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1. INTRODUZIONE

Alla fine del 2012 si & svolto a Trieste un evento nazionale a cura delle Regioni italiane che ha
avuto come oggetto di approfondimento l'organizzazione dei Servizi rivolti ai cittadini con
patologie e problemi alcol correlati e le principali problematiche legate alla prevenzione, al
trattamento, alla riabilitazione.

Una delle sessioni di approfondimento era dedicata alla tematica dei trapianti di fegato in pazienti
con epatopatia alcolica.

Nei mesi precedenti al seminario, e in vista della sua preparazione, la Regione Emilia-Romagna
ha promosso una serie di incontri tra i professionisti dei Programmi di Trapianto di fegato e i
professionisti delle equipe alcologiche dei Servizi per le dipendenze patologiche delle AUSL e
delle Aziende Ospedaliere con I'obiettivo di verificare I'opportunita di progetti di miglioramento
clinico-assistenziale nella logica dell'integrazione dei percorsi.

Il presente documento & quindi la sintesi di questo percorso di conoscenza e scambio multi
professionale che, a partire dallo stimolo offerto dalla conferenza di Trieste, si & articolato per
tutto il triennio 2013-2015.

2. RETE DEI SERVIZI E GRUPPO DI LAVORO

In Emilia-Romagna sono attivi due Centri Ospedaliero Universitari che effettuano trapianti di
fegato.
Si tratta delle Unita afferenti a:

- Programma Trapianto di fegato dell’Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico S.Orsola-
Malpighi di Bologna

- Programma trapianto multiviscerale-fegato dell’Azienda Ospedaliero Universitaria Policlinico
di Modena

Sono inoltre attive equipe alcologiche afferenti ai Servizi per le dipendenze patologiche delle
AUSL a cui si aggiungono Unita Ospedaliere di Alcologia a Parma, Modena e Bologna. Fanno
parte della rete dei Servizi gli Enti Accreditati che gestiscono strutture residenziali e semi-
residenziali nell'area delle dipendenze e le Associazioni Alcolisti Anonimi, Al-Anon e ARCAT che
hanno sottoscritto con la Regione Emilia-Romagna un protocollo di collaborazione che riconosce
loro il ruolo di risorsa per il Sistema dei Servizi (DGR 600/2011).

Inoltre, nei territori di Modena e Bologna, € in corso una sperimentazione di rete alcologica
integrata tra le equipe alcologiche dei Servizi per le dipendenze delle AUSL e quelli delle due
Aziende Ospedaliere.

Il gruppo di lavoro che ha elaborato il presente documento € espressione di questa complessita e
ricchezza organizzativa. Hanno portato il loro contributo al gruppo epatologi, gastroenterologi,
chirurghi, psicologi, psichiatri, alcologi/tossicologi rappresentativi dei due Centri Trapianto e dei
Servizi ad essi collegati. | coordinatori del gruppo regionale “Alcol e cura” hanno inoltre portato il
punto di vista dei Servizi per le dipendenze patologiche delle AUSL e delle Associazioni attive in
ambito alcologico firmatarie del protocollo di collaborazione con la Regione.

All'occorrenza sono stati individuati esperti che hanno supportato il gruppo in relazione ad alcune
tematiche specifiche (es. questioni medico-legali ed etiche).

In una prima fase il gruppo ha preso in esame le prassi in uso nei due Centri Trapianto, bene
descritte nelle relative Carte dei Servizi.

L'analisi delle procedure, degli strumenti utilizzati, dei tempi e delle risorse professionali
indispensabili nella fase di valutazione per l'inserimento in lista di attesa ha impegnato il gruppo



con I'obiettivo di segnalare eventuali difformita tra i due Centri Trapianto, di analizzare le criticita
organizzative e di formulare prime proposte di miglioramento. In particolare é stata affrontata la
tempistica delle diverse consulenze nella fase di screening per l'inserimento in lista di attesa e
sono stati approfonditi i ruoli di psichiatra, psicologo e alcologo. Un primo esito di questo
confronto & stato la produzione congiunta tra i professionisti di approfondimenti tematici sulla
consulenza alcologica, psicologica e psichiatrica nella fase pretrapianto. Questo lavoro ha
inaspettatamente modificato le prassi in essere attraverso un meccanismo virtuoso di
contaminazione e influenzamento reciproco. Possiamo quindi ben dire che gli approfondimenti
tematici hanno preso avvio come mera descrizione delle prassi esistenti e si sono via via
trasformati e consolidati in un documento di sintesi, esito della condivisione tecnico professionale
tra le due realta territoriali.

Infine, la presenza nel gruppo di professionisti delle equipe alcologiche territoriali ed ospedalieri
ha favorito la contaminazione di linguaggi e definizioni non appartenenti ai reciproci contesti
professionali, aprendo la strada ad accordi specifici e alla predisposizione di strumenti di
interfaccia piu efficaci, quali, ad esempio, uno schema di relazione clinica aderente alle necessita
del percorso trapiantologico in un paziente con epatopatia alcolica. La discussione del gruppo ha
evidenziato come problema ancora aperto la definizione dei confini e della qualita del sistema
curante per tutti quei pazienti che provengono da altre Regioni.

Composizione del gruppo di lavoro:

Mauro BERNARDI Medico internista Semeiotica Medica AOU Sant'Orsola-Malpighi Bologna

Fabio CAPUTO

Matteo CESCON
Antonio COLECCHIA
Marco DOMENICALI

Nicola DE RUVO
Marilena DURANTE
con Barbara Leonardi
collaboratrice

Lucia GOLFIERI

Silvana GRANDI

Giovanni GRECO
Simona GUERZONI
Rosa Maria IEMMOLO
Marco LA ROSA
Maria MOSCARA*
Antonio MOSTI

Luigi Alberto PINI
Marcella VANDELLI

Gastroenterologo con Alta specializzazione in diagnosi e trattamento dei disordini
da uso di alcol in ambito internistico e gastroenterologico — AUSL di Ferrara
Medico chirurgo - AOU Sant'Orsola-Malpighi Bologna

Gastroenterologo - AOU Sant'Orsola-Malpighi Bologna

Medico alcologo - Ambulatorio di Alcologia C.A.T.L.A.

