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Riassunto

1l lavoro ha lo scopo di presentare un intervento di dodici sedute basato sulla terapia dell’accettazione e
dell’impegno (ACT), finalizzato alla riduzione del disagio emotivo dei parenti con ruolo di caregiver di
pazienti con malattia di Alzheimer. Il lavoro nasce da una collaborazione tra la Scuola di Psicoterapia Cog-
nitiva e I’Ospedale Fatebenefratelli di Roma.

La malattia di Alzheimer rappresenta una situazione fortemente sfidante dal punto di vista psicologico
per i parenti caregiver: ’evoluzione dei sintomi e il progredire della malattia rappresentano nuove e con-
tinue urgenze da gestire per chi assiste il malato, aumentando il rischio di sviluppare disturbi legati alla
sfera emotiva e fisica e compromettendo la qualita della sua vita.

Parte della sofferenza emotiva consegue alla difficolta di accettare le compromissioni e i cambiamenti
che la malattia implica per sé e per il malato, che si traduce spesso in stati di forte ansia e di depressione.

A questo scopo ¢ stato sviluppato un intervento focalizzato sull’aumento dell’accettazione della malat-
tia e dei cambiamenti negativi implicati e sul favorire I’investimento su valori e scopi personali del paziente
e 'impegno in attivita connesse associate a migliore qualita della vita del caregiver.

L’intervento prevede 10 incontri di terapia individuale, a cadenza settimanale, piu 2 incontri di follow-
up nei tempi tre e sei mesi. Saranno anche presentati dei dati sull’efficacia dell’intervento nel ridurre la
sintomatologia depressiva, per i primi 8 pazienti che hanno completato il trattamento. I pazienti, infatti,
sono stati sottoposti prima e dopo il trattamento e al follow-up a una batteria di test.
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CAREGIVER OF ALZHEIMER’S PATIENTS: A 12 SESSION ACT PROTOCOL

Abstract

The study evaluated a 12-session protocol based on acceptance and commitment therapy (ACT) aimed at
reducing the emotional distress of relatives acting as caregivers of persons with Alzheimer’s disease. The
work is the result of a collaboration between Scuola di Psicoterapia Cognitiva (SPC) and Fatebenefratelli
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Hospital in Rome. The protocol had two goals: to increase the acceptance of the disease and the negative
outcomes it generates; to increase the commitment to plan and live the daily life in line with goals and
values still achievable. Managing an Alzheimer’s individual is a highly stressful event for carers, especially
when the caregiver is a family member: the progression of the disease represents new and continuous
emergencies to be managed for the caregivers, increasing the risk of developing emotional and physical
disorders, and compromising the quality of life. Part of the emotional suffering stems from the difficulty to
accept the several impairments that the disease implies for oneself and for the other person, which often re-
sults in states of strong anxiety and depression. Part of the emotional suffering derives from the difficulty to
stop investing in compromised aims (i.e., changing the situation of one’s loved one), to assume an attitude
of greater acceptance of one’s own internal experiences (thoughts, sensations, emotions) and of one’s own
behavioural reactions, and to invest in personal aims and values not irreparably invalidated by the illness
of the family member.

In the first 10 clients treated, only 8 have completed treatment. Clients completed a battery of tests
before and after treatment and follow-up. Results indicate a good response to treatment, lower scores in
depression and anxiety measures and an increase in the scores of scales that measure willingness of internal
experience and commitment to their values.

Key words: Alzheimer, caregiver, Acceptance and Commitment Therapy

Introduzione

Adattarsi a una malattia o alla morte di una persona cara implica sempre aspetti di sofferenza
che in alcuni casi diventano un vero disturbo mentale, il disturbo da lutto complicato persistente.
Questo si applica anche alla condizione di parente di una persona con Alzheimer. La malattia
di Alzheimer ha, pero, delle peculiarita che rendono il processo di accettazione particolarmente
difficile, aumentando il rischio di complicazioni psicologiche; nello specifico il processo di
accettazione e adattamento ¢ reso piu difficile dagli aspetti di incertezza e non definitezza della
perdita: il caregiver affronta non solo I’accettazione del gia doloroso fatto di avere un parente con
una malattia a prognosi infausta, ma anche il doversi adattare continuamente all’evoluzione dei
sintomi e al progredire della malattia, con tutto quello che questo comporta (Mancini ¢ Perdighe
2012).

A sostegno di quest’osservazione, diversi studi rilevano che lutti ¢ malattie caratterizzati
da aspetti d’incertezza, presentano un rischio maggiore di difficolta di accettazione nei parenti
(Boelen et al. 2013; Boss e Yeats 2014). Per questo tipo di perdite ¢ stata coniata I’espressione
perdite ambigue, intendendo con cio perdite che hanno aspetti di non chiarezza in sé e nella loro
conclusione (Boss 2006). Vengono distinti due tipi di perdite ambigue: la prima ¢ fisica, cio¢
una persona ¢ fisicamente assente, ma non ci sono certezze circa la sua morte, come nel caso di
persone che scompaiono ¢ i cui corpi non vengono mai ritrovati, ma che sono plausibilmente
morte. Un secondo tipo ¢ la perdita psicologica, cio¢ la perdita di rapporto con una persona
che ¢ ancora fisicamente presente, ma che psicologicamente non c’¢ piu (Boss e Yeats 2014;
Boss 2006). Un esempio paradigmatico di questo secondo tipo di perdita ambigua ¢, appunto, la
malattia di Alzheimer di un proprio caro: la persona ¢ fisicamente viva, ma non si conoscono in
modo chiaro I’evoluzione e i tempi della malattia; la persona € viva, ma spesso psicologicamente
non esiste pit, o quanto meno non ¢ piu possibile avere con essa il rapporto che si aveva in passato:
si va dal fatto che con 1’ Alzheimer cambiano i ruoli relazionali (per esempio, un’inversione nei
ruoli di accudimento), che cambia la personalita del malato (per esempio, possono emergere
comportamenti aggressivi che non c¢’erano mai stati, o un forte peggioramento di alcuni aspetti
caratteriali), fino al fatto che non si viene piu riconosciuti dal caro in quanto il malato perde
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la sua identita e memoria di sé e dei propri affetti. Una frase tipica dei caregiver che riassume
I’esperienza di perdita ambigua ¢: “Mi trovo a occuparmi 24 ore al giorno di uno sconosciuto,
che ha solo I’aspetto della persona che amavo ma che non riconosco piu”.

Questi nuovi vissuti verso il proprio caro, a loro volta possono essere accompagnati da
sentimenti e pensieri di autocritica, vale a dire da problemi secondari: il caregiver si stupisce,
si sente in colpa, si vergogna, non si riconosce nel provare sentimenti come forte rabbia e
irritazione verso il caro o nell’avere nei suoi confronti pensieri che in passato non avrebbe mai
avuto. Questa esperienza ¢ espressa da frasi come: “Mi sento profondamente in colpa perché
vivo gia come se fossi vedova, e a volte vorrei esserlo davvero. Ma poi nel pensare queste cose
mi sento cattiva e in colpa, dopo tutto quello che lui ha fatto per me”.

