosse la
primavolta..."

"E’ dura. A volte ringrazio Dio di averla ancora, a volte gli chiedo di
portarlavia..."

"Non ci sono parole che possono descrivere pensieri/emozioni che
attual mente vivo"

"Non s puo descrivereil dolore dell'impotenza. La sofferenza che questa
malattia infligge si allarga anche alle persone vicine. | dolori che sono
presenti costantemente e non riuscire a contenerli in nessun modo
demoralizzano anche chi non lo ha.”

"Quando finira questa sofferenza? Non esiste una cura che mi faccia
addormentare per sempre?"
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"La malattia di mia mamma coinvolge la sfera piu intima e mi provoca
paure cheio non ho mai avuto, come paura della morte e mi rimettein
discussioneil rapporto con dio." (ndr, dio scritto con lad minuscola).

Commenti afrasi di taleintensita possono risultare pleonastici: solo acune brevi con-
siderazioni sull'uso del linguaggio. Le parole inferno e incubo sono spesso ricorren-
ti nelle testimonianze per definire come metafore il senso profondo di dolore e af -
fanno.

Il fraseggio ambiguo del "detto e non detto” rispetto a porre un termine alla soffe-
renza e un comportamento frequente nelle testimonianze: andar fino in fondo, vor-
rei scappare, gli chiedo di portarlavia. Altranotaé cheil dolore s ripresentacon la
"stessaintensitd’ con cui si € presentato per il familiare in un’ occasione precedente
per la perditadi un’altra persona cara: il dolore non &€ domabile con I’ avere vissuto
esperienze precedenti. || dolore esistenziae induce ametterein dubbio le proprie cer-
tezze tra cui anche la pratica della fede, porta a un senso di “smarrimento”, “ebeti-
smo” e“annullamento” che svuotail linguaggio. Infatti, in molte testimonianze si ri-
scontrano affermazioni di annichilimento del linguaggio: e parole non bastano, non
s trovano, sono confuse, Nnon possono essere utilizzate per stati d’ animo troppo con-
fusi 0 s sono perdute rispetto alla potenzadi un linguaggio antico o forse, daultimo,
non sono ancora state inventate.

| sentimenti positivi

Accanto asentimenti quali “dolore, ansia, depressione, rabbia’ sono da segnalare an-

che altri stati d’animo, quelli “positivi” indicativi di una differente modalita di ap-

proccio allamalattiadel proprio congiunto e, probabilmente, di una maggiore capa-
citadi introspezione, spesso conseguente a una precedente esperienza del sentimen-

ti “negativi” . Infatti, seppur in percentuale minore, una parte degli intervistati ha di-

chiarato di aver individuato nella malattia del proprio familiare anche un’ occasione

- seppure dolorosa - per:

* conoscere meglio se stessi, le proprie potenziaitaei propri limiti e ridefinire il
proprio ordine di valori €/o di priorita (anteporre la dimensione affettiva alla di-
mensione economica e organizzativa dellavita® quotidiana’) attraverso il signifi-
cato della scoperta e della comprensione di un limite finale;

* riscoprirel’amore nei confronti del proprio familiare e dellafamigliasino al pun-
to dasciogliere negli ultimi giorni o mesi nodi nella comunicazione familiare o da
risolvere conflitti pregressi;
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* riscoprire ed esplorare una propria dimensione spirituale (indicata nella maggior
parte del casi come “bisogno di religiosita” o “riscopertadellafede’).

10,1%

8,2%

7,2%

bisogno di spiritualita scopertadi sé/definizione riscoperta dell’ amore
dei propri valori e priorita

Fig. 32. La dimensione dell’introspezione.

Trale testimonianze, sicuramente piu rare rispetto a sentimenti “negativi”, di que-
sti sentimenti “positivi” citiamo:

“La possibilita di seguire a casa il malato, mi ha dato modo di amarlo piu
intensamente esaudendo ogni suo desiderio e necessita e in particolare mi
sta insegnando la dignita e I'umilta, due cose fondamentali per I'uomo” .

“Ho capito il valore della vita, hon mi rendevo conto della fortuna che avevo
avuto prima di questa esperienza. Gli amici e le persone che non hanno
ViSsuto una situazione simile, non si rendono conto della mia situazione”.

“Mio marito ci ha amati (meei nostri figli) di un amoreinfinito per tutto il
percorso’”’

“ Questa situazione mi ha arricchito interiormente guidandomi a capire
meglio quali sono le priorita della vita e a gioire di ogni momento anche se
faticoso”

“1l nostro amore speciale ci ha permesso di affrontare questo momento
della nostra vita senza cadere nella disperazione rimanendo forti e
determinati uno per |’altro".
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“Mi sto accorgendo che non sono delusa, non ho rimpianti ma che é

un’ esperienza molto faticosa ed impegnativa soprattutto vissuta nella
societa attuale dove gli spazi sono esigui e la vita scorre di fretta con mille
impegni. Questa esperienza mi sta insegnando a riprendere dei ritmi piu
“normali” earidareunascala ai valori”.

“ Penso di essere arrivata al culmine della malattia, ormai siamo agli
sgoccioli, ma le assicuro che sono piu forte e pit coraggiosa”.

“ Preferiamo non avere ricchezze, o svaghi superflui, ma che riusciamo a
superare tutto questo, con serenita e amore, per la persona a noi cara".

“ Non é stato e non € tuttora facile convivere con la morte annunciata; allo
stesso tempo mi da modo di riflettere maggiormente nei valori della vita".

“ E stato un cammino difficile, interno che mi ha portata ad avere un
rapporto pit intimo con mia madre (I’ ho desiderato per tutta la vita)".