(Centro Ambulatoriale Trattamento Intensivo delle patologie Alcolcorrelate) - AOU
Sant'Orsola-Malpighi Bologna.

Medico chirurgo - AOU Policlinico Modena

Servizio Assistenza territoriale - Area Salute mentale, dipendenze patologiche -
Direzione Generale Cura della persona, salute e welfare - Regione Emilia-
Romagna

Psicologa, Dipartimento di Psicologia Universita di Bologna

Professore ordinario, Psicologia clinica — Dipartimento di Psicologia
Responsabile del Servizio per i Trapianti d'organo di Psicologia Clinica e
Psicosomatica - Universita di Bologna

Medico, Responsabile SerT Ravenna, AUSL Romagna

Medico tossicologa, AOU Policlinico Modena

Epatologa - AOU Policlinico Modena

Medico psichiatra - AOU Sant'Orsola Malpighi

Medico psichiatra - AUSL Modena

Medico psichiatra - Direttore SerT AUSL Piacenza

Medico tossicologo Centro cefalee e abuso farmaci AOU Policlinico Modena
Psicologa - AOU Paliclinico di Modena

Consulenza medico-legale a cura di Alessandra De Palma — AOU Sant'Orsola-Malpighi.

1 Hanno collaborato anche le dottoresse Corinna Reggianini, Giulia Cuoghi ed Alessia Guicciardi, medici
in formazione specialistica in psichiatria presso la Scuola di Specializzazione in Psichiatria dell'Universita di

Modena e Reggio Emilia.



3. INQUADRAMENTO DEL PROBLEMA: PATOLOGIA EPATICA E TRAPIANTO DI
FEGATO

L'incremento del consumo di alcol registrato nell’ultimo decennio in Italia, in Europa e nei restanti
paesi occidentali, ha indotto un netto incremento dell’incidenza di patologie alcool-correlate,
rappresentando la terza causa di decesso soprattutto a carico della popolazione giovanile
calcolato in una perdita di circa 20 anni di vita per decesso relato alla assunzione cronica (1).

Le dirette conseguenze dell'abuso alcolico sono rappresentate da patologia multiorgano, ma in
special modo da epatopatia che spazia dalla insufficienza acuta dell’organo (epatite acuta
alcolica) alle forme croniche (dalla iniziale steatoepatite alla cirrosi alcolica) (2).

3.1 EPATITE ACUTA ALCOLICA E TRAPIANTO DI FEGATO

L'epatite acuta alcolica rappresenta una distinta e gravissima sindrome caratterizzata da
insufficienza epatica acuta e con complicanze multiorgano ad essa relate, che colpisce
prevalentemente soggetti di etd compresa tra 40-60 anni, con storia di forte abuso alcolico (3).
Sebbene il quadro clinico abbia un esordio acuto, essa rappresenta molto spesso una
esacerbazione di una epatopatia cronica sottostante (steatosi, fibrosi) possedendo specifiche
caratteristiche istopatologiche (4).

Nonostante trattamenti specifici ma, purtroppo, sintomatici (steroidi) di supporto, il tasso di
mortalita € elevato fino al 35% dei casi entro 28 giorni dal ricovero, spesso in Unita di Terapia
Intensiva (UTI), per la grave insufficienza multiorgano (5) e fino al 70% nei pazienti con forme
severe che non rispondono al trattamento farmacologico con steroidi (6).

Data la gravita del quadro clinico e la rapidita dell'insufficienza epatica e multiorgano, con
conseguente elevata mortalita, I'indicazione a trapianto di fegato precoce sarebbe il trattamento
di scelta per questa categoria di pazienti.

Tuttavia esistono ancora oggi molte riserve da parte dei Centri Trapianto nazionali ed esteri circa
l'indicazione all'intervento di trapianto per via di complesse problematiche di ordine culturale ed
etico e di trasposizione della pratica clinica ad oggi corrente, che prevede un periodo di
documentata astinenza di almeno sei mesi prima dell'inserimento in lista d’attesa per trapianto di
fegato. A questi fattori € da aggiungere il contesto affettivo e socio-ambientale del singolo
paziente, che spesso rende problematico il percorso trapiantologico.

Dal punto di vista strettamente clinico, inoltre, debbono essere attentamente esclusi vari fattori di
comorbilita da abuso cronico di alcol che possono influenzare negativamente la prognosi sia a
breve che a lungo termine, quali:

» danno organico cerebrale

« cardiomiopatia

* pancreatite cronica

» malnutrizione proteica.

* neoplasie maligne (esofago, oro-faringe, ecc.)

* coesistenza di infezioni virali (HCV, fino al 38% dei casi)

Negli ultimi anni, un importante studio clinico ha documentato una migliore sopravvivenza dei
pazienti con epatite acuta alcolica sottoposti a precoce trapianto di fegato rispetto ad un gruppo
di pazienti non sottoposti a trapianto entro i primi sei mesi. Inoltre con una percentuale ridotta di
casi con recidiva di assunzione di alcool entro due anni di follow-up (7).



Analoghi risultati sono stati documentati da Singhal et al. (8) che mostrava simile sopravvivenza
generale e del graft a 5 anni dal trapianto nei pazienti sottoposti a trapianto per epatite acuta
alcolica rispetto ai pazienti con cirrosi alcolica.

Pertanto, in questo contesto, € rilevante il concetto di “benefit “ e “need”, data anche la giovane
eta dei pazienti con esordio della malattia.