Essere un parente con ruolo di caregiver di un paziente con una malattia organica come pud
essere 1’Alzhaimer non ¢ una patologia psicologica, ma una condizione esistenziale con cui
convivono per anni i famigliari dei pazienti che ne soffrono, circa 600.000 in Italia, che, a causa
dell’invecchiamento della popolazione sono destinati ad aumentare, come riportato dalla terza
ricerca realizzata dal Censis con 1’Aima, 1’associazione italiana malattia di Alzheimer (Censis
2016).

Fornire assistenza a individui con disturbi neurodegenerativi come la demenza ¢ una
condizione che spesso si accompagna ad alti livelli di stress, compromettendo il benessere
psicologico e la salute fisica del caregiver (Vellone et al. 2002). L’espressione caregiver burden
indica “il peso dell’assistenza” percepito dal caregiver, che si traduce in un disagio psicologico
caratterizzato da ansia, depressione e malessere fisico, con un impatto notevole sulla qualita della
vita di chi si occupa del malato, in particolare di coloro che forniscono un sostegno “informale”,
personale di cura non specializzato, nella fattispecie i familiari. Numerosi studi dimostrano che
il carico assistenziale aumenta il rischio di sviluppare patologie somatiche connesse allo stress
e in generale il rischio di mortalita (Schulz e Beach 1999; Mausbach et al. 2007; Shaw et al.
1999; von Kénel et al. 2003; von Kénel et al. 2010). La demenza rappresenta cosi una patologia
a carattere familiare, essendo 1’assistenza nell’80% dei casi a carico della famiglia (Zanetti et
al. 1995). La complessita della cura, I’impegno costante, le implicazioni sul piano relazionale
ed emozionale oltre ad aspetti sul piano organizzativo ed economico da gestire, mettono a dura
prova I’equilibrio psicofisico del caregiver e dell’intero nucleo familiare, rendendo ancor piu
difficile il compito di assistenza, gia di per sé faticoso. Il tutto ¢ complicato dal fatto che spesso
il caregiver principale ¢ una sola persona e vede la sua vita fortemente limitata e compromessa
da questo ruolo, che occupa a volte quasi I’intero tempo della giornata. Come riportato dai dati
del Censis (2016), il caregiver dedica al malato di Alzheimer mediamente 4,4 ore al giorno di
assistenza diretta e 10,8 ore di sorveglianza. Il 40% dei caregiver, pur essendo in eta lavorativa,
non lavora mentre tra i caregiver occupati si segnalano forti cambiamenti nella vita lavorativa,
soprattutto le assenze ripetute. Oltre allo stress e al deterioramento dello stato di salute connessi
alle incombenze dell’assistenza e alle caratteristiche della patologia, il caregiver si ritrova spesso
in uno stato di isolamento sociale e sperimenta una forte diminuzione del tempo da dedicare ai
bisogni personali.

Essere caregiver di un paziente con Alzheimer, dunque, implica due aspetti psicologici che
possono generare ¢ mantenere una sofferenza emotiva significativa:

- lariduzione della qualita della vita, associata sia al forte carico di impegno di lavoro impli-
cato dal ruolo, sia a una secondaria forte riduzione delle attivita di svago, sociali o anche
lavorative;

- la difficolta di adattarsi e accettare una perdita che, come detto, & caratterizzata da aspetti di
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ambiguita che la rendono particolarmente difficile.

Partendo da queste considerazioni, abbiamo sviluppato un protocollo d’intervento centrato
in modo specifico su questi due aspetti, basato sull’Acceptance and Commitment Therapy (ACT;
Harris 2009; Hayes et al. 1999). L’ ACT, infatti, ¢ una forma di terapia cognitivo comportamentale
della cosiddetta terza onda, che ha due vantaggi: si ¢ dimostrata particolarmente adatta
all’accettazione e adattamento psicologico a condizioni mediche ed esistenziali difficili (per una
breve rassegna: McCracken et al. 2010; Losada et al. 2015); si presta bene alla manualizzazione
e a un trattamento breve, con i connessi vantaggi di economicita e facile replicabilita. Una
caratteristica centrale dell’intervento che proponiamo ¢ la sua spendibilita anche con caregiver
con un tempo molto limitato a disposizione per la psicoterapia (D’Innocenzo et al. 2017).

La nostra proposta si inserisce in una famiglia di interventi per caregiver famigliari di persone
con demenza definiti di tipo non-farmaologico e nello specifico, di tipo psicoterapico che, come
messo in luce nella revisione di Gallagher-Thompson et al. (2012) si sono rivelati efficaci nel
ridurre il carico di stress dei caregiver. A nostra conoscenza solo uno studio pilota di Marquez-
Gonzalez et al. (2010) e uno studio di confronto di Losada et al. (2015) ha valutato ’efficacia
dell’ ACT con caregiver di persone con demenza, evidenziando una riduzione del disagio emotivo
¢ una efficacia pari alla CBT.

Si tratta di interventi che, comunque, come messo in luce da Gallagher-Thompson et al. (2012)
non sono ancora parte dei protocolli di base nell’intervento sulle demenze, ma piuttosto sono
realta ancora piuttosto isolate. Per questo crediamo sia utile dare un contributo nella direzione
sia del perfezionamento che della diffusione di interventi psicologici a favore di pazienti che si
sa avere un grosso carico di disagio, che spesso perdura per moltissimi anni.

1. Acceptance and Commitment Therapy

L’ACT ¢ basata sull’idea che molte condotte poco adattive ¢ disfunzionali sono 1’esito di
controproducenti tentativi di evitare o sopprimere stati interni (pensieri, emozioni o sensazioni
corporee): il problema non ¢ cid che si prova o si pensa, ma i tentativi di soluzione disfunzionali
e la distrazione dai propri scopi e valori personali. La sofferenza e i sintomi sono, infatti,
concettualizzati come tentativi disfunzionali di ridurre o modificare i propri stati mentali ed
emotivi (il cosiddetto evitamento esperienziale). In quest’ottica, il problema del caregiver, non ¢
la tristezza o I’ansia o altre forme di disagio per la propria condizione, ma tutto quello che lui fa
per non sperimentare, evitare, sopprimere la tristezza e I’ansia.

A questo si contrappone, 1’accettazione intesa come 1’attiva e consapevole accoglienza delle
proprie esperienze, rinunciando a cambiarne la frequenza o la forma.

Ne deriva che il processo principe della terapia ¢ I’accettazione, intesa come interruzione
delle azioni, interne o esterne, volte a evitare e sopprimere specifici stati interni dolorosi, favorita
con procedure che vanno sotto il nome di defusione e accettazione esperienziale.