“Un testo per “ imparare a morire serenamente” mettendo insieme tutti i
cranioni del mondo forse qual che cosa di buono potrebbero fare... In realta
il titolo potrebbe essere un po' pit simpatico e anche il modo di scriverlo
potrebbe essere sciolto. Non triste tomo! Qualche cosa di tipo: filosofia -
spiritualita - ecc... - le ultime parole famose di...”

Spazio al’ amore rinnovato e ritrovato per il proprio caro —non solo un moderato vo-
lersi bene, ma riconoscimento di un amore che riprende la sua potenza iniziale nel-
larelazione del primo incontro. Spariti i “chiaroscuri e le ambiguita” di bene e ma-
le della persona che muore, si vive in unasituazione dove il morente acquistail ruo-
lo dell’ eroe buono e del santo: € la preparazione, attraverso un processo di sublima:
zione, al’imminente e futura perdita.

Riscoperta dellaforza e del coraggio, larevisione profonda del proprio stile di vita,
tensione aritmi antichi piu naturali, rifiuto della civilta contemporanea che consen-
te solo parziamente di ralentare o di fermarsi come si vorrebbe di fronte all’ avvici-

narsi dellafine dellavita sono e ementi ricorrenti nelle testimonianze.
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Le dinamiche familiari

Ulteriore areadi indagine correlataal “mondo interno” & quellarelativaalle dinami-
che familiari. Quest’ area propone un’importante dicotomia tra la dimensione della
solidarieta verso quella dell’isolamento: se, infatti, il 12,57% di coloro che deside-
rano aprirsi testimonia una maggiore coesione al’interno del nucleo familiare e una
collaborazione tra i parenti nell’ accudire il paziente, ¢’ anche una quota minore
(7,24%) che denuncia un progressivo allontanamento dei propri familiari/amici e am-
mette di sentirsi sola e abbandonata nell’ attivita di caregiving. Tale percentuale, ap-
parentemente poco significativa, acquisisce maggiore importanza se correlataa da-
to relativo all’ esplicitazione dei sentimenti: il 67% dei partecipanti che hanno di-
chiarato di sentirsi abbandonati dai propri familiari e amici, infatti, ha utilizzato 1o
spazio libero del questionario anche per esprimere i propri sentimenti di dolore e/o
di rabbia. Lasolitudine nell’ affrontare una prova estremamente faticosa amplificain
ciascuno I’ emergere di sentimenti negativi.

Il dato relativo all’ abbandono del caregiver pud essere esteso a chi denunciaun pro-
prio distacco dagli atri familiari e amici, dovuto non gia all’ abbandono da parte di
questi ultimi, bensi al’impossibilita di dedicare tempo agli atri poiché le cure pre-
state al paziente assorbono latotalita del tempo e delle energie disponibili:

“ Durante |'esperienza vissuta drammaticamente, della malattia di mio
padre, ci siamo resi conto dell' unione familiare che siamo riusciti a creare,
senza viverlain maniera tragica ma al contrario cercando di mantenerci il
piu possibilelucidi e calmi.”

“Mi sono sentita inizialmente sola anche se affiancata dalla famiglia”.

“ Quando una persona a te cara, un familiare s ammala gravemente, in un
primo momento parenti, amici si rendono utili, telefonano, ecc... Poi
guandoi tempi si allungano e la situazione peggiora scompaiono quasi
tutti ela situazione si fa pesante sia fisicamente che mentalmente per chi si
deve prendere cura del malato”

“ E’ un momento della tua vita in cui ti accorgi di chi ti & veramente vicino;
(sono molto pochi) ti senti I’ essere pit impotente della terra perché piu di
tanto non puoi fare, mentre vorresti invece poter rivoltareil mondo per il tuo
caro’
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“| veri amici dove sono andati? Le sorelle, i fratelli non sono disponibili, un
saluto e via. Cosa potranno insegnare ai loro figli?”

Il comportamento all’interno della stessa famiglia non é affatto univoco, matalvol-
taé un’ atalenadi momenti di solidarietae momenti di fuga. Laterminalitadellavi-
ta rappresenta un’ occasione per i familiari per distinguerei “buoni” - chi ti é vicino
- dai “cattivi” - chi scappaviain untempo dove non si dorme né di notte, né di gior-
no e lafaticaéamplificataall’inverosimile.

Ladimensione della“bugia’ & presente nelle dinamiche familiari nel 3,8% dei cas
segnalati. Questa deve essere interpretata come il tentativo di tenere nascoste al-
I’ammalato le sue reali condizioni di salute. Tale dato appare strettamente correlato
al’ esplicitazione del dolore daparte degli intervistati: il 75% di coloro che hanno di-
chiarato di nascondere a paziente le sue reali condizioni, infatti, hanno esplicitato
nel questionario anche la propria sofferenza per quanto stanno vivendo. Va sottoli-
neato anche come, per il restante 25% dei casi, |e esperienze riportate fanno riferi-
mento avicende concluse con il decesso del paziente, ovvero situazioni in cui lo sta-
to di dolore del caregiver & parzialmente attenuato dalla consapevolezza che il pro-
prio familiare ha smesso di soffrire.

“Non sono mai stata brava nello scritto, ma ora in questo periodo meno che
mai, il dover nascondereil dolore che si prova verso il malato ei figli, le
bugie sempre verso il malato (mio marito) per cercare di non fargli capire
la sua malattia”.

“ E duro dover sorridere e nascondere le proprie emozioni che non possono
mai affiorare e quando lo fanno mi sovrastano o emergono camuffate sotto
altri disturbi (reflusso gastro-esofageo, asma, blocchi muscolari)”.