Il percorso di valutazione di questi pazienti & diverso da quello del paziente con Cirrosi epatica
alcolica anche in stadio terminale, poiché, spesso, non & possibile eseguire — per motivi clinici e
di tempo — la valutazione multidisciplinare preliminare alla candidatura a trapianto di fegato,
soprattutto dal punto di vista strettamente psichiatrico/psicologico e socio-ambientale.

La scarsa numerosita dei casi studiati, anche se con risultati di efficacia del trapianto abbastanza
soddisfacenti in rapporto all'elevata mortalita, implica ancora forti perplessita relative alla
selezione del paziente, all’efficacia del trapianto nel long-term ed alle riserve etico-sociali ancora
fortemente presenti nell'opinione pubblica circa l'indicazione a trapianto urgente in questa
tipologia di pazienti.

Comunque, in accordo con i dati positivi riportati dalla letteratura, del tutto recentemente, un
documento di consenso stilato da esperti ribadiva che il criterio dei 6 mesi di astensione dall'alcol,
nei casi di urgenza medica, dovrebbe essere inteso come non esclusivo e da contestualizzarsi
nel sistema curante costituito da paziente, famiglia, equipe sanitaria e associazioni del territorio

(9).

3.2 CIRROSI EPATICA ALCOLICA E TRAPIANTO DI FEGATO

La cirrosi epatica alcolica &€ un’indicazione consolidata al trapianto di fegato. Secondo i dati
riportati dal ELTR (Rete Europea per i Trapianti di Fegato), relativi a circa 33.845 trapianti totali
esequiti per cirrosi epatica nel periodo 1988-2005, il 33% dei pazienti era affetto da malattia
epatica alcol correlata; la sopravvivenza del paziente con cirrosi alcolica é risultata del 82% a 1
anno, del 72% a 5 anni, comparabile con i risultati ottenuti per altre indicazioni all’intervento.
L'indicazione al trapianto di fegato per questa patologia richiede una accurata valutazione
dell'idoneita del ricevente, sia per motivi etici che clinici, data I'alta incidenza di ripresa dell’abuso
alcolico dopo l'intervento, segnalata fino al 95% dei casi. La recidiva di epatopatia alcolica
rappresenta la causa piu frequente di morte (87,5%) dopo trapianto di fegato, mentre le neoplasie
maligne, le malattie cardiovascolari e le infezioni rappresentano il rischio maggiore di mortalita
nei pazienti che si mantengono astinenti. In questo ambito & importante sottolineare che alcuni
fattori quali: eta, stabilita socio-economica, assenza di conviventi con assunzione abituale di
alcol, assenza di abuso di altre sostanze, sono risultati fattori prognostici positivi per il
mantenimento della astinenza post-trapianto.

I motivi clinici sono rappresentati dal fatto che nei pazienti con cirrosi alcolica debbono essere
esclusi importanti fattori di comorbidita da abuso cronico di alcol che possono influenzare
negativamente la prognosi, quali:

« il danno organico cerebrale

* la presenza di cardiomiopatie

* la presenza di pancreatite cronica
* la malnutrizione proteica

In ogni caso, nel porre I'indicazione al trapianto, occorre tenere in particolare considerazione che
la severita della malattia spesso regredisce con l'astinenza prolungata e che coesiste
frequentemente (14-37%) una infezione da HCV.



3.3 TRAPIANTO DI FEGATO IN EMILIA-ROMAGNA

Nel 2015 sono stati eseguiti in Regione Emilia-Romagna 115 trapianti di fegato, 5 in piu rispetto
l'anno precedente, tutti da donatore cadavere. Di questi, i trapianti a pazienti non residenti in
Regione risultano essere circa il 19% a Modena e il 37% a Bologna.

Dall'inizio del Programma (Bologna 1986; Modena 2000) al 31.12.2015 sono stati eseguiti 2.492
trapianti di fegato di cui 1.813 a Bologna e 678 a Modena. Il numero dei trapianti in Regione ha
raggiunto un valore di assoluta eccellenza.

Per essere sottoposti al trapianto di fegato occorre essere inseriti nella lista dei pazienti in attesa
di trapianto. L'iscrizione avviene dopo una complessa valutazione di idoneita del candidato. Per i
pazienti con epatite fulminante si adotta una valutazione ridotta, compatibile con le condizioni
cliniche. L'inserimento in lista d'attesa avviene attraverso una discussione collegiale a cui
prendono parte chirurghi, epatologi, intensivisti, psichiatri, psicologi e tossicologi e, possibilmente,
gli stessi professionisti che eventualmente hanno conosciuto o trattato il paziente prima
dell'esordio della malattia (equipe alcologiche dei Servizi per le dipendenze patologiche) per
escludere eventuali psicopatologie e/o situazioni socio-ambientali-culturali avverse. La
valutazione collegiale, psicologica e psichiatrica, deve essere particolarmente approfondita
nellambito familiare e di vita del paziente, al fine di poter meglio definire le modalita e la
tempistica degli interventi specifici.

La stessa modalita, che assicura integrazione delle diverse competenze, si utilizza anche per la
valutazione delllandamento post-operatorio. Durante la permanenza in lista d'attesa, invece, il
paziente & valutato dall’'unita operativa che ne ha curato la valutazione e I'inserimento in lista con
una frequenza che dipende dalla gravita clinica e comungue almeno ogni tre mesi.

L'intero percorso é schematizzato nella figura 1.
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4. RACCOMANDAZIONI ALLE AZIENDE SANITARIE

4.1 RACCOMANDAZIONI SPECIFICHE IN MERITO AL PERCORSO PRE TRAPIANTO

Il criterio dei 6 mesi di astensione dall'alcol, che nelle conclusioni del seminario di Trieste
veniva definito non necessario, va inteso come necessario ma non sufficiente né
esclusivo e da contestualizzarsi nel sistema curante costituito da paziente, famiglia,
equipe sanitaria e associazioni del territorio.

Le competenze del professionista in alcologia devono integrarsi con quelle degli altri
componenti dell'equipe trapianti.