All’accettazione si accompagna il commitment, vale a dire la consapevolezza ¢ I'impegno
nella direzione dei valori, scopi personali: accanto all’accettazione di cio che non si puo cambiare,
c’¢ per il paziente la possibilita di trovare modi e strategie per investire su valori e scopi in suo
potere e di impegnarsi in attivitd connesse. Le procedure di commitment, si collegano al piu
generale tema del benessere, o della parte della terapia che potremmo definire propositiva, sia
perché lavorano su come individuare aree di benessere anche laddove ci siano compromissioni
importanti, sia perché piu in generale sono utili per favorire nei pazienti la consapevolezza di
cosa puo aiutarli a star bene in senso eudaimonico, vale a dire a trovare un senso e sentirsi il tipo
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di persona che desiderano essere all’interno di una cornice esistenziale che loro non possono
scegliere (Perdighe et al. 2019).

1.1 Accettazione e defusione

Il macroprocesso accettazione nella pratica clinica si suddivide in interventi diretti a favorire
I’accettazione esperienziale, che ha come oggetto privilegiato gli stati emotivi e somatici, ¢ la
defusione, il cui target principale ¢ rappresentato da pensieri, immagini mentali e altri contenuti
mentali.

L’accettazione esperienziale ¢ I’attiva e consapevole accoglienza delle proprie esperienze,
rinunciando a cambiarne la frequenza o la forma. Nella pratica clinica equivale ad addestrare il
paziente a stare dentro la sofferenza, piuttosto che contrastarla, costruendo un atteggiamento del
tipo: “Voglio accettare, e non contrastare, le esperienze che vivo”. Lo scopo ¢ imparare a ridurre
I’investimento sulla loro prevenzione e accettare la normalita del disagio (in contrasto a uno
scopo di “assenza di disagio”). L’esito atteso ¢ la sospensione di qualsiasi attivita di contrasto.
Il target degli interventi ¢ rappresentato dalle emozioni, le sensazioni, i ricordi in forma non
verbale e altri stati interni in cui la verbalizzazione non ¢ centrale.

Nel caso specifico, I’istruzione di base per favorire I’accettazione esperienziale ¢: “Non dico
che avere un caro con Alzheimer sia facile o piacevole; non c’e un modo per renderlo piacevole
o facile; le chiedero di provare, pero, a essere aperto a sentire le sue emozioni, anche quelle
molto dolorose, dar loro spazio dentro di lei. Sono sue e sono anche il segnale del fatto che
lei e un essere umano con dei sentimenti e che quindi é normale che soffra per la malattia del
suo caro e per tutto quello che comporta”. Molte delle pratiche e delle procedure che si usano
nell’ ACT sono esplicitamente prese o ispirate alla mindfulness (Siegel 2009).

La defusione, invece, mira ad alterare le relazioni funzionali patogene tra pensieri e altri stati
interni rinunciando a cambiarne la frequenza o forma; mira a indebolire I’impatto del significato
letterale di un pensiero o ricordo (Hayes et al. 1999; Barcaccia 2012). Il termine defusione ¢ un
neologismo che si contrappone a fusione, il polo patogeno dello stesso processo. Per fusione
s’intende la totale aderenza ai propri pensieri: i pensieri acquistano la proprieta di stimolo;
pensare “nell’altra stanza mi sembra che ci siano i ladri”, equivale a credere e organizzarsi su
questo; pensare “sto morendo”, equivale a credere che si sta davvero morendo.

Defondersi ¢ un modo per togliere credibilita e potere ai pensieri, senza discuterne la
veridicita in modo diretto; la defusione ¢, dunque, alternativa al debating e alle procedure di
ristrutturazione cognitiva che passano attraverso varie forme di discussione e cambiamento del
contenuto dei pensieri. Il paziente pensa lo stesso “non riuscird mai ad assistere mio marito per
anni”, ma aderisce meno al suo significato letterale.

Con le procedure di defusione il paziente impara, dunque, a prendere meno sul serio il dialogo
interno relativo all’evento temuto (“non riusciro ad assistere mio marito”, “saro colpevole”, ecc.)
e a non agire sull’onda del dialogo e dell’emozione, ma a osservare quanto accade dentro di sé
con atteggiamento del tipo “sono solo pensieri; ¢ una mia esperienza e la posso accettare senza
fare niente per modificarla o contrastarla!”. Questo lascia lo spazio per essere guidati da propri
valori e scopi, piuttosto che da pensieri che allontano da essi.

Un effetto atteso, anche se non negli scopi espliciti delle procedure, ¢ che ci sia anche una
riduzione della frequenza dei pensieri, per un meccanismo opposto a quello della soppressione
del pensiero (Wagner 2009): se il paziente impara a non contrastare ruminazioni e pensieri
valutati come disturbanti, gli stessi si presenteranno con minore frequenza.
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La defusione viene promossa attraverso procedure che facilitano la disconnessione tra un
pensiero, ricordo, immagine mentale ¢ le risposte del soggetto a queste. Ad esempio, si usano
procedure di distanziamento attraverso I’oggettivizzazione dei pensieri: “Immagini di essere su
un prato, sdraiato, e di guardare il cielo; nel cielo ¢’¢ qualche nuvola sparsa. Ora guardi i pensieri
che attraversano la sua mente; prenda ciascun pensiero e lo poggi su una nuvola, senza provare
ad allontanarlo o fare altro. Si limiti a poggiarli e lasciarli i”. Oppure si usano procedure come
I’etichettamento di un certo tema di pensiero, cosi da trattarlo come un oggetto complessivo
senza entrare nel merito dei singoli pensieri; ad esempio: “Dia un titolo, come se si trattasse
di un film, ai pensieri che le vengono in mente quando ¢ irritata verso suo marito (...). Le
prossime volte che avra questi pensieri, provi a notare che la sua mente sta proiettando questo
film, a non fare niente per contrastarlo o spegnerlo; si ricordi pero, che ¢ un film mentale non una
rappresentazione della realta vera o utile per la sua vita”.

1.2 Valori e impegno

L’altra macrostrategia, accanto all’accettazione, ¢ aiutare il paziente a scoprire, anche
all’interno di una cornice stretta come quella di un caro con Alzheimer, il suo spazio di scelta e
di liberta di impegnarsi in cio che per lui davvero conta.

Procedure utili in tale direzione sono quelle denominate nell’ACT come Valori e Impegno
(Commitment; Harris 2009; Hayes et al. 1999; Basile 2012). Gli interventi consistono in stimoli
che facilitano I’individuazione dei valori personali con lo scopo di facilitare I’'impegno verso
questi. Ad esempio, pensando al caregiver di una persona con Alzheimer, la domanda cruciale
che sintetizza questo tipo d’intervento ¢: “Dal momento che non puo decidere di non avere un
caro con Alzheimer, che tipo di caregiver vuole essere per lui? In questo ruolo, cosa la aiuta a
sentirsi il tipo di persona che desidera essere?”.

Il tema ¢: individuare cosa davvero ¢ importante e in potere del paziente e sostenere I’impegno
in tale direzione nonostante la presenza dei problemi psicopatologici e di una situazione
esistenziale faticosa e frustrante.

2. Descrizione dell’intervento

Gli incontri, coerentemente con I’ACT, sono stati guidati da due strategie:
a) favorire I’accettazione, il farsi una ragione della malattia del proprio caro e dei cambiamenti
negativi implicati, attraverso procedure tese ad aiutare il caregiver:

- avedere la demenza come un dato di fatto e non come un problema da risolvere;
- ad accettare I’impossibilita di controllare tutte le situazioni critiche;

- arendere il senso di impotenza piu sopportabile;

- aridurre la gravita soggettiva della perdita/danno.

b) favorire il commitment, vale a dire migliorare la qualita della vita quotidiana, attraverso
procedure tese ad aiutare il caregiver a ri-pianificare il suo quotidiano in funzione di scopi
e valori personali non invalidati in modo irrimediabile dalla malattia del familiare.

Sono stati previsti 12 incontri, di 60 minuti, di cui due di follow-up (a 3 e 6 mesi), piu
uno di arruolamento e valutazione psicodiagnostica, eseguito da una persona diversa dal
terapeuta.

Ogni seduta ¢ stata organizzata con la seguente struttura:

- verifica sugli homework;
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- introduzione al tema e allo scopo dell’incontro;

- svolgimento del tema attraverso procedure ed esercizi ACT;

- esercizi di mindufulness al fine di favorire un addestramento all’accettazione delle pro-
prie esperienze emotive, somatiche e cognitive;

- valutazione dell’incontro e assegnazione di homework.

Sotto presentiamo la struttura di ogni singolo incontro, con 1’aiuto di un caso clinico.
Primo incontro

Il primo incontro prevede la conoscenza e un breve assessment della situazione di disagio
vissuta dal paziente in quanto caregiver. Vengono date informazioni sulla struttura, gli scopi
generali ¢ il razionale dell’intervento proposto, vale a dire: aiutare il caregiver ad accettare e
convivere meglio con malattia; il focus ¢ sul caregiver, non sul malato, ma si fanno notare anche
i vantaggi indiretti per il malato, per esempio avere un caregiver meno appesantito dai suoi stati
emotivi. A Erre, paziente di 35 anni, caregiver di una madre con Alzheimer di cui si occupa con
la sorella, il razionale del trattamento ¢ stato spiegato con queste parole.

Avere un genitore con una malattia come I’Alzheimer ¢ inevitabilmente una situazione
pesante sia dal punto di vista pratico che emotivo; lei vuole bene a sua mamma, ¢ naturale che
soffra nel vederla cambiata, nel vedere il vostro rapporto come profondamente diverso. Non ¢
facile accettare di non essere piu riconosciuta o vedere che i vostri ruoli sono cambiati e ora ¢
lei a doversi occupare di sua madre. E naturale avere a volte pensieri negativi e anche provare
rabbia o irritazione verso sua madre. Come abbiamo detto, purtroppo non possiamo cambiare la
situazione; quello che potevate fare per contenere e gestire la malattia dal punto di vista medico
gia lo avete fatto.

Qui il nostro compito sara provare ad aiutare lei a essere meno schiacciata dai pensieri
negativi e dal disagio emotivo. Non significa che non li provera piu, ma che impareremo insieme
anon lottarci e a conviverci in un modo “pitt comodo”, un po’ come con un pesante bagaglio che
non possiamo buttare ma possiamo mettere in una borsa piu facile da portarci dietro.

L’altro nostro importante compito sara quello di provare insieme a capire cosa davvero ¢
importante per lei, perché la sua vita vada nella direzione per lei importante, e cosa lei puo fare
in questa direzione nonostante i molti limiti che le vengono dalla malattia di sua mamma. Ad
esempio, ci chiederemo che tipo di figlia vuole essere per sua madre, per sentirsi la persona che
vuole essere, anche in questa situazione di malattia.

Viene poi proposto un semplice esercizio di mindfulness, al fine di far sperimentare subito
cosa si intende per “accogliere” gli stati interni, senza lottarci.

Dopo la sperimentazione di un atteggiamento alternativo al contrasto di pensieri ed emozioni,
si introduce la cosiddetta disperazione creativa: si fa riflettere il paziente sull’inefficacia dei suoi
tentativi di soluzione di sopprimere o evitare gli stati emotivi. Uno stralcio di colloquio illustra
come viene introdotta e favorita la disperazione creativa.

T. Se volessimo riassumere in una breve frase quello che per lei ¢ il suo problema, come la
formulerebbe?
Pz Soffro perché non sopporto di vedere mia mamma malata. Sto sempre in ansia o depressa,

quando sono con mamma. Quando sono lontana, sto 1i a chiedermi come sta e a pensarci
tutto il tempo; e se non lo faccio mi sento in colpa. Trovo davvero ingiusto cio che ¢ le €
capitato, per lei e per noi figlie che non abbiamo piu una vita.

T Cosa fa quando sente questi sentimenti? Cosa fa per contenerli? Quanto funziona?

146 Cognitivismo clinico (2019) 16, 2



Caregiver di pazienti con Alzheimer

11 paziente viene guidato a notare quanto delle cose che fa (per esempio, ruminare sul perché
¢ accaduto; rinunciare a uscire per non sentire colpa ecc.), sono davvero utili nel ridurre la sua
sofferenza o cambiare il dato di realta (caro malato).

L’obiettivo ¢ aiutare il paziente a prendere atto del fatto che non ha nessun potere di cambiare
la realta o di “cancellare” le sue emozioni e i suoi pensieri di disagio; la malattia non ¢ “un
problema da risolvere, ma un fatto gia avvenuto” e, quindi, bloccare i tentativi di soluzione
o quello che in ACT ¢ I’evitamento esperienziale (tutti i tentativi di cancellare, evitare, non
sperimentare stati interni dolorosi, siano essi pensieri o emozioni o immagini o sensazioni
somatiche).

Il secondo obiettivo della disperazione creativa ¢ creare uno spazio di speranza e ottimismo,
ridare uno spazio di potere al paziente all’interno di una situazione che non pud modificare.
Nello specifico si aiuta il paziente a focalizzare su cosa ha un potere nella sua vita. Si favorisce
cosi nel paziente il processo di consapevolezza dei propri valori.

T Potremmo provare a sintetizzare cid che abbiamo messo a fuoco oggi scrivendolo?
Prendiamo questo foglio e scriviamo: “Soffro perché non sopporto di vedere mia mamma
malata”. Ora sull’altro lato del foglio, scriviamo: “Non posso cambiare la realta, ma posso
impegnarmi su cio che per me ha un valore”. Noi cercheremo di guardare e lavorare su
questo secondo lato del foglio.

In ultimo si prescrivono gli homework: pratica dell’esercizio mindfulness (sempre, con
esercizio scritto o registrato durante la seduta sul telefono del paziente); monitoraggio emotivo
(con tecnica ABC), per individuare pensieri ed emozioni che creano maggiore disagio al paziente.

Secondo incontro

Lo scopo centrale ¢ iniziare a indagare i valori, mettendo in luce il fatto che ciascuno ha
valori e scopi (rappresentazioni e stati desiderati che se perseguiti danno senso e pienezza alla
vita), e favorirne 1’esplicitazione.

Le domande guida sono: a cosa rinuncio d’importante a causa dell’ Alzheimer del mio caro e
dei miei vissuti su questa malattia? Che tipo di vita mi darei se da domani la malattia non ci fosse
piu? Quali sono i valori che sacrifico? Quali sono i miei valori in generale nella vita?

In particolare ¢ utile indagare i valori che guidano, anche in modo implicito, nel proprio
ruolo di caregiver. Aumentare la consapevolezza del fatto che, benché non abbia scelta sulla
condizione di malattia del proprio caro, il paziente liberamente sceglie che tipo di famigliare
essere, puo dare al paziente un significato diverso al proprio ruolo, riducendo la discrepanza tra
stato di realta e scopi del paziente. Ad esempio nelle parole di Erre:

Erre  E vero, vorrei mamma non malata. Ma ¢ anche vero che, visto che questo non ¢ possibile,
per me ¢ importante occuparmi di lei: credo sia giusto e, comunque, credo che non mi
sentirei a posto con me stessa. Occuparmi di lei mi avvicina a essere il tipo di figlia e
persona che desidero essere.

T Che figlia vuole essere, usando un aggettivo o un verbo?
Erre  Una figlia amorevole, che si occupa della mamma anche se malata e faticosa.
T Una figlia amorevole... sembra una cosa di valore per lei.

Erre  Si, pensare questo mi fa sentire in qualche modo meglio. E faticoso, ma so che sto facendo
la cosa giusta innanzitutto per me stessa, non solo per mamma.

Per indagare i valori connessi al proprio ruolo, possono essere utili domande come: che tipo
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di caregiver o famigliare voglio essere? Come ti piacerebbe essere descritto come caregiver da
una persona che ti vuole bene e tiene davvero a te? Prova a descrivere come ti piacerebbe essere,
anche se poi non sempre ci riesci, se tu fossi “esattamente il caregiver che desideri essere” o “un
caregiver perfetto”.

I valori vengono tradotti in scopi e azioni specifiche (cosa il paziente pud fare per andare
nella direzione di quei valori, nonostante la malattia del parente?), iniziando con i valori che
sembrano centrali. Si aiuta poi il paziente a riflettere su quanto le rinunce ai valori dipendono
dalla condizione oggettiva e quanto dai tentativi di evitare emozioni e pensieri dolorosi.

T Quanto il fatto che lei abbia completamente smesso di vedere le amiche dipende dal fatto
che deve occuparsi di mamma?

Erre  Inrealta non del tutto. Qualche volta potrei mettermi d’accordo con mia sorella e uscire con
le amiche. O invitarle a casa, anche con mamma.

T E cosa le impedisce di farlo?

Erre  Non so, credo il fatto che mi sento in colpa; e poi se esco ho paura di essere presa dalla
preoccupazione che mia sorella non riesca a gestire mamma da sola, anche se capisco che €
irrazionale visto che quando lavoro comunque non sono presente.

T Potrebbe provare a fare qualcosa di molto piccolo, una telefonata o un caffé al bar con
un’amica, che ultimamente non fa mai ma che sa che le farebbe piacere fare? Ci provi e noti
se e quali pensieri, emozioni o altro lo rende difficile o faticoso. Le va?

Dopo I’assegnazione come homework di piccole attivita di impegno legate a valori emersi e
monitoraggio emotivo, si conclude con 10 minuti di mindfulness.

Terzo incontro

Lo scopo dell’incontro ¢ continuare il lavoro sui valori e indebolire 1’evitamento esperienziale.

Si inizia con gli homework: quanto il paziente ha provato a fare azioni impegnate? Quali i
pensieri e le esperienze emotive che hanno ostacolato la messa in atto delle azioni verso i valori?
Cosa il paziente fa, piu in generale, per stare meno male emotivamente? Come gestisce i pensieri
e le emozioni piu dolorose associate alla malattia?

Si mettono in luce, dunque, le forme di evitamento esperienziale e i costi pagati (ad esempio,
“per evitare di sentirmi in colpa, rinuncio a uscire o vedere le amiche, anche quando potrei”) e
si introduce 1’accettazione come alternativa con metafore come per esempio le sabbie mobili
o il tiro alla fune con il mostro (Harris 2009). Il tema ¢: imparare a controllare solo quello che
davvero ¢ in proprio potere e imparare a rinunciare a controllare cid che non dipende da noi,
come ad esempio il decorso della malattia o i sentimenti di tristezza davanti a una madre che non
ci riconosce piu.

T Senta, ha presente cosa accade a una persona quando cade nelle sabbie mobili? Ha mai
visto nei film western la scena di qualcuno che ci cade dentro? (...) Qual ¢ la reazione piu
spontanea?

Erre  Beh... cerca di tirarsi fuori. So che conviene stare fermi e non agitarsi, anche se credo sia la
cosa piu spontanea. Pero muoversi ¢ peggio.

T Giusto. Muoversi fa sprofondare molto pit velocemente. In realta la cosa piu utile ¢ fare
qualcosa di controintuitivo, vale a dire buttarsi nelle sabbie mobili, come per nuotare.
Aumentando la superficie a contatto con le sabbie, aumenta la resistenza e, muovendosi
lentamente, si puo raggiungere la riva. Questo ¢ cid che funziona, ma non ¢ spontaneo
farlo. Ci vede qualche similitudine con le emozioni e i pensieri a cui cerca di sfuggire? (...)
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Anche con le emozioni e i pensieri ogni tanto converrebbe tuffarcisi, abbandonarsi, invece
che cercare di tirarsi fuori; quanto meno smettere di lottare che non fa che peggiorare la
situazione.

Si propone come pratica di questo atteggiamento di “rinuncia al controllo” un esercizio di
accettazione esperienziale, per far sperimentare la possibilita di “lasciar andare”, piuttosto che
contrastare vissuti, ad esempio con Sitting with experience (Mace 2007).

“Se vuole, ora smetta di parlare, chiuda gli occhi e provi a seguire la mia voce. Innanzitutto provi
a concentrarsi sulle sensazioni che le da il suo corpo seduto sulla sedia. Ora sposti 1’attenzione
sui sentimenti da cui si sente travolta in questo momento. Si prenda un po’ di tempo per osservare
questi sentimenti. Osservi anche i suoi pensieri e le sensazioni del suo corpo. Ora osservi cosa ha
voglia di fare, cosa la spingono a fare i suoi pensieri ¢ le sue emozioni di questo momento. Provi
ora a lasciarsi andare, a stare semplicemente seduta, in modo passivo, con tutti questi sentimenti,
per qualche minuto”.

Si continua con I’indagine dei valori. Puo essere utile usare procedure tese ad aumentare la
consapevolezza come, per esempio, 1’esercizio del compleanno (si fa immaginare uno scenario
di un compleanno dopo 10 anni in cui delle persone intime raccontano “che tipo di persona ¢ il
paziente, cosa rappresenta per loro, quali sono gli aspetti che lo caratterizzano”) o la compilazione
del questionario sui valori (Harris 2010).

Gli homework riguardano piccole azioni impegnate, insieme al monitoraggio di pensieri e
emozioni disturbanti; addestramento con pratica mindfulness o di accettazione esperienziale
(usando registrazione seduta).

Quarto incontro e quinto incontro

Il tema centrale di questi due incontri ¢ la defusione, vale a dire indebolire il potere di
controllo e veto dei pensieri sugli obiettivi e comportamenti del paziente. Un esempio ¢ questo
stralcio clinico:

T

Erre

Erre

Come ci siamo dette piu volte, spesso soffriamo per ’importanza che diamo ai nostri
pensieri e per quello che facciamo per cancellarli, ottenendo tra I’altro 1’effetto opposto:
ci sforziamo di non pensare che siamo colpevoli e finiamo per passare il tempo a fare cose
per non pensarlo ¢ a cercare prove del nostro non esserlo, pensando e ripensando ai nostri
comportamenti anche del passato. Ci si trova in quello che ho detto?

Si. Come ho detto io per esempio passo un sacco di tempo a litigare con i miei pensieri di
non essere una buona figlia!

Abbiamo gia fatto esercizi per imparare a fare le cose per noi importanti, di valore,
nonostante il tentativo delle emozioni e dei pensieri per impedirlo. Oggi vorrei dedicare
un po’ di tempo a esercizi che aiutano a trattare i pensieri per quello che sono: parole,
chiacchiere, cose che la nostra mente produce ma che non sempre sono vere e soprattutto
utili. Per esempio se adesso 10 iniziassi ad andare dietro a pensieri come “il mondo potrebbe
finire da un momento all’altro”, cosa accadrebbe? Mi sentirei in ansia, passerei del tempo a
cercare di capire quanto il rischio € imminente ecc.; ma sarebbe utile? Mi farebbe star bene?
Mi aiuterebbe a prevenire il disastro?

(...

Oltre a sentirmi spaventata, probabilmente 1’effetto piu importante sarebbe che invece di
occuparmi delle cose che dipendono da me e mi interessano, passerei un sacco di tempo a
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fare una lotta contro i pensieri e gli scenari di “fine del mondo”. Ora prendiamo dei pensieri
che lei ha segnato come da ostacolo nell’organizzare un’uscita con le amiche. Le va di
rileggerli?

Erre  Certo. Se poi mamma si sente male mentre non ci sono per divertirmi non me lo perdonerei.
Non ¢ giusto che io vada a divertirmi, sono una figlia ingrata.

T Sappiamo che a volte lei ¢ pitt d’accordo altre meno con questi pensieri, ma che comunque
sono pensieri che ogni tanto si accendono, come dei pop up che si aprono mentre navighiamo
su internet, che sono disturbanti e non vorremo, ma sono a volte inevitabili se vogliamo
andare su certi siti. Ecco, uscire con le amiche ¢ un po’ la stessa cosa: non puo eliminare i
pop up che si aprono nella sua mente, ma pud comunque uscire ¢ lasciare che questi pop up
ogni tanto si aprano: sono fastidiosi, ma non dannosi o un vero ostacolo: puo lasciare che
compaiano, notarli, chiuderli uno per volta ¢ andare avanti. Possiamo provarci?

In alternativa si possono proporre numerosi esercizi di defusione: alcuni sono piu utili
nelle situazioni “a freddo” (come il gia citato “pensieri sulle nuvole”), in quanto prevedono
I’immedesimazione in scenari immaginativi; altri si prestano piu alle situazioni in vivo, come i
pop up, o a visualizzazioni dei pensieri come a cattive notizie lette da un personaggio buffo alla
radio (es. radio angoscia). Ancora un altro esercizio utile ¢ dare un titolo, come se si trattasse
di un film o un libro, a un tema di pensieri negativi (ad esempio, “la mia disgrazia” o “la figlia
imperfetta”); ¢ particolarmente utile per i pensieri a contenuto auto-commiserativo o auto-
denigratorio.

Si propone poi di prevedere attivita d’impegno verso i propri valori, utilizzando gli esercizi
sperimentati come “stampella” per andare nella direzione desiderata, nonostante i pensieri
disturbanti. Su questo vengono organizzati i compiti per la settimana.

Sesto e settimo incontro

Il tema centrale di questi incontri ¢ I’accettazione delle proprie emozioni e sensazioni, al fine
di esserne meno spaventati e meno bloccati nel perseguimento dei propri valori. Si fa riflettere,
con ’utilizzo di dialogo socratico e metafore, sul fatto che le emozioni e sensazioni somatiche,
come i pensieri, non sono sotto il controllo volontario; cio che ¢ sotto il controllo volontario ¢
agire nonostante le emozioni, che possono essere dolorose ma non ¢ dannoso sperimentarle; ¢
invece dannoso evitarle (per esempio, rinunciare ad andare al cinema per non sentirsi in colpa;
evitare di parlare con il proprio caro, per non sperimentare rabbia o tristezza).

Una metafora utile per far sperimentare la mancanza di potere sulle emozioni ¢ quella del
poligrafo (Flaxman 2012).

Immagini di essere collegato a un sofisticatissimo poligrafo, in grado di registrare ogni sua
emozione, anche la piu impercettibile all’esterno. Una volta che lei ¢ collegata, non potra
sperimentare nessuna emozione senza che la macchina se ne accorga.

A questo punto io le chiedero di fare un semplice compito: deve essere rilassata. Se prova anche
la piu piccola ansia, io me ne accorgero.

Io so che ci provera seriamente, ma voglio darle un altro incentivo! Ho una 44 Magnum, che le
tengo sulla tempia: se ¢ rilassata io non spappolero il suo cervello, ma se lei si agita anche solo un
pochino, io lo sapro e saro costretta a tirare il grilletto.

Ok, ora si rilassi.

Cosa succede? Ritiene per caso di mettersi qualche volta in una situazione simile?
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L’alterativa al controllo ¢ I’accettazione. Si fa, dunque, sperimentare in seduta cosa succede
con esercizi di apertura e accoglienza delle emozioni. Un esempio ¢ questo (Harris 2009).

Poggi la sua mano dove sente I’emozione piul intensamente. Immagini sia la mano di un genitore
o di un partner o di un terapeuta. Mandi il calore in questa parte del suo corpo, non si sbarazzi
della sensazione ma le faccia spazio. La accolga. Permetta all’emozione di essere li. Permetta
all’emozione di espandersi. Guardi I’emozione come uno scienziato che guarda a un fenomeno
nuovo. Immagini I’emozione come un oggetto e lo descriva. La coccoli e guardi con tenerezza la
sua emozione come fosse un cucciolo della razza di animale che preferisce.

Si riprende poi il tema delle attivita verso valori ed eventuali aggiunte di attivita e si
pianificano azioni legate a obiettivi e valori, utilizzando le procedure di defusione e accettazione
per non farsi bloccare da pensieri ed emozioni.

Ottavo e nono incontro

Lo scopo ¢ consolidare gli apprendimenti ottenuti e favorire la capacita di farsi regolare dal
presente piuttosto che dalle ruminazioni sul passato o sul futuro (con procedure mindfulness, di
contatto e apertura con tutte le esperienze interne, costruendo un atteggiamento alternativo al
ruminare su aspetti del passato o del futuro).

Si analizzano le difficolta sperimentate, gli ostacoli interni ed esterni nell’impegnarsi verso i
propri valori e si individuano le procedure di accettazione e defusione che piu aiutano il paziente.
Si propongono a questo fine altre procedure e si sperimentano in seduta, da applicare anche
rispetto alle obiezioni dei pazienti. Ad esempio, un paziente potrebbe dirci: “Ho fatto una serie
di cose che mi hanno fatto stare bene, ma mi chiedo se questo non mi porti a essere piu egoista;
e poi temo che mio fratello pensi male di me o che si arrabbi se gli chiedo una volta a settimana
di stare lui con mamma”.

I compiti riguardano sempre 1’addestramento a impegnarsi sui propri valori, nonostante
pensieri ed emozioni disturbanti (che possono utilmente essere concettualizzati come “il bagaglio
che siamo costretti a portarci se facciamo un viaggio lungo: pesa, ma non possiamo non portarlo
se vogliamo fare un viaggio; possiamo solo provare a metterlo in una borsa facile da portare”).

Decimo incontro

Questo incontro ¢ dedicato soprattutto alla valutazione degli esiti dell’intervento: come sta
il paziente, quanto ¢ piu soddisfatto di sé e della sua vita, quali strumenti ritiene di avere in piu.
Si rinforza il paziente sui cambiamenti acquisiti, si fa una previsione su possibili momenti di
difficolta future e sulle risorse che ha a disposizione.

Due incontri di follow-up

A distanza di uno e tre mesi, il paziente viene rivisto. Lo scopo ¢ valutare come il paziente
sta, quanto continua a impegnarsi sui valori e a utilizzare gli strumenti appresi; si valuta anche se
il paziente usa in modo costante le procedure di defusione e accettazione e se vengono eseguite
in modo corretto, cio¢ come strumenti di accettazione per non farsi bloccare nell’impegno verso
i valori, piuttosto che come strumento di evitamento.
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3. Esiti e valutazione dell’intervento

Il lavoro nasce da una collaborazione tra la Scuola di Psicoterapia Cognitiva e 1’Ospedale
Fatebenefratelli di Roma; i terapeuti che hanno applicato I’intervento, specializzati da almeno un
anno, sono formati presso la Scuola di Psicoterapia Cognitiva; i soggetti sono stati reclutati su base
volontaria presso il reparto 1’Unita Valutativa Alzheimer (UVA) dell’Ospedale Fatebenefratelli
di Roma, dal neurologo di riferimento.

Materiali e metodi
Campione

I soggetti sono stati reclutati presso il reparto 1’Unita Valutativa Alzheimer (UVA)
dell’Ospedale Fatebenefratelli di Roma. I soggetti che hanno aderito al progetto sono stati in
totale 10, di questi un soggetto non ha iniziato il protocollo terapeutico per problemi organizzativi,
mentre un altro soggetto ha abbandonato sempre per problemi organizzativi. Sono stati in 8 (5
donne e 3 uomini) coloro che hanno completato il protocollo terapeutico, di questi I’eta media
era di 44,8 anni con scolarita media di 16 anni.

Dati descrittivi relativi all’intera popolazione arruolata per il trattamento

Ruolo del
Iniziali pz Sesso Eta Scolarita caregiver Anni malattia
F.P. F 31 laurea figlia 3
R.P. F 33 laurea figlia 3
N.D.M. F 54 laurea figlia 9
F.D.A. M 40 laurea figlio 5
A.Gr M 28 laurea figlio 5
A.C. F 75 diploma moglie 2
A.Gu M 39 laurea figlio 6
E.M. F 59 diploma figlia 2
V. D.A. M marito
A.R. F figlia

Criteri inclusione/esclusione

Coloro che hanno volontariamente aderito al progetto, sono stati in seguito sottoposti
a un colloquio preliminare di presentazione del programma e in seguito a una valutazione
psicodiagnostica finalizzata a rilevare la presenza dei criteri d’inclusione e dei criteri di
esclusione. I criteri di inclusione sono stati definiti in termini di presenza di disturbo depressivo
maggiore causato dal caregiving valutato tramite le SCID I e con il colloquio clinico. Mentre i
criteri di esclusione dallo studio sono stati definiti in termini di presenza di un disturbo depressivo
maggiore non imputabile al caregiving (indagato tramite colloquio clinico) e presenza di gravi
disturbi di personalita, d’ansia e psicosi.
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Misure

Gli strumenti utilizzati sono stati: I'intervista SCID I e II (Structured Clinical Interview;
First and Gibbon 2004) come test di screening; ’HAM-D (Hamilton Depression Rating Scale
for Depression; Hamilton 1960); il BDI 2 (Beck Depression Inventory; Beck et al. 1996); la
STAI-Y (State-Trait Anxiety Inventory; Spielberger 1983) come test di valutazione dell’esito
dell’intervento. I test di valutazione dell’esito, sono stati poi risomministrati a fine trattamento
e nei due follow-up a tre e sei mesi. La SCID-I ¢ un’intervista clinica semi-strutturata utilizzata
per la formulazione delle diagnosi principali dell’Asse I del DSM-IV (American Psychiatric
Association 1994), mentre La SCID-II ¢ un’intervista utilizzata per la formulazione della diagnosi
dei dieci Disturbi di Personalita presenti nel DSM-IV (American Psychiatric Association 1994).
L’intervista ¢ strutturata in modo analogo alla SCID-I per i disturbi di Asse I e segue il modello
dell’intervista clinica. E composta da una serie di domande a risposta aperta volte a individuare
le caratteristiche di base della personalita. La Hamilton Rating Scale for Depression (HRSD
o HAM-D) (Hamilton 1960) ¢ la scala piu utilizzata, considerata il riferimento per la ricerca,
sebbene non sia uno strumento diagnostico specifico per la depressione. E una scala dimensionale
adatta a valutare quantitativamente la gravita dei sintomi depressivi nonché a documentarne le
modificazioni, ad esempio sotto un trattamento. La versione ¢ composta da 21 item. Questi sono
valutati dal clinico secondo differenti livelli di gravita: alcuni su una scala a 5 punti, altri su una
scala a 4 punti e i rimanenti su una scala a 3 punti. Il punteggio totale non ¢ espressione della
gravita della depressione, ma piuttosto della sua pervasivita, data I’eterogeneita degli item. La
gravita viene stabilita di solito dalla somma dei primi 17 item, considerati quelli “cardine” della
depressione: >25 depressione grave; 18-24 depressione moderata; 8-17 depressione lieve; <7
assenza di depressione. Il Beck Depression Inventory (BDI II; Beck et al. 1996) ¢ uno strumento
di autovalutazione a scelta multipla. Il test ¢ adatto per la misura della gravita della depressione
in adulti e adolescenti di almeno 13 anni d’eta. Il test ¢ stato sviluppato come indicatore della
presenza e dell’intensita dei sintomi depressivi nelle ultime due settimane. E composto da 21
item, e fornisce un punteggio totale e due punteggi relativi alle aree: area somatico-affettiva, che
riguarda le manifestazioni somatiche-affettive della depressione quali perdita d’interessi, perdita
di energie, modificazioni nel sonno e nell’appetito, agitazione e pianto; area cognitiva, che
riguarda le manifestazioni cognitive quali pessimismo, senso di colpa, autocritica. Lo State-Trait
Anxiety Inventory forma Y (Spielberger 1983) ¢ un questionario di autovalutazione, in forma di
Scala Likert, dove il soggetto valuta su una scala da 1 a 4 (con 1 = per nulla e 4 = moltissimo)
quanto diverse affermazioni si addicono al proprio comportamento. La STAI ¢ composta da un
totale di 40 domande, 20 riguardano I’ansia di stato (Y1) e 20 I’ansia di tratto (Y2).

Risultati e discussione

I dati sono stati analizzati con il pacchetto statistico SPSS (Statistical Package for Social
Science) versione 22.0 per Windows. Sono state calcolate le consuete statistiche descrittive
(tabella 1). Come ¢ gia possibile vedere dai dati nella tabella 1, si riscontra che rispetto ai
punteggi iniziali del’HAM-D e del BDI II, in T3 i punteggi risultano sotto il cut-off clinico di
riferimento. Per analizzare la rilevanza clinica dei cambiamenti in ogni singolo caso, ¢ stato
calcolato il Reliable Change Index (Jacobson e Truax 1991; Agostinis et al. 2008; RCI), il cui
calcolo prende in considerazione la differenza tra i punteggi ottenuti prima e dopo il trattamento,
I’errore standard di misurazione, la deviazione standard al pre-test (prima del trattamento) e la
riproducibilita dello strumento di misura. Gli indici RCI sono stati calcolati a T3 (analizzando le
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differenze tra TO e T3). Dopo il trattamento sono risultati clinicamente migliorati sei pazienti su
otto nella HAM-D (RCI=4,38; grafico 1) e sette pazienti su otto nella BDI II (RCI=7,63; grafico
2), sia con i punteggi individuali (grafico 3 e grafico 4) che con il RCI (grafico 1 e grafico 2).
Invece, non sono stati rilevati cambiamenti statisticamente significativi nello STAI-Y, né di stato
né di tratto, dove, rispettivamente, sono risultati clinicamente migliorati solo due e tre pazienti,
sul campione totale.

Tabella 1. Statistiche descrittive

N=8 HAM-D |BDI I STAI stato |STAI tratto
F/3M

T0 14,00 28,38 49,00 51,63

T1 7,75 13,38 44,00 43,88

T2 5,75 14,43 42,14 44,43

3 5,25 13,00 45,63 45,88

Grafico 1. RCI HAM-D
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Grafico 2. RCI BDI II
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Grafico 4. Andamento singoli pazienti BDI I1
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In generale, sulla base delle misurazioni e sulla base dell’osservazione clinica, si pud
concludere che i pazienti che hanno completato il percorso, hanno mostrato una diminuzione della
sintomatologia depressiva statisticamente significativa, rilevata tramite le analisi effettuate sulla
HAM-D e BDI II. Questo dato risulta essere in linea con la letteratura di riferimento. Ad esempio,
in una recente revisione della letteratura ¢ meta-analisi, Lee et al. (2019) hanno concluso come
una psicoterapia di tipo cognitivo-comportamentale (focalizzata gestione dei pensieri negativi)
in caregiver depressi, di pazienti con malattia di Alzheimer, porti a una diminuzione significativa
della sintomatologia depressiva. In aggiunta, vari dati sottolineano come i familiari di questi
pazienti siano molto coinvolti nei processi di assistenza, ad esempio in Italia 1’80% di questi
¢ accudito da un familiare (Zanetti et al. 1995), e come spesso il caregiving porti il familiare a
esperire alti sintomi di stress tra cui i principali sono depressione e ansia (Vellone et al. 2002).
Quindi, proprio in virtu di questo risultato, risulta molto importante considerare anche il burden
dei familiari/caregiver nel processo di cura di una persona con una patologia neurodegenerativa
come la malattia di Alzheimer, intervenendo tramite dei protocolli psicoterapeutici evidence-
based come il protocollo ACT qui utilizzato.

Conclusioni

L’osservazione dei dati pre- ¢ post-intervento suggerisce una buona risposta al trattamento, in
particolare dal punto di vista della riduzione della sintomatologia depressiva.

Il numero limitato dei pazienti non consente grande generalizzazione dei risultati, ma
s’inserisce in un filone di studi che indica I’efficacia dell’ACT con pazienti che si confrontano
con patologie organiche. In particolare supporta la bonta d’interventi che abbinano alla riduzione
della sintomatologia un rafforzamento dell’investimento su scopi e valori personali non invalidati.
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In sostanza si tratta di risultati in linea con quanto gia emerso dall’applicazione dell’ACT ai
caregiver negli studi di Marquez-Gonzalezet al. (2010) e di Losada et al. (2015): ’ACT appare
come un intervento efficace nella riduzione del disagio emotivo di caregiver di persone con
demenza.

Al di 1a dell’impatto in termini di esiti e del fatto che i nostri dati sono ancora preliminari
e poco generalizzabili, questo studio vuole dare un contributo al miglioramento della pratica
clinica con pazienti che, anche se non direttamente affetti da un disturbo, vedono la loro vita
pesantemente invalidata dalla presenza di un caro con una malattia di lunga durata e a esito
nefasto. Il merito di questo intervento basato sull’ACT, dal nostro punto di vista, ¢ nello sforzo
di migliorare la qualita della vita di pazienti con un grosso carico assistenziale che impatta
pesantemente sulla loro vita, con un intervento breve e facilmente riproducibile.

Nello specifico rispetto agli altri due studi citati, ci sembra che il contributo del presente
lavoro riguardi due aspetti: abbiamo provato a dare una descrizione dettagliata e facilmente
riproducibile dell’intervento applicato, proprio con lo scopo di favorire questo tipo di procedura
clinica; nel protocollo ¢ stato dato ampio rilievo all’aspetto del commitment, al fine di tener conto
di studi che mostrano come I’attivazione comportamentale sia uno degli aspetti che possano
favorire un miglior adattamento alla condizione di caregiver e che possano promuovere nuove
abitudini comportamentali in grado di mantenersi a fine intervento (Au et al. 2015).
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