Gli esperti delle metodologie di comunicazione hanno oramai ampiamente speri-
mentato che passa molto di piu in unarelazione attraverso il “non detto” rispetto al
“detto”. Rimane quindi forte I’ interrogativo di quanto il paziente intuisca anche a
livello emozionale, pur rifiutandone qualsiasi razionalizzazione, la gravita del suo
stadio.

Ultima dimensione di indagine del mondo interno & quella relativa alla percezione
del tempo da parte degli intervistati. Anche in questo caso si segnalaladicotomiatra
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quanti percepiscono cheil tempo “voli via’, e in gualche modo sarebbe importante
poterlo fermare, e quanti desidererebbero porre fine a piu presto alla sofferenza del
paziente; se nella primatipologiadi intervistati appare particolarmente evidente una
correlazione trala percezione del tempo che scorre e unadichiarata sensazione di an-
sia/paura (presente nel 70% dei casi), nel secondo gruppo va segnalato spesso un
esplicito consenso all’interruzione volontaria della terapia e allamessain atto di
pratiche volte a porre fine alle sofferenze del paziente.

In acune di queste testimonianze, la percezione del tempo € quellalegata alla mito-
logia, a tiranno Saturno - Cronos - che divorai propri figli arappresentareil dram-
ma del tempo che fugge. In altre, questo tempo vissuto in maniera cosi tragica deve
fuggire per tutti, per il malato e per i familiari, per ritornare in una situazione di mi-
noretensione. Vi € quindi non solo I’ accettazione del limite “tempo disponibile”, ma
larichiestadi dare un confineal tempo vissuto male.

Il mondo esterno

L’ analis della percezione del mondo esterno ha consentito di esplorare, da un lato,
il livello di soddisfazione degli intervistati nei confronti dei servizi di cure palliative
di cui hanno usufruito e, dall’ atro, di valutare le principali problematiche di tipo or-
ganizzativo con cui hanno dovuto confrontarsi.

Partendo dalla definizione di “ soddisfazione” comeil grado di rispondenzatralaqua
lita percepita delle performance e le aspettative degli utenti di un dato servizio ap-
pare fondamentale, prima di discutere i dati emersi dall’indagine, considerare quali
siano i meccanismi di creazione delle aspettative. Queste ultime, infatti, sono frutto
principalmente delle diverse esperienze pregresse degli utenti che hanno progressi-
vamente contribuito a elevarle (nel caso di esperienze positive) o abbassarle (nel ca-
so di esperienze deludenti).

Allaluce di questa premessa, non sorprende che il 33,7% di quanti dichiarano una
notevole soddisfazione nei confronti della professionalita (32,8% del campione), o
nei confronti dell’ umanita (28,5%) degli operatori del servizio di cure palliative da
cui sono stati aiutati nella gestione delle cure a paziente abbia espresso anche giu-
dizi di confronto con atre realta assistenziali alle quali si sono precedentemente ri-
volti. Trai commenti pit frequenti legati a confronto con le esperienze precedenti
emerge la soddisfazione per non essere pit considerati “ come un numero, ma come
esseri umani” :
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“Non avevo mai conosciuto dottori einfermieri, sia domiciliari ed adesso
anche all’ hospice, validi, bravi ed umani*.

“loin questi nove anni non ho visto nessuno venire in aiuto, tranne quelli
della terapia del dolore che sono delle persone speciali”’

“ Da quando a mio suocero e stato diagnosticato un tumore maligno al colon
(inoperabile) ho potuto notare che ¢’ era molta fretta da parte del medico del
reparto in cui eraricoverato, di dimettere il paziente, in quanto c’ € necessita
di posti letto. In tre mesi € stato piu volte ricoverato e piu volte dimesso
anche in condizioni precarie. Solo ora che e ricoverato in lungo degenza ho
riscontrato sia da parte del dottore che dal personale infermieristico molta
umanita verso il paziente, cosa che in precedenza non € mai avwenuta”

“Ho potuto constatare che esistono delle bravissime persone, i medici del
servizio cure palliative sono eccezionali, disponibili e umani con la persona
malata ei suoi familiari; usano ancora prima dei farmaci la“ cordial
terapia” che poche persone del settore sanitario conoscono”.

“ Cure (chemioterapia, radioterapia) gestite nelle strutture pubbliche e
private con metodi di “ visite poliambulatoriali per cure generiche” (code,
poca attenzione all’io del malato oncologico): malato e familiari sentono

solo di essere “ oggetti e numeri”” .

“Nonostante il male, I'aiuto da parte del centro cure palliative e stata
I'unica cosa veramente positiva. Continuate perché c'é tanto, ma tanto
bisogno di voi”

“Non un numero e una diagnosi come in ospedal e, ma un essere umano con
un cuore, la sua malattia e il suo essere” ..

“ Scientificamente sono stati fatti passi da gigante, ma mi sono trovata
psicol ogicamente meno supportata di 25 anni fa quando ho vissuto una
Situazione simile con mia madre, anz ¢’ era nel personale medico piu
umanita e meno orgoglio”
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¢ Analisi e discussione dei risultati “ narrative based”

Alcuni testimoni raccontano per esteso I'intero iter del paziente, dal momento della
diagnosi, alle terapie oncologiche, ricordando la sofferenza e la spersonalizzazione
legataal percorso: il rischio di proiezione del senso di fallimento sullamedicinaon-
cologica che utilizza strumenti talvolta “ devastanti” per prolungare la vita del pro-
prio familiare & elevato, portando quindi a una estrema semplificazione attraverso un
binomio in netta opposizione: “i medici umani dellafaseterminale’ contro “i medi-
ci disumani dei trattamenti attivi”. Malgrado la distorsione di fondo, perchéi fami-
liari sapevano chei questionari sarebbero stati utilizzati dai palliativisti, pertanto vi

eun possibile“bias’” per conquistarsi il meglio delle cure daparte dell’ équipe, lafre-
quenzadi tali confronti deve far riflettere su come tuttalamedicina, e non solo quel-
ladel malati terminali, abbia bisogno di medici che prendano in carico hon solo una
malattia “ disease centered approach” ma la persona“ patient centered approach”

nella sua complessita psicofisica.

In una piccolaserie di testimonianze, larabbia per la perdita futura del proprio caro
s esplicasianel mondo interno tra“i sentimenti negativi”, sianel mondo esterno ci-
tando la mancata prevenzione sullo stile di vita, I" accanimento terapeutico, I'impo-
tenza della medicina. E unarabbia contro il mondo intero.

Il dato numericamente pit importante dell’ indagine relativa alla sezione libera del
guestionario € sicuramente quello legato ala gratitudine: il 44,4% degli intervistati
ha espresso sentimenti di vivo ringraziamento nei confronti degli operatori dei ser-
vizi di cure palliative.

Lagratitudine si lega alla capacita degli operatori di fornire non solo un supporto
operativo, ma anche un supporto psicologico ai pazienti e, soprattutto, ai familiari.
Tale supporto appare particolarmente efficace e apprezzato soprattutto nel momen-
to piu critico del percorso assistenziae: quello dell’ approssimarsi del decesso del pa-
Ziente.

Legato ala soddisfazione degli intervistati € ancheil livello di fiducianei confronti
dei servizi di cure palliative, espresso dall’ 8,7% degli intervistati ai quali s contrap-
ponel’esiguo 1,9% di quanti, invece, esprimono un livello di fiducia scarso o nullo.
| dati relativi allavalutazione dei servizi di cure palliative da parte degli intervistati
sono riassunti nella Tab. 11:
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Eta <45 anni 46-60 anni > 60 anni Totale
Professionalita degli operatori (%) 16 (7,7) 26 (12,6) 26 (12,6) 68 (33,0)
Umanita degli operatori (%) 13(6,3) 27 (13,0) 19(9,2 59 (28,5)
Confronto con altre esperienze (%) 6(2,9) 8(3,9) 11 (5,3 25(12,1)
Fiducianelle cure palliative (%) 6(2,9) 4(1,9) 8(3,9) 18(8,7)
Scarsafiducia (%) 1(05) 2(1,0 1(0,5) 4(2,0)
Gratitudine (%) 20(9,7) 38(18,3) 34 (16,4) 92 (44.4)

Tab. 11. La valutazione della soddisfazione da parte degli intervistati.

L e problematiche di tipo organizzativo

Riguardo alla valutazione delle problematiche di tipo organizzativo segnalate dagli
intervistati, & possibile distinguere le variabili direttamente controllabili dai centri di
cure palliative e le variabili esterne non controllabili.

Trale variabili interne si segnalano la carenza di alcuni attori, problemi di reperibi-
lita del personale negli orari notturni o nei giorni festivi, la carenzadi risorse mate-
riali e/o strutture, elacarenzadi informazioni adeguate sui servizi di cure palliative,
quindi la mancanza di canalizzazione verso il modello di cura pit appropriato. Tali
segnalazioni sono sempre state contenute entro pochi punti percentuali rispetto alla
popolazione campione.

“ S avrebbe bisogno dell’ aiuto di tutti. | volontari sono da ammirare per
I’ aiuto che danno, pero non sempre e sufficiente a coprire tutte le esigenze”

“ Credo che lo Sato e la sanita pubblica dovrebbero dare piu spazio e
valore al lavoro svolto dai centri di cure palliative"

“Nella mia citta abbiamo solo due possibilita di ricovero quando per
problemi familiari e per servizio domiciliare quasi inesistente non si puo
tenere il malato a casa. RSA (Residenza Sanitaria Assistita) con 70 posti
letto a pagamento. Hospice ... con 12 posti letto gratuiti (quindi liste

d' attesa) e possibilita di rimanere 1 0 2 mesi. Ora mi trovo da sola a dover
decidere cosa fare. Manca, da parte del medico di base, del medico

dell’ ospedale, dell’ assistente sociale, I’ interessamento e I’ aiuto in questo
percorso.”
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Trale variabili non direttamente controllabili dal servizio, si segnalano, daun lato, i
problemi di tipo burocratico - come ad es. tempi troppo lunghi per il riconoscimen-
to dell’invaliditaa pazienti e per laconcessione degli assegni di accompagnamento
- evidenziati dall’8,2% di chi ha compilato la pagina bianca; e dall'altro lato i pro-
blemi legati allarimborsabilita delle spese, denunciati dal 10,6% di coloro che han-
no voluto aderire all'indagine.

“...in quanto pur essendogli stata riconosciuta I’ invalidita con
accompagnamento dal gennaio 2004 non ha ancora a tutt'oggi ricevuto
alcun compenso.”

“ A causa delle spese sostenute e del mancato guadagno per inusufruibilita
di lavorare sarebbe opportuno ricevere un sostegno economico”.

“Mi chiedo se chi di dovere pud dare un aiuto economico a tutti quelli che
ne hanno bisogno e non solo a quelli raccomandati; ne conosco piu di uno;
chissa cosa spettera a me in quanto non ho figli, chi mi assistera?”

“ O uno hatanti soldi o tutti i festivi ei periodi di ferie sono quasi annullati
per stare con la persona malata.”

Mancano i soldi, eil problema economico & sentito anche nella fase terminale, non
e possibile separarlo dalle emozioni, in taluni casi siail dolore comel’ amore non an-
nullano il peso economico: certi ricoveri sono apagamento anche se funzionali, per-
tanto selettivi al’ accesso; le cure domiciliari implicano la presenza di un caregiver
a casa completamente dedito all’ assistenza, la mancata produttivita da parte del fa-
miliare rappresenta un guadagno venuto meno. Gli assegni di invalidita sono pagati
inritardo. Vi sono denunce pesanti in queste testimonianze, la percezione & quella di
un sistema sociale e politico che trascura gli investimenti in questo tipo d’ assisten-
za, e dove siadiffuso il sistema della raccomandazione per disporre degli aiuti eco-
nomici.




7 Conclusioni

Ci s senteintimoriti di fronte allafiducia che ci e stata assegnata dalle persone che
si sono aperte in modo cosi intimo e profondo: € come se latrasparenzadello svela-
rei propri sentimenti e pensieri fosse quelladi un cristallo fragilissimo e quindi deb-
ba essere maneggiata con cura, prudenza e rispetto.

Larispondenza c'e stata, in modo pit 0 meno introiettata sul proprio sentire o rivol-
taall'esterno in giudizi di bravura o incapacita, organizzazione e disorganizzazione
dell'assistenza. Segno e sintomo di un profondo bisogno di comunicare delle fami-
glieitaliane che in due mesi nel 2004 hanno aderito a questaindagine.

Ogni testimonianza & apparsa assumere il peso di un bilancio di vita, il presente era
intriso di passato sianel contesto puramente familiare, sianel contesto legato all'as-
sistenza sanitaria ricevuta. Ecco perché le abbiamo chiamate analisi e narrazioni e
non semplici "sfoghi": certo, non c'é il costrutto di una storia pensata e progettata a
tavolino, maogni famigliahascritto un capitolo di questaricerca, raccontando la pro-
priavicenda.

E cosi i professionisti delle cure palliative ci sono apparsi non solo come coloro che
gestiscono la sintomatol ogia dei malati terminali, garantendone - e gia questa &€ una
grande conquista - la terapia del dolore e delle sofferenze fisiche, ma come coloro
cherivestono il ruolo di depositari esterni dell'ultima fase di vita, piu densa e inten-
sa, quelladei bilanci.

Ci troviamo quindi di fronte non ad una semplice professione di "paliativista', ma
ad una professione "d'aiuto”: e questo cambia l'approccio datenere con i pazienti e
I'utenza. Nelle professioni d'aiuto, per poter aiutare I'altro si deve essere in grado di
conoscere edi aiutare se stessi. Sarebbe quindi interessante andare ad esplorare quan-
to chi aiutain questo "mestiere eroico” in realtaricevail sostegno necessario per fron-
teggiare quotidianamente le problematiche legate al senso ed alla sofferenza dellafi-
ne.

Max Weber “> ha osservato chei movimenti sociali hanno unafase carismaticae una
fase burocratica; la speranza é che il "movimento” delle cure palliative, nato di re-
cente rispetto ad altre discipline mediche, non si burocratizzi in maniera eccessiva,
schermandosi rispetto all'utenza, ma che continui, coni dovuti sostegni, ad esseretra
le discipline connotate da un intenso sviluppo del lato umano.
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« Conclusioni ¢

Gli scritti lasciati dalle famiglie sono testimonianze dell'impotenza della ragione di
fronte alla comprensione della verita del percorso umano: Jaspers“, filosofo esi-
stenzialista tedesco del secolo scorso parladi crisi della scienza moderna, che non é
riuscita adare quel che all'inizio sembrava promettere, cioé unavisione globale del
mondo, sulla quale fondare i valori in maniera stabile e universale. Per Jaspers, il
compito arduo e infinito dell'umanita, per la quale non c'é mai nel tempo la verita
compiutaetotale, élatensione ad unaverita sempre per via. Larazionaitaestrema
del "cogito ergo sum" traballa, si shriciola ed una delle possibili soluzioni pud con-
sistere nel sacrificareil valore assoluto della ragione per cio che nel suo orizzonte s
annuncia come"il caos':

"lo vi dico: bisogna avere ancora un caos dentro di sé per partorire
una stella danzante. 1o vi dico: voi avete ancora del caos dentro di voi" 2.

Di qui al malessere gravemente sentito in molte testimonianze dove la nostra civilta
non si permette né lapossibilitadi "averein testail caos' - e questo € un'eredita cul-
turale della nostra societa occidentale - né la possibilita di fermarsi, interrompere la
propriaazione per motivi economici, psicologici e organizzativi di fronte allamorte
di un proprio congiunto. Le famiglie ci appaiono investite da forze centripete - mo-
menti di aggregazione - ma anche daforze centrifughe- |a costellazione dei familia-
ri € apparente e sfumata, in redtalafaticaeil diritto dell'accudimento del malato &
nelle mani di una sola personain un rapporto diadico esclusivista, scelto per obbli-
go - gli altri sono scomparsi - o per volonta - “sei I'amore della mia vita quindi saro
io astarti vicina’ (ndr. 80% di caregiving femminile). Il caregiver cheiniziail per-
corso di terminalitain una situazione di estrema debolezza rispetto al compito gra-
voso che gli viene affidato, assume con il tempo un ruolo di forzain quanto diventa
il registadellarestante parte di vitadi relazione del malato e questo senso continua-
to dell'azione pud rappresentare un sistemadi protezione dal pensare e dal soffrire.

La nostra speranza é che |'avere potuto compilare quello spazio bianco, cosi come
I'intero impianto del questionario che include |a parte quantitativa, abbia rappresen-
tato un possibile atto "terapeutico” per il familiare dove ha potuto per qualche mi-
nuto sostare, sospendere |'azione per dedicare del tempo ad ascoltarsi nel profondo.
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Allegato:
Il questionario

Analis di problemi, difficolta e soluzioni
relativi alle famiglie che accudiscono

un malato in fase avanzata di malattia
inguaribile

Indagine promossa dall’ Osservatorio Italiano di Cure Palliative
WWW.0iCp.0rg
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Questionario rivolto alla persona che si prende cura del malato/a:

A. LA PERSONA MALATA:

Al.

A2.

A3.

A4.

A5.

la persona malata che accudisco e curo in modo diretto & [ ] un uomo [ ] unadonna
di anni:

la persona malata € affetta da un tumore la cui diagnosi di neoplasia € stata posta per la primavolta
[ I menodi 1 mesefa

[ ] dala6mes fa

[ ] da6al2mes fa

[ ] da12 a24 mesi fa

[l dapiudi 24 mes

sono state anche riscontrate delle metastasi:
L[]S [ No [ 1 Nonso

attualmente la persona malata che accudisco &
[ ] curataacasadaun Centro di Cure Palliative e Terapiadel Dolore
L] ricoveratain hospice

B. LA PERSONA CHE SI PRENDE CURA DEL MALATO:

B1.

B2.

B3.

B4.

lamiaetaedi anni
josono: [l unuomo [ ] unadonna

rispetto alla persona malata, io sono:

[ ] marito/moglie ] fratello/sorella [ ] cognato/a
L] convivente [ ] ziola [ amico/a
[ figlio/a ] nipote [ ] altro

[ | padre/madre (] cugino/a

il miolivello di istruzione &

[] nessuno [ Iliceo

[] scuola elementare [] igtituto professionale

[ ] scuolamedia [ ] laurea

] scuolamagistrale L] altro
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C. IMPEGNO FISICO E PSICHICO DELLA PERSONA CHE Sl PRENDE CURA DEL MALATO:

C1. iomi sto occupando in modo intenso e continuativo di questa persona da:

[ ] da1 settimana [ ] da2mes
[ ] da2 settimane [ ] da3 mes
[] da 3 settimane [ ] da4 mesi
[ ] da4 settimane [ ] da5mesi opiu

C2. inquesto ultimo periodo ho trascorso con questa persona (barrare una sola voce):
[ ] 24 ore a giorno
[Itrale12ele24 ored giorno
[Jtrale6ele12orea giorno
[ ] meno di 6 ore a giorno

C3. nél’accudimento alla persona malata di solito (barrare una o piti voci):
[_] sono completamente solo/a
(] ci sono dei familiari/conoscenti che saltuariamente (qualche ora al giorno) sono insieme ame

[ ] ci sono dei familiari/conoscenti che sono spesso assenti per lavoro o altri impegni,
ma che la sera e durante la notte sono con me

[_] ho un familiare/conoscente che & pili 0 meno sempre presente insieme ame
[ ho una badante/colf presente durante il giorno

[_] ho una badante/colf presente giorno e notte

[ ] altre situazioni (descrivere):

C4. daquando accudisco la persona malata:
[l lamiavitaNON & sostanzialmente cambiata
[ ] lamiavita & sostanzialmente cambiata

C5. inquesto periodo:
] non mi sono mai ammalato/a (malattie occasionali)
] mi sono ammalato
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Co.

C7.

C8.

da quando accudisco la persona malata accuso, in maniera costante o ricorrente, alcuni disturbi che
prima non avevo o avevo saltuariamente, come:

g, un po’ g, molto g, moltissimo

episodi di mal di testa

dolori a muscoli e/o ale articolazioni
mal di stomaco, coliche intestinali
aumento della pressione arteriosa
giramenti di testa

debolezza e stanchezza

disturbi del sonno (dormo poco e male)
perditadi appetito

altri disturbi fisici

ansia, preoccupazione
tristezza,voglia di piangere

paura (di qualsiasi natura)

irritabilita

i inj i) iy i (] i iy R o i) Y P
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accudire questa persona malata e difficile...
L] ... ma, tuttavia, sento di potercelafare
[] ... esento di essere prossimo/a ad esaurire tutte le mie energie

nell’ accudire la persona malata sono molto preoccupato di (barrare una o piti voci):

L] non farcelafisicamente nell’ aiutarlo nelle azioni quotidiane (ad alzarsi dal letto, ad andare in bagno,
amangiare, avestirs, ...)

[ ] non farcela ad assistere alle sue sofferenze fisiche (dolore ed altri sintomi) e/o psicologiche

L] dover affrontare una comunicazione diretta con la persona malata riguardo alla diagnosi e alla
prognosi della malattia o alla sua morte

(] non saper nascondere le mie preoccupazioni e angosce alla persona malata
[] dover risolvere alcuni aspetti pratici legati allamalattia (perditadi urine e feci, vomito, sangue, ...)

(| dover affrontare direttamente incombenze sanitarie (ricordare gli orari delle medicine, gestire
una flebo, fare la medicazione di una piaga da decubito, fare unainiezione, cambiare il sacchetto
delleuring, ...)

[ ] restare solo/a con la persona malata

(| temere che muoia davanti ai miei occhi

[_] non saper riconoscere il momento dellamorte

[_] non saper affrontare le difficoltain atto con gli altri membri dellafamiglia senza caderein discussioni,
disguidi, conflitti

[ ] altro (descrivere):
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C9. daquando accudisco la persona malata la mia vita &€ cambiata anche perché non riesco a svolgere
unaserie di attivita che prima caratterizzavano il mio modo di vivere:

Attivita Attivita Attivita Attivita
rimasta diminuita molto Assente
invariata diminuita

la cura della mia persona negli aspetti fisici
(fare attivita sportiva, ginnastica) [] [] [] L]

la cura dellamia personanegli aspetti estetici
e di immagine (andare dal parrucchiere,
comprarmi dei vestiti, ...)

il tempo dedicato al relax (leggere un libro

o unarivista, vederelaTV, ] L] L] ]
distendermi sul letto, ...)

il tempo dedicato a divertimento

(andare al cinema, prendere un aperitivo, L] L] ] L]
andare alo stadio, ...)

il tempo dedicato alle vacanze o

all’ evasione (fare un viaggio, trascorrere L] L] L] L]
un fine settimanain un’atralocdita, ...)

la frequentazione degli amici [] [] [] (]
il tempo dedicato ad eventi culturali

(visitare una mostra 0 un Museo, L] L] L] L]

andare ad un concerto, assistere ad
una conferenza o ad un congresso

il tempo dedicato ad eventi sociali

(aderire ad iniziative sociali o sindacali, L] L] L] L]
svolgere opera di volontariato)

il tempo dedicato allavitacon il mio partner [] [] [] L]
il tempo dedicato ai miei familiari (figli, ...) [] [] [] L]

C10. in particolare, lamiarelazione con il mio partner €/o i miei figli & diventata:

Piu positiva Non € qualitativamente Pil negativa
(intensa, solidale, ...) cambiata (faticosa, conflittuale, ...
[] L] L]

C11. anche lamiavita professionale € cambiata da quando accudisco la persona malata:

[_] sono un lavoratore dipendente --> compilare solo parte A
[_] sono un lavoratore autonomo o libero professionista  --> compilare solo parte B
[ non lavoro --> passare a paragrafo D
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Parte A (lavoratore dipendente) (barrare una o piti voci):

(I ho dovuto utilizzare in parte o completamente le ferie a disposizione o le ore in positivo accumulate
[ ho dovuto chiedere piti volte permess speciali
[_|'i mig introiti economici, per e ragioni suddette, sono diminuiti
[ | nel miei Superiori, in rapporto al mio caso, ho trovato:
LI molta comprensione
L] unpo’ di comprensione
| un atteggiamento neutro
[ | pocacomprensione
[ nessuna comprensione

[ ] nei miei colleghi di pari livello, in rapporto al mio caso, ho trovato:
[ ] molta comprensione
[ | unpo’ di comprensione
[ un atteggiamento neutro
(| pocacomprensione
[ nessuna comprensione

L] sto rischiando seriamente di perdereil posto di lavoro

Parte B (lavoratore autonomo o libero professionista) (barrare una o piu voci):

[ | ho dovuto piti volte sospendere la mia attivita (chiudere il negozio, rinviare appuntamenti,
rinunciare a contratti e attivita, ...)

L] ho dovuto cercare sostituti che prendessero il mio posto
L] i miei introiti economici, per le ragioni suddette, sono diminuiti
[ | sto rischiando seriamente di dovere chiudere o cedere lamia attivita
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D. L'INCONTRO CON IL CENTRO DI CURE PALLIATIVE E DI TERAPIA DEL DOLORE:

Ad un certo punto, nel corso della malattia della persona che accudisco, ho incontrato un Centro di Cure
Palliative e Terapia del Dolore.

D1.

D2.

D3.

ho scoperto I’ esistenza del Centro di Cure Palliative e Terapia del Dolore attraverso
(barrare una sola voce):

[ 1il medico di medicinagenerale

[ ] I'Ospedalein cui eraricoveratala personamalata

[]i Servizi dellaASL o del Distretto o dell’ ADI (Assistenza Domiciliare I ntegrata)
[ un’ Organizzazione non profit

] un medico privato

[ ] atreredtaterritoridi (laparrocchia, lafarmacia, ...)

[_] amici, conoscenti, parenti

[ unamia precedente esperienza per un’ dtra persona malata

(] una campagnainformativa sociale

[ ] atrafonte

I’avvio delle attivita del Centro di Cure Palliative e Terapia del Dolore (contatti telefonici prelimi-
nari, tempi di attesa per il 1° colloquio, attivazione del servizio di cure domiciliari o del ricovero) &
stato agevole:

[ Imolto []abbastanza [Ipoco [ pernulla
unavoltaavviato il servizio di cure domiciliari oil ricovero in hospice ho notato che:

a- il personale sanitario (medici, infermieri, ...) oltre ad occuparsi della persona malata, ha prestato
attenzione anche ai miei problemi:

[ Imolto [ abbastanza []poco [ pernulla

b- il personale sanitario (medici, infermieri, ...) ha dimostrato propensione ad affrontare e valutare
in modo aperto con meil programmadi cure e assistenza alla persona malata:

[ Imolto []abbastanza [ Jpoco [ pernulla

c- il personale sanitario (medici, infermieri, ...) €incline alavorare in collaborazione con me e gli
altri familiari della persona malata, svolgendo anche un’ azione di educazione sanitaria
mostrandoci, ad esempio, come si svolgono semplici pratiche di assistenza (muovere il malato,
lavare il malato, praticare un’iniezione, ...):

[ Imolto [ abbastanza []poco [ pernulla

d- trameeil personale sanitario (medici, infermieri, ...) si tende ad affrontare con chiarezza gli
aspetti che riguardano I’ evoluzione della malattia della persona malata, le previsioni di
sopravvivenza, la possibilita che muoia:

[ Imolto [|abbastanza []poco [ pernulla

e penso che lasceltafattadi realizzare un programmadi cure domiciliari o di ricoverare il malato
in hospice siain lineacon il desiderio e lavolonta della persona malata:

[ Imolto [l abbastanza []poco [ pernulla
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f- penso anche che siain linea con il mio personale desiderio e volonta:
[ Imolto [labbastanza [Ipoco [ pernulla

g- per tutto quanto é finora successo ho fiducia nel medico delle Cure Palliative e Terapia del
Dolore che hain curala personamalata:

[Imolto []abbastanza [ Jpoco [ pernulla

h- ...ehofiduciandl’infermiere/a:
[ Imolto []abbastanza []poco [ pernulla

i- mi estato offerto di parlare con uno psicologo del Centro:
LSl LINO

se Sl, il suo contributo mi € sembrato:
[ I moltoutile [ abbastanzautile [ ] poco utile [ per nullautile

I- mi estato offerto di avvalermi dell’ operadi uno o pit volontari del Centro:

RS LINO
se Sl, il suo/loro contributo mi & sembrato:

[ I moltoutile [ abbastanzautile [ ] poco utile [ per nullautile

m- sono complessivamente soddisfatto dall’ operadel Centro di Cure Palliative e Terapiadel Dolore:
[ Imolto [labbastanza [Ipoco [ pernulla

n- avrei delle opinioni €/o dei suggerimenti per cercare di migliorareil servizio offertoameealla
persona malata (descrizione libera):

RS LINO
SeSl,

1
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E. CONSEGUENZE ECONOMICHE DELLA MALATTIA:

EL

E2.

ES.

E4.

La malattia della persona che accudisco sta, compl essivamente, determinando un onere economico
per lamiafamiglia:

L1sl LINO

Se Sl, s proceda ad esaminare, qui di seguito, le voci di spesa che determinano I’ onere economico.

fino ad oggi ho dovuto spendere soldi per (barrare una o pitl voci):
[ I'acquisto di farmaci che devo pagare interamente

L] I"acquisto di farmaci dei quali devo pagare un ticket

[ I'acquisto di integratori alimentari che pago interamente

] I"acquisto di materiale sanitario (siringhe, garze, pannoloni, sacchetti per e urine,
deflussori per leflebo, ...)

L] 1I"acquisto o I’ &ffitto di attrezzature medicali (letto snodabile, comoda, carrozzina, materasso
antidecubito, cuscino antidecubito, umidificatore, ...)

(] ’acquisto o I’ affitto di apparecchiature per la climatizzazione dell’ ambiente
(ventilatore, condizionatore, stufe o altri sistemi accessori di riscaldamento)

[ ] I'esecuzione di opere relative amodifiche strutturdi ddll’ abitazione (muratura, idraulica, faegnameria, ...)
L] I"acquisto di nuovi arredi (letti, poltrone, divani, ...)

[ un aumento dei costi telefonici

[ ] un aumento dei consumi energetici (Iuce, gas, riscaldamento, energia elettrica)

] un aumento dei costi relativi agli spostamenti (spese per I’ uso della propria auto, del taxi,
dei mezzi pubblici, dell’ambulanza, ...)

[ un aumento delle spese familiari per lapresenzadi altri parenti o visitatori (es. per i pasti)
L] per il ricorso a personale esterno allafamiglia che ¢i sta aiutando (badante, colf, infermiera privata)

(] per spese mediche per accertamenti o consulenze professionali a di fuori di quanto erogato dal
Centro di Cure Palliative e Terapiadel Dolore

per effetto di tutte le voci di spesa esaminate, |I’impatto economico della malattia, dal momento del-
lapresain carico del malato da parte del Centro di Cure Palliative e Terapia del Dolore, puo essere
stimato(barrare una sola voce):

[ ] da0a500 euro al mese

[ ] da’500 a1.000 euro al mese

[ ] da1.000 a 1.500 euro al mese
[] da1.500 a2.000 euro al mese
[ ] oltre 2.000 euro al mese

oltre all’aumento di spesa, I'impatto economico della malattia pesa sulla nostra famigliaanche a
causa di mancati guadagni per diminuita o cessata attivita lavorativa. Tali perdite possono essere sti-
mate(barrare una sola voce):

[ ] da0a500 euro a mese

[ ] da500 a1.000 euro al mese
[] da1.000 a 1.500 euro al mese
[] da1.500 a2.000 euro al mese
[ ] oltre 2.000 euro al mese
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E5. in questa situazione economicala miafamigliariceve un compenso che deriva dalle seguenti entra-
te, ricollegabili alo stato di malattia della nostra persona malata (barrare una o pit voci):

[ ] assegno di accompagnamento

L] contributi di altri enti pubblici

(| sostegno economico di una organizzazione non profit

[] altro (specificare )

E6. I’'ammontaredi tali entrate & valutabile nell’ ordine(barrare una sola voce):
(] da0a500 euro a mese
[ ] da500 a1.000 euro al mese
(] da1.000 a 1.500 euro al mese
[ ] da1.500 a2.000 euro al mese
L] oltre 2.000 euro al mese

F. PAGINA BIANCA:

Ho ancora questa pagina bianca in cui vorrei aggiungere, in maniera libera e svincolata dal questionario,
pensieri, emozioni ed esperienze che mi derivano da quanto sto vivendo in questo periodo:

Il questionario sara del tutto anonimo sia per la Segreteria dell’ Osservatorio Italiano di Cure Palliative
chevalutai dati ricevuti, sia per il Centro di Cure Palliative che cura il malato a Lei congiunto. Una
volta compilato il questionario, Le chiediamo di chiuderlo nella busta allegata, ponendo attenzione a
non firmare o ad apporre dati identificativi. | dati da Lei forniti saranno trattati in maniera aggregata
ed in forma anonima.
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