L'alcologo afferente al Servizio Alcologico Ospedaliero attiguo al Centro Trapianto gioca
un ruolo strategico nel supportare il percorso di astinenza e nel raccordarsi con i Servizi
territoriali che hanno in carico il paziente. In particolare l'alcologo ospedaliero dovrebbe
occuparsi di valutazione/diagnosi alcologica per quei pazienti non conosciuti dal Centro
Alcologico territoriale o che presentano la necessitad di una valutazione particolarmente
tempestiva; dovrebbe inoltre raccordarsi con I'equipe alcologica territoriale per i pazienti
gia noti; valutare insieme a loro la qualita della rete socio-famigliare al fine di sostenerla e
rinforzarla in previsione del post-trapianto.

Nella tempistica delle consulenze, quelle psicologica e psichiatrica dovrebbero collocarsi
all'inizio del percorso per cogliere segnali quali depressione, ansia, instabilita emotiva,
ecc. che possono emergere durante tutto il percorso che porta al trapianto.

Sin dall'inizio del percorso valutativo, dovrebbe essere introdotto un modulo di consenso
informato da parte del Centro Trapianti comprensivo degli esami necessari e delle
possibili consulenze specialistiche richieste.

Tutti i professionisti della rete curante dovrebbero condividere uno schema di relazione
clinica ai fini della consulenza di tipo diagnostico-valutativo utile all'inserimento in lista di
attesa (si precisa che tale richiesta pud giungere all'equipe alcologica territoriale
direttamente dal Centro Trapianti, dal Servizio alcologico ospedaliero, da reparti di
gastroenterologia ed epatologia degli Ospedali del territorio).

4.2 RACCOMANDAZIONI SPECIFICHE IN MERITO AL PERCORSO POST TRAPIANTO

Le equipe alcologiche territoriali entrano a pieno titolo nell'equipe curante del paziente
trapiantato con epatopatia alcolica. La composizione di tale equipe, che per definizione
travalica i confini dei singoli servizi, deve indicare e comprendere anche il medico di
medicina generale. Per i pazienti gia conosciuti dal Servizio dipendenze patologiche, la
presa in carico nella fase post trapianto rientra nell'ordinaria attivita di
sostegno/prevenzione della ricaduta; per i pazienti trapiantati, non precedentemente
conosciuti, € importante che Centro Trapianti o Alcologia Ospedaliera predispongano
I'invio al Servizio territoriale, previo consenso del paziente, con comunicazione specifica
contenente le principali informazioni, la richiesta e tutti i riferimenti dei membri dell'equipe
trasversale. Questa modalita ha I'obiettivo di favorire la collaborazione di tale equipe.

Nel percorso post trapianto I'equipe alcologica territoriale si pone I'obiettivo di cogliere
eventuali segnali precoci a cui prestare attenzione e suscettibili di lettura differenziale
(ripresa del consumo alcolico versus altre complicanze di tipo organico). In questa fase le



certificazioni sono sostituite/affiancate da altri contatti diretti tra i curanti, ivi comprese
eventuali visite congiunte, prassi gia in uso per i casi complessi.

Eventuale counselling sui consumi alcolici collegati agli stili di vita nei confronti di pazienti
trapiantati per patologie NON alcol correlate pud essere garantito dai Servizi Alcologici
Ospedalieri attigui ai due Centri Trapianto.

Il percorso post trapianto deve essere gia predisposto prima dell'intervento al fine di
evitare che il paziente presenti problemi legati ad uno scarso supporto proprio in questa
delicata fase.

La buona riuscita del trapianto e strettamente correlata alla qualita del
sistema curante, nella fase di valutazione, come in quella di
mantenimento dell’equilibrio di salute dopo I'intervento.

Per sistema curante si deve intendere una rete integrata composta da:
professionisti dei centri trapianti, professionisti delle equipe
alcologiche ospedaliere e territoriali, associazioni di auto aiuto,
medico di medicina generale e il paziente con la sua rete famigliare e
sociale.



5. APPROFONDIMENTI TEMATICI

5.1 LA VALUTAZIONE EPATOLOGICA NEL PERCORSO TRAPIANTO DI FEGATO

Premessa

Alle Unita Operative di Chirurgica dei Trapianti (UOCT) dell’Azienda Policlinico di Modena e di
Bologna, afferiscono pazienti con epatopatia in stadio terminale potenzialmente candidabili a
trapianto di fegato, da diverse strutture specialistiche sia intra che extra-aziendali, intra ed
extra-regione Emilia-Romagna, o direttamente dai MMG o specialisti ambulatoriali esterni.

Per questo motivo, la completa presa in carico del paziente, avviene dopo le prime valutazioni
epatologiche svolte dall’Epatologo Responsabile del’ambulatorio dedicato (pre e post
trapianto), in seno alle Unita Operative Mediche (UOM) e, quindi, a stretto contatto con tutte
le Unita Operative di Chirurgia Trapianti.

In seno alle UOCT si svolgono riunioni settimanali con tutti gli operatori del Centro (chirurghi,
epatologi, psicologi, radiologi, psichiatri) durante le quali vengono portati in discussione tutti i
casi, condividendo cosi le varie problematiche cliniche e organizzative.

Principali obiettivi della valutazione epatologica pre trapianto

Raccolta dati anamnestici, clinici, laboratoristici e strumentali per definizione dello
stadio di malattia.

Eventuale completamento diagnostico, volto in particolare alla definizione di eventuali
comorbidita.

Stadiazione della malattia e delle sue complicanze, in rapporto al timing del percorso
trapiantologico. Se confermata l'indicazione al trapianto, segue colloquio preliminare
con il paziente e, se possibile (ma in circa il 90% dei casi avviene) con i familiari/care
giver, orientato all'approfondimento della storia naturale della malattia, delle
indicazioni all'intervento, delle modalita di accesso e progressione in lista d'attesa,
della necessita dei controlli periodici pre trapianto e della aderenza agli stessi;
informazioni sull'intervento chirurgico, ivi compresa la valutazione di donazione da
vivente, e sulle complicanze piu frequenti attese per la patologia sofferta dal paziente
e le eventuali complicanze piu frequenti proprie dell’intervento.

Viene effettuata una valutazione, insieme alle professionalita di psicologo e psichiatra,
dello stato psichico, cognitivo del paziente e della comprensione delle informazioni e
dei potenziali rischi e benefici connessi al trapianto. La valutazione psicologica viene,
dove possibile, effettuata in concomitanza alla visita epatologica, sopratutto quando si
ha evidenza di problematiche psicologiche, ridotto stato cognitivo, particolari situazioni
familiari, pregresso/attuale abuso o dipendenza da alcol o altro, presenza di disturbo
di personalita.

In caso di storia clinica di dipendenza, oltre a cercare di reperire documentazione
clinica relativa ad eventuale follow-up presso il Servizio dipendenze patologiche o il
Centro salute mentale di competenza, il paziente deve essere inviato,
sistematicamente, al Servizio ospedaliero competente (tossicologia o alcologia) per
valutazione e presa in carico.

Una prima valutazione psichiatrica, in caso di assenza di patologia documentata va
eseguita al termine del percorso di valutazione pre trapianto. Immediatamente prima di
effettuare la consulenza psichiatrica & necessaria la firma dei consensi all'inserimento
in lista d’'attesa, che avviene se non presenti controindicazioni.

L'UOM, stanno modificando tale tempistica, anticipando la visita psichiatrica alla prime fasi di
studio pre trapianto, al fine di diagnosticare precocemente un eventuale disturbo psico



patologico e definire gli appropriati provvedimenti di approfondimento diagnostico e di
indicazioni terapeutiche che nella maggior parte dei casi richiede il coinvolgimento del MMG e
dei Servizi territoriali: Centri salute mentale e Servizi per le dipendenze patologiche.

Follow-up pre trapianto

Durante tutto il periodo di permanenza in lista d’attesa, il paziente & seguito presso le UOM
dei trapianti, a precise cadenze temporali per I'aggiornamento della posizione in lista e la
gestione delle problematiche cliniche connesse all'intervento. La costante presenza della
psicologa, permette di seguire il paziente in tutte le fasi e di intervenire tempestivamente in
caso di necessita. E stato approntato anche un percorso tossicologico e psichiatrico, quando
necessario, per il monitoraggio clinico e per i rapporti con il Servizio psichiatrico e con il
Servizio dipendenze patologiche che eventualmente possono seguire il paziente nel corso del
tempo che intercorre prima dell'inserimento in lista trapianto, durante la permanenza in lista e
nelle fasi peri e post-operatorie.

Intervento di trapianto

BN

Il paziente & seguito dalla psicologa durante tutto il periodo di permanenza in reparto; il
personale infermieristico e medico fornisce tutte le informazioni necessarie circa lo stato
clinico, le eventuali complicanze, la gestione della terapia. Al momento della dimissione viene
consegnato un fascicolo con tutte le indicazioni e raccomandazioni circa la cura della
persona, le medicazioni, la assunzione dei farmaci, le attivita di vita quotidiana del post
trapianto. Nelle immediate fasi di post trapianto puo essere attivata la consulenza psichiatrica
o per l'insorgere di sintomatologia psico-organica (delirium) o per il monitoraggio di eventuale
psico-farmacoterapia in atto su richiesta dei chirurghi del reparto o su sollecitazione degli
psicologi.

Follow-up post trapianto
Dalla dimissione, ed a intervalli temporali variabili in base allepoca del trapianto e/o ad

eventuali complicanze, il paziente & strettamente seguito presso I'ambulatorio chirurgico
dedicato al post-trapianto, per almeno 6 mesi dopo lintervento. Successivamente e,
indefinitamente, presso I'ambulatorio epatologico dedicato delle UOM con unico referente,
che prende in carico il paziente gia dalla fase pre trapianto per la gestione del follow-up post
trapianto.

Anche in tutte le fasi del post-intervento, permane il supporto psicologico, soprattutto volto a
valutare I'aderenza al follow-up clinico e alla terapia, alla gestione di eventuali situazioni
intercorrenti. In ogni fase l'epatologo pud richiedere la consulenza psichiatrica in caso di
comparsa/recidiva di problematiche psicopatologiche o il monitoraggio clinico e della terapia
psico-farmacologica in atto.

E importante la definizione della “Rete” con i Servizi alcologici sia regionali che extra-
regionali, per il proseguo del percorso di mantenimento dell’astinenza.

5.2 VALUTAZIONE PSICHIATRICA

La consulenza psichiatrica di un paziente candidato all'inserimento in lista per il trapianto
epatico si articola attraverso la valutazione di patologia con diagnosi categoriale e
dimensionale, delle modalita relazionali prevalenti/organizzazione di personalita e delle
modalitd di fronteggiamento della attuale condizione. Si tratta di una valutazione molto
complessa, soprattutto se all'indicazione al trapianto si & giunti per problematiche connesse
all'uso di sostanze stupefacenti e/o alcool.

Gli elementi di complessita riguardano diversi aspetti e vanno dal tema del consenso, alla
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raccolta dei dati anamnestici, alla verifica della comprensione/espressione, la consapevolezza
di malattia fino al vissuto del tempo. A queste si aggiungono questioni organizzative legate,
ad esempio, alla residenza o meno del paziente sul territorio a cui fa riferimento il Centro
Trapianti.

1) Consenso informato

Si intende sia un consenso per il trapianto che uno specifico consenso per la consulenza
psichiatrica che spesso puo richiedere approfondimenti diagnostici e il contatto con i servizi
territoriali e il MMG, aspetti questi da non ritenere “scontati” e “intuibili” da parte del paziente.

2) Raccolta dei dati anamnestici

Puo essere ostacolata dalle condizioni dello stato di coscienza, da alterazioni della memoria,
dalle condizioni cliniche generali e dall’effettiva disponibilita da parte del paziente a fornire le
informazioni anamnestiche richieste.

E importante sottolineare come vi siano:

2.a) Informazioni difficili da acquisire: e frequente che il paziente candidato ad entrare in lista
trapianto trascuri o taccia alcune informazioni, in genere connesse all'uso di sostanze
stupefacenti e/o alcool. Inoltre, molti pazienti non considerano patologico o a medio/alto
rischio un introito di quantitah moderate di sostanze di addiction, quando, al parere
soggettivo, non abbiano causato disabilita di rilievo (“non mi sono mai ubriacato”, “non
ho mai fatto incidenti”, non sono mai stato violento”, ecc.).

2.b) Informazioni enfatizzate: il paziente tende a enfatizzare le risorse personali per
fronteggiare 'uso di sostanze e le risorse di contesto familiare e sociale. Da qui I'utilita di
effettuare collogui successivi in presenza di uno o piu familiari, per avere le informazioni
che il paziente tenderebbe a minimizzare o trascurare. Il colloquio congiunto con
paziente e familiari pud permettere una rappresentazione realistica del supporto familiare
realmente possibile durante liter trapiantologico; nel corso di teli incontri & possibile
individuare il familiare-caregiver.

3) Verifica della comprensione delle informazione date dall'equipe medica e trattenute
dal paziente

Questo aspetto risente di vari elementi:

3.a) Piu oggettivabili

3.b) Squisitamente psicologici sia consapevoli che inconsapevoli
3.c) Interpersonali/relazionali

La complessita della consulenza in questi casi ci ha portato ad integrare gli strumenti della
diagnosi psicopatologici con strumenti psicologici, tra questi al costrutto teorico-clinico della
catamnesi usato da G. C. Zapparoli (2002).

Il consulente con questo strumento da significativita alla storia clinica del paziente,
approfondendo la relazione con:

le «cure» effettuate in precedenza
i «curanti» nelle diverse fasi di vita
gli eventuali insuccessi o drop-out.

La catamnesi permette di esplorare I'esperienza del paziente a diversi livelli: consapevole
(relazioni interpersonali), inconscio (relazioni oggettuali sottostanti) (Fiandri e Moscara 2014,
Bergonzini e Moscara 2014) con un particolare «oggetto di bisogno» rappresentato dai
curanti (Gislon, 2004). Fa inoltre emergere elementi che rientrano nella valutazione
complessiva della struttura di personalita, in particolare permette di esplorare le relazioni
oggettuali internalizzate con i curanti del passato, i curanti attuali e lo stesso consulente (hic
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et nunc) (Kernberg, 1987; Caligor e al, 2012). L'uso della catamnesi e la valutazione della
struttura di personalita orientano il Consulente nel dare le indicazioni al paziente e ai curanti.
Le patologie che portano al trapianto hanno un andamento cronico, Spesso Sono
asintomatiche per un lungo tempo; cid comporta che il vissuto soggettivo del paziente € di un
sostanziale benessere sia per 'andamento naturale delle patologie che per le caratteristiche
di personalita. Spesso si evince dalla valutazione come i pazienti mettano in atto sia
meccanismi difensivi di tipo primitivo (negazione, scissione, proiezione e diniego) che
meccanismi difensivi di pit alto rango (evitamento).

Tutti questi elementi sono complici nel favorire e mantenere un atteggiamento minimizzante le
problematiche di cui € portatore, a perseguire nello stile di vita precedente e a sottovalutare le
informazioni ricevute dai clinici. Solo con il tempo il paziente si confronta con I'effetto
cumulativo del danno d’organo e con il passaggio a fasi della vita differenti (da adolescente a
fase di vita adulta, ecc.).

4) Comorbidita

| pazienti candidati al trapianto epatico presentano frequentemente, nel corso della storia
clinica, comorbiditad internistiche (es. cardiologiche, sindrome metabolica), tossicologiche,
psicologiche e necessitano di interventi di radiologia internistica (es. TIPS, ablazione di
noduli) e di polifarmacoterapia (immunosoppressori, cortisone, antibiotici, psicofarmaci..).

5) Consapevolezza di malattia

Puo essere valutata attraverso diversi elementi:

5.a) Possibilita di aderire al complesso programma diagnostico differenziale e terapeutico
proposto

5.b) Messa a confronto con lo stile di vita precedente, al potersi pensare in uno stile di vita e
con uno stile di relazioni differenti

5.c¢) Modificare il proprio rapporto di dipendenza unico o prevalente con l'alcool con elementi
protesici di diversi ordini.

6) Vissuto del tempo

E importante porre attenzione al vissuto del tempo, l'indicazione al trapianto pone di fronte
allindeterminatezza sia del tempo dell'attesa che dell’esito dell’attesa (il tempo per il trapianto
pud essere vissuto come “troppo lungo” o “troppo corto” dall'interessato e dal contesto
familiare).

E raro incontrare pazienti che considerino la possibilita che I'organo possa non essere mai
disponibile.

Il vissuto del tempo lo si valuta nel qui e ora valutando le aspettative esplicite del paziente,
dellaver potuto far tesoro delle informazioni ricevute dai clinici e valutando
anamnesticamente tale vissuto rispetto ad altre epoche/eventi di vita.

7) Lingua
| pazienti che non hanno una padronanza linguistica sufficiente presentano difficolta ulteriori

nella valutazione poiché l'incompetenza linguistica enfatizza le problematiche sopraesposte,
anche avvalendosi di un mediatore culturale.

8) Residenza extra Regione

E molto frequente riscontrare che il paziente acquisisce un domicilio nella Regione ai fini
dellinserimento in lista trapianto: queste situazioni “logistiche” pongono notevoli
problematiche sia per quanto concerne vissuti di sradicamento che di continuita di cura
rispetto ai servizi territoriali, oltre che affettivi-assistenziali nell'iter pre e post trapianto,
creando difficolta nella gestione clinica ed assistenziale.

12



Quando effettuare la consulenza psichiatrica

La consulenza psichiatrica viene effettuata nella fase di studio diagnostico finalizzato
allinserimento in lista e pud essere ripetuta su richiesta dei gastroenterologi e dei chirurghi
negli step successivi. L'adesione alle indicazioni ricevute nella prima consulenza costituisce
un importante elemento di valutazione nella consulenze successive; non é inoltre infrequente
essere chiamati a rivalutare il paziente anche dopo il trapianto (Reggianini et al., 2014).

Nella consulenza psichiatrica pud emergere la necessita di inviare il paziente per una presa in
carico, complessiva e/o per il monitoraggio farmacologico ai servizi territoriali per esempio:
Centro salute mentale, Servizio dipendenze patologiche, Psicologia clinica, MMG, Ospedale
di zona.

Specificita della consulenza psichiatrica

Sono a tutt'oggi aperti problemi di carattere etico, di consenso e di responsabilita
medico-legale

Al fine di una completa e corretta valutazione psichiatrica € importante che il paziente
effettui controlli seriati tossicologici che consentano di monitorare le ricadute (pur
permanendo diversi problemi in tal senso: tipologia del test, costi, ecc.) per diversi fini:
avere dati oggettivi rispetto all'abuso

mantenere una condizione clinica non complicata da questo elemento nel pre e nelle
fasi immediatamente successive al trapianto (per es rischio di delirium tremens)
veicolare il messaggio, dato da tutti i clinici che si interfacciano con il paziente, che
guesto € un elemento di rilievo clinico che va ad integrarsi con gli altri dati emersi
nelle altre consulenze specialistiche

avviare o riattivare un contatto di cura con i servizi territoriali (di salute mentale e/o
dipendenze patologiche), che pud essere utile/necessario tanto nelliter pre-
trapiantologico (mantenimento, sostegno alla sobrietd), tanto nelliter post-
trapiantologico per il mantenimento della motivazione alla sobrieta, il sostegno
dell'alleanza terapeutica sia per quanto concerne la terapia farmacologica che il
mantenimento di uno stile di vita adeguato

avviare percorsi di sensibilizzazione alla necessita di un cambiamento di stile di vita e
di stile relazionale modificando gli atteggiamenti relazionali che hanno favorito il
mantenimento della dipendenza da sostanze e/o alcool. In questa finalita rientrano i
tentativi fatti, gid durante la degenza, di mettere in contatto i pazienti con gruppi di
auto-aiuto; tale pratica risulta piu difficile da attivabili con i pazienti non residenti in
Regione
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5.3 VALUTAZIONE PSICOLOGICA

Obiettivi e strumenti della valutazione e dell’intervento psicologico-clinico nel trapianto
di fegato

L'attivita di trapianto richiama all’equipe curante, ai pazienti e ai loro famigliari tematiche con
le quali & necessario confrontarsi, rappresentando il trapianto un processo di adattamento
continuo che coinvolge sia il paziente che le sue relazioni.

Lo psicologo clinico affianca, in reparto ed in ambulatorio, I'equipe multidisciplinare per
sostenere i pazienti e i loro familiari e/o caregiver durante [liter trapiantologico, che
comprende la comunicazione della necessita di affrontare un trapianto, I'attesa in lista, il
periodo di degenza post operatoria e i controlli ambulatoriali post dimissione.

Dalla comunicazione del trapianto come ipotesi terapeutica, inizia un processo di adattamento
sia per il paziente che per la sua famiglia, caratterizzato prevalentemente dall’oscillazione tra
speranza e paura. L'elaborazione psicologica del trapianto comincia gia nella fase di attesa
dell'intervento chirurgico e fin dall'inizio il paziente ed i suoi famigliari possono essere aiutati a
capire e a comprendere il significato e le implicazioni cliniche del trapianto, condizione
necessaria per intraprendere tale percorso.

Nella fase di screening e nel periodo di attesa in lista, i vissuti del candidato possono essere
caratterizzati da:

- incertezza e paura della morte

- timori per i rischi dell'intervento

- ambivalenza tra il desiderio di effettuare il trapianto e il senso di colpa per la morte del
donatore

- speranza, fiducia e consapevolezza dei rischi e dei benefici dell'intervento chirurgico

- illusioni e aspettative irrealistiche

- distress psicologico per le lunghe e complesse terapie ed i continui esami clinico-diagnostici
con il rischio di peggioramento della qualita della vita e riduzione delle prospettive per il
futuro

- difficolta nell'accettazione dell’'attesa del trapianto, sottesa ad una scarsa consapevolezza
sui tempi della donazione

Quando la qualita di vita del paziente candidato al trapianto € sufficientemente buona,

nonostante la malattia progredisca in modo aggressivo e silenzioso, pud nascere il dubbio

circa I'effettiva necessita del trapianto e il paziente puo essere supportato nel capire quale sia

la decisione piu adeguata da prendere e nel costruire la motivazione a sottoporsi

allintervento.

Ad ogni fase dell'iter trapiantologico (diagnosi di malattia, screening per I'inserimento in lista

d’attesa, inserimento in lista d’'attesa, trapianto, post-trapianto, follow-up) corrispondono fasi

di elaborazione psicologica che €& opportuno affrontare con un adeguato sostegno

psicologico, fornito non esclusivamente dallo psicologo-clinico, ma congiuntamente con

I'equipe curante multidisciplinare.

Il distress psicologico correlato all'attesa del trapianto pud rappresentare una normale e

adeguata risposta psicosociale e non necessariamente un indicatore di risposta patologica.

Nel paziente che entra in screening pre trapianto con un disturbo da uso di alcolici (in

remissione parziale o completa) possono essere presenti tratti personologici tipici della

personalita dipendente. Ci riferiamo a meccanismi di difesa quali la scarsa consapevolezza

e/o negazione, minimizzazione rispetto alla propria condizione clinica e alla necessita di

sospendere I'uso di alcol. Nel disturbo da uso di alcol frequentemente si manifesta sovrastima

per le proprie capacita personali, creando aspettative di vita irrealistiche ed enfatizzando la

presenza del supporto psicosociale. Tali tratti di personalita, in presenza di comorbilita

medico-internistiche gravi, necessitano una approfondita valutazione psicologico-clinica del

paziente candidato a trapianto per l'attivazione di percorsi di sostegno personalizzati.
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Quando effettuare la valutazione psicologico-clinica

Il percorso del paziente, nel periodo dello screening pre trapianto, puo attuarsi attraverso due
modalita; ambulatoriale o in regime di degenza ospedaliera.
Nel primo caso, le fasi di tale percorso sono caratterizzate da:

1. Prima visita epatologica
2. Fase di studio e/o screening
3. Inserimento in lista d’attesa

In alcuni casi, le condizioni cliniche del paziente fanno si che la necessita del trapianto
d’organo emerga durante un periodo di degenza o che questo si renda necessario durante la
fase di screening. Vi é inoltre la possibilitd che il paziente si trovi ad affrontare lo screening
pre trapianto, linserimento in lista e [lintervento chirurgico sostenendo una lunga
ospedalizzazione, rientrando a domicilio solamente in seguito all’avvenuto trapianto.

Sia in regime ambulatoriale che di degenza, lo psicologo-clinico affianca I'equipe curante fin
dalle prime fasi del percorso trapiantologico per identificare le modalita di risposta alla
proposta di trapianto e le risorse del paziente e dei familiari, ad integrazione della valutazione
psicologico-clinica effettuata mediante colloqui individuali e/o familiari.

Questi colloqui di valutazione possono essere maggiormente efficaci se effettuati
successivamente alla comunicazione del medico al paziente relativa alla necessita del
trapianto, i rischi e benefici connessi all'intervento chirurgico e alle terapie immunosopressive
e le specificita del percorso trapiantologico.

La consulenza psicologico-clinica del paziente in studio pre trapianto (presso I'’AOU Policlinico
di Modena o I'AOU Paliclinico S.Orsola-Malpghi di Bologna) pud avvenire su richiesta
dell'equipe curante, del paziente e/o dei suoi familiari o, pit spesso, pud venire concordata
durante la riunione multidisciplinare settimanale di presentazione casi clinici.

In tutte le fasi del percorso trapiantologico I'osservazione, congiunta e condivisa da parte dei
componenti l'equipe multidisciplinare, di come il paziente affronta, risponde e reagisce
durante l'intero iter (accertamenti clinico strumentali, le visite ambulatoriali, gli eventuali eventi
critici, gli imprevisti, ecc.) & utile per definire percorsi mirati ed individualizzati.

La valutazione psicologico-clinica pre-trapianto

La valutazione psicologico-clinica del paziente candidato al trapianto di fegato per cirrosi
alcolica e finalizzata alla messa in atto di interventi psicologico-clinici volti a sostenere la
persona ed i suoi familiari lungo tutto il percorso trapiantologico. Il colloquio di valutazione,
che in assenza di un disturbo da uso di alcol puo in alcuni casi essere rappresentato da un
unico colloquio di consulenza in attesa del trapianto, in presenza di una patologia alcol
correlata e finalizzato all'attivazione di un percorso strutturato di accompagnamento e/o
sostegno al trapianto. Si evidenzia che, essendo il paziente impegnato in un processo di
adattamento continuo lungo le diverse fasi del percorso clinico, anche la valutazione
psicologica per essere efficace dovrebbe articolarsi nel tempo attraverso dei colloqui di follow-
up cosi da poter monitorare e supportare I'aderenza e I'atteggiamento del paziente durante la
fase di studio e della lista d’attesa.

Gli obiettivi della valutazione sono:
- valutazione cognitivo-psicologica del paziente

- valutazione della dipendenza (durata, dipendenza da una o pil sostanze, tentativi di
disassuefazione, durata dell’astinenza)

- valutazione della consapevolezza del paziente rispetto alla propria dipendenza dalla
sostanza
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- valutazione della comprensione e processazione delle informazioni e dei potenziali
rischi e benefici connessi al trapianto

- valutazione della motivazioni e delle aspettative sul trapianto
- valutazione dei meccanismi di difesa
- valutazione dell’aderenza alle prescrizioni (terapie e stili di vita)

- identificazione dei fattori protettivi: buona aderenza (visite ambulatoriali, consulenze
ed accertamenti, ricoveri, stili di vita); stato di astinenza e avvio di un percorso di
mantenimento dell’astinenza; presenza di una rete socio-familiare supportiva ed
adeguata; reazioni emotive congrue all’evento

- identificazione dei fattori di rischio: bassa aderenza; assenza di una rete socio-
familiare supportiva ed adeguata; reazioni emotive non congrue all’evento; comorbilita
psichiatrica, in assenza di presa in carico; in caso di recente uso di sostanze, non
avvio di un percorso di mantenimento dell'astinenza e/o rifiuto di tale percorso

- valutazione delle strategie di coping

- valutazione del contesto socio-famigliare e del supporto psicosociale durante il
periodo in lista d’attesa, sottesa ad attivare una rete di supporto con il territorio per la
presa in carico post dimissione

Il criterio che storicamente ha determinato la possibilita per un paziente con cirrosi alcolica di
entrare in lista d'attesa per trapianto € un periodo di astinenza di almeno 6 mesi. L'esperienza
clinica e la gravita delle condizioni dei pazienti che giungono al Centro Trapianti (es. epatite
acuta alcolica) hanno portato a sottolineare 'inadeguatezza del suddetto criterio rispetto alla
sua capacita di predire la possibilita di ricaduta. Tale criterio risulta fondamentale e va
rispettato quando le condