CHIEILCAREGIVER

IL SUO RUOLO A FIANCO
DEL MALATO ONCOLOGICO




CHI E IL GAREGIVER

Il caregiver & la persona che si prende cura del
malato dal punto di vista pratico aiutandolo nella
gestione della malattia e nello svolgimento delle at-
tivita quotidiane, ma anche sostenendolo sul piano
emotivo. Il piu delle volte il caregiver € un familiare
(di solito coniuge o figlio) o un amico, ma il termine
si usa anche con riferimento a persona che assi-
ste il malato dietro il pagamento di un compenso
(badante). Prendersi cura di una persona malata
non & semplice e richiede la capacita di adattar-
si continuamente alle sue mutate esigenze in fun-
zione dell’evoluzione della malattia. Si riportano di
seguito alcuni suggerimenti che possono consenti-
re di assolvere al meglio la funzione assistenziale,
nell’interesse proprio e del malato.

CONSIGLI PRATICI

Avere cura di sé per prendersi cura della
persona malata: spesso il caregiver deve con-
ciliare la responsabilita di cura verso la persona
malata con gli impegni lavorativi, le incombenze
familiari e altre esigenze. Tutto cid assorbe molte
energie a livello fisico e mentale, tanto piu che il ca-
regiver non necessariamente possiede le compe-
tenze e/o le conoscenze necessarie per affrontare
le problematiche che possono presentarsi nel corso
di una lunga malattia. Sussiste, quindi, il rischio che
il caregiver trascuri se stesso, sviluppando inson-
nia, stanchezza, ansia, depressione e isolamento
sociale. Per prevenire l'insorgenza di tali proble-
matiche, & indispensabile avere la giusta cura di

sé per riconoscere prontamente eventuali sintomi
(insonnia, perdita di appetito, mal di testa, ecc.) e
manifestazioni di disagio (sentimenti di impotenza
e/o di colpa, rabbia, nervosismo, ecc.). In questa
situazione, € importante chiedere aiuto: riconosce-
re i propri limiti & indispensabile per mantenersi al
meglio delle proprie energie fisiche e mentali ed es-
sere d’aiuto all’altro.

Ascoltare la persona malata: di fronte alla dia-
gnosi di un tumore, il malato pud avere reazioni che
vanno dall’iniziale incredulita e negazione del pro-
blema alla successiva manifestazione di una forte
rabbia, lasciandosi andare a esplosioni emotive con
gli altri oppure chiudendosi in se stesso. Talvolta
pud provare sentimenti di rassegnazione, sconfor-
to e profonda tristezza. Superata questa fase, pud
entrare nella fase di accettazione e cercare un nuo-
vo adattamento con e nella malattia. Questi stati
emotivi influenzano profondamente il rapporto con
il caregiver, che pud manifestare sentimenti simili
a quelli del paziente. E indispensabile riconoscere
e condividere questi sentimenti per non ostacolare
la comunicazione e la relazione. Per questo il care-
giver deve essere un ‘buon ascoltatore’ recependo
cio che il malato riferisce senza ingigantirlo né mi-
nimizzarlo. Il caregiver e la persona malata devo-
no comprendere e accettare che tutte le reazioni
emotive rientrano nel processo di adattamento alla
malattia e che, proprio attraverso la loro condivi-
sione, si pud mantenere I'equilibrio necessario per
affrontare I'esperienza di malattia e di cura.




Instaurare un buon rapporto interperso-
nale con i curanti: & importante che il caregi-
ver abbia un buon rapporto con I'oncologo e con i
curanti in generale, quindi anche con il medico di
famiglia. La presenza del caregiver a fianco al ma-
lato quando deve recarsi dal medico € molto impor-
tante non solo per sostenerlo emotivamente, ma
anche per aiutarlo a comprendere le informazioni
sulla malattia e le sue conseguenze, sulle terapie
e sugli esiti attesi, sugli effetti collaterali e il modo
migliore per controllarli, e una volta a casa a richia-
marle. Per questo, & fondamentale che il caregiver
capisca bene cid che viene detto dall’oncologo e
dai curanti in generale e che ponga loro tutte le do-
mande necessarie per fugare ogni dubbio e assi-
curare cosi la piena osservanza delle prescrizioni
(prendere le medicine all’ora giusta e nella quantita
indicata). Il mancato rispetto delle prescrizioni puo
compromettere I'efficacia delle terapie e mettere a
rischio la salute del paziente.

Comprendere la volonta del malato rispetto

allessere informato: ogni paziente ha il diritto
di sapere e prima di procedere a qualunque trat-
tamento, il medico ha il dovere di spiegargli detta-
gliatamente lo scopo, le modalita e le conseguenze
che questo potrebbe avere per ottenere il suo con-
senso consapevole. Il caregiver deve collaborare
con i curanti e valutare se il malato desideri essere
informato e se le condizioni, anche psicologiche,
del paziente siano tali da consentire di rivelargli
tutte le informazioni. Talvolta, invece, il caregiver
tende a sostituirsi al paziente nel rapporto con i

medici, tacendo alcuni particolari sulla sua salute
o0 compiendo le scelte terapeutiche al suo posto.
Dietro questa protezione eccessiva nei confronti
del paziente si cela spesso il timore da parte del
caregiver di non sapersi confrontare con l'impat-
to emotivo che l'informazione potrebbe avere sul
malato piuttosto che la reale volonta della persona
malata. Si deve, tuttavia, considerare che nascon-
dere la verita quando il paziente avverte il bisogno
di sapere rischia di impedirgli di condividere paure
e dubbi sulla malattia, relegandolo in uno stato di
isolamento.

Imparare a gestire gli effetti collaterali: il ca-
regiver € importante per aiutare il malato a riferire
alloncologo e ai curanti in generale qualunque ma-
nifestazione insolita o persistente e ad affrontare gli
effetti collaterali delle terapie antitumorali.

Imparare a gestire il paziente allettato: in
questo caso il corretto posizionamento & fonda-
mentale per garantire al malato un adeguato riposo
e al tempo stesso prevenire dolori, contratture, pia-
ghe da decubito, complicanze respiratorie e vasco-
lari. Inoltre, i curanti possono impartire al caregiver
delle regole generali e insegnargli alcune manovre
utili anche a ridurre lo sforzo, prevenendo contrat-
ture, mal di schiena e affaticamento eccessivo.




Accompagnare il malato nel fine vita: & im-
portante considerare che ogni malato affronta I'ulti-
ma fase della vitain modo diverso: alcuni preferisco-
no isolarsi, mentre altri richiedono costantemente
compagnia e premure, e altri ancora alternano mo-
menti di chiusura a momenti di richiesta di dialo-
go e di vicinanza. Qualunque sia I'atteggiamento
del malato, deve essere rispettato. Questo stesso
tipo di reazioni pud manifestarsi anche nel caregi-
ver, che pud passare da una fase iniziale di smarri-
mento e rifiuto al tentativo di reagire, preoccupan-
dosi delle cose da fare o riorganizzare, nell’'intento
di proteggere il paziente e contemporaneamente
placare il proprio senso di angoscia, impotenza e
smarrimento. Spesso si sottovaluta come in questi
momenti lo stare insieme possa fare la differenza
per chi ci sta lasciando e per chi rimane. Riuscire a
superare il timore e I'imbarazzo del silenzio, del non
sapere che cosa dire, rappresenta, per il malato e
il careviger, 'opportunita per sintonizzarsi su paure
e stati d’animo che molte volte sono simili e che di-
ventano, cosi, condivisibili. Ricevere il supporto di
professionisti pu® aiutare il caregiver a riconoscere
eventuali difficolta determinate dalla situazione e a
trovare le risorse per provare a superarle.

Informarsi sulle risorse socio-assistenziali:
spesso il caregiver e/o la persona malata non han-
no la possibilita di usufruire delle risorse presenti
sui territorio né di godere dei vari benefici previden-
ziali, assistenziali e lavorativi previsti dalla legge
semplicemente perché non ne sono a conoscenza.
Per questo il caregiver deve informarsi presso fon-

ti attendibili in grado di dare risposta immediata e
comprensibile sulle risorse socio-assistenziali.

Si riportano sinteticamente alcune delle risorse in
grado di accompagnare il caregiver nel difficile pro-
cesso di presa in carico del malato.

o [ diritti del malato oncologico e del

Caregiver: la legge prevede diverse tutele in
ambito lavorativo sia per la persona malata che
per il caregiver. Con riferimento a quest’ultimo,
sono previste particolari tutele (permessi, con-
gedi, lavoro part-time, ecc...) che permettono
di conciliare le esigenze di cura del malato con
quelle di mantenimento del posto di lavoro. Per
il malato oncologico sono, inoltre, previste pre-
stazioni assistenziali o previdenziali a sostegno
del reddito, quali I'assegno di invalidita o l'in-
dennita di accompagnamento.

« Le agevolazioni fiscali riconosciute

al malato oncologico: si tratta di speci-
fiche agevolazioni fiscali, oltre alla detrazione
delle spese mediche in misura del 19% e alla
deduzione dei contributi previdenziali versati
per colf/badanti (con un tetto massimo annuale)
accessibili a tutti i contribuenti. Nella maggior
parte dei casi, pud usufruire delle agevolazioni
fiscali il malato, ma, in alternativa, anche il fami-
liare cui sia fiscalmente a carico. E consigliabile
consultare sempre il sito del’Agenzia delle En-
trate, che pubblica le novita fiscali introdotte di
anno in anno, oppure rivolgersi a un Centro di




Assistenza Fiscale (CAF), a un patronato o a un
commercialista.

Lassistenza domiciliare: i servizi di assi-
stenza domiciliare sono erogati dalla ASL ter-
ritorialmente competente o da associazioni di
volontariato. La domanda da presentarsi al ser-
vizio distrettuale della ASL si compone di due
moduli: uno deve essere compilato dal pazien-
te o dal caregiver, l'altro dal medico curante.
Un’apposita commissione di valutazione multi-
disciplinare esamina la domanda e, in caso di
parere positivo, predispone un piano assisten-
Ziale personalizzato. La modalita di erogazione
del servizio di assistenza domiciliare garantito
dal Sistema Sanitario Nazionale cambia in fun-
zione della regione di residenza.

Le cure palliative: con questo termine s'in-
tende un insieme di interventi multidisciplinari
volti ad alleviare le sofferenze del malato quan-
do la malattia non risponde piu alle terapie. Le
cure palliative si occupano del controllo del do-
lore e dei sintomi fisici, ma anche degli aspetti
emotivi, spirituali e sociali. Rispettano la vita,
considerano la morte come un processo natura-
le e puntano ad assicurare la migliore qualita di
vita sino alla fine. Le cure palliative coinvolgono
una serie di figure professionali (medici, fisiote-
rapisti, assistenti sociali e spirituali, infermieri,
ecc.), il paziente e la sua famiglia. Possono es-
sere erogate a domicilio, attivate dal medico di
base o dal medico ospedaliero, oppure presso
apposite strutture di ricovero (hospice), gesti-

te direttamente dalla ASL o da associazioni in
convenzione con la ASL. La richiesta di presa
in carico deve pervenire dal reparto ospedaliero
presso cui e ricoverato il paziente o dal medico
di base. L’assistenza é gratuita.

In questo contesto, la figura del caregiver &
fondamentale in quanto rappresenta I'anello di
congiunzione tra il personale sanitario e il pa-
ziente. Tuttavia, & consigliabile che piu persone
si alternino nella funzione di caregiver, special-
mente nelle fasi della malattia in cui il paziente
richiede maggiore assistenza. Attraverso i turni
sara possibile coprire I'intero arco delle 24 ore,
con il duplice vantaggio per il paziente di es-
sere costantemente assistito e per il caregiver
di evitare I'isolamento relazionale e uno stress
eccessivo.

Alcuni centri di cure palliative applicano il mo-
dello delle cosiddette ‘cure simultanee’, che
consente di integrare i trattamenti oncologici
attivi con le cure palliative. In questo modo il
malato puo ricevere ambulatorialmente le tera-
pie antitumorali e i trattamenti correlati alle sue
condizioni di salute, e a domicilio il supporto del
medico palliativista che afferisce al servizio di
assistenza domiciliare, che gli assicura la ge-
stione degli effetti collaterali legati al trattamento
o alla malattia, la terapia del dolore, la gestione
di presidi medici come cateteri vascolari o ve-
scicali, prelievi di sangue, ecc. Cid ovviamente
rappresenta per il caregiver un valido supporto
in una fase delicata della malattia.




Per saperne di pit

Si segnalano di seguito alcuni documenti e siti in-
ternet da cui & possibile trarre maggiori informazio-
ni sulle complesse problematiche che il caregiver si
trova ad affrontare nel lungo periodo in cui si pren-
de cura della persona malata:

I libretti di AIMaC (www.aimac.it):
- Non so cosa dire: indicazioni sul modo in cui co-
municare con il malato.

- | diritti del malato di cancro: che cosa prevede la
legge a tutela del malato di cancro e dei suoi
familiari

« La nutrizione nel malato oncologico: indicazioni
nutrizionali e consigli pratici su come gestire i
vari effetti

« ltrattamenti non convenzionali nel malato oncologico:
che cosa sono e come possono essere di aiuto
al malato di cancro

- Il cancro avanzato: come affrontare la fase avan-
zata della malattia

« La terapia del dolore: che cosa causa il dolore e
quali sono i farmaci per controllarlo

- Lafatigue: la stanchezza come effetto collaterale
frequente di tutte le principali terapie antitumo-
rali, spesso dovuta anche alla perdita di massa
muscolare

« Il tumore negli anziani e il ruolo del caregiver: infor-
mazioni utili per i pazienti anziani e le persone
che li assistono (familiari/amici, ossia i caregiver
informali, e badanti, ossia i caregiver formali)

Le Schede sui farmaci di AIMaC (www.aimac.it):
forniscono informazioni sintetiche sui farmaci anti-
tumorali, sul modo in cui si somministrano e sugli
effetti collaterali che possono causare.

[l sito www.aimac.it: contiene informazioni utili su
tutto il percorso della malattia. Dal sito & possibi-
le anche accedere al forum, uno spazio virtuale e
protetto in cui condividere esperienze ed emozioni
con altre persone che vivono esperienze analoghe.
Alla pagina https://www.aimac.it/aimac-per-te/assi-
stenza-domiciliare sono disponibili informazioni utili
per conoscere le modalita di accesso all’assistenza
domiciliare in funzione della regione di residenza.

Il sito www.oncoguida.it: Realizzato in colla-
borazione con il Ministero della Salute e [l'Istituto
Superiore di Sanita, rappresenta l'universo delle
informazioni per i malati di cancro: 1.160 struttu-
re sanitarie, 4.388 reparti, 21.439 medici, 874 as-
sociazioni di volontariato. In piu, fornisce, per cia-
scuna neoplasia, i riferimenti dei centri di chirurgia
oncologica di maggiore esperienza e affidabilita sul
territorio nazionale.

Si segnala, inoltre, il servizio offerto dall’helpline di
AlIMaC, un’équipe di professionisti esperti in grado
di rispondere ai bisogni dei malati di cancro e dei
loro familiari (lunedi-venerdi dalle 9.00 alle 19.00:
numero verde 840 503579, e-mail info@aimac.it).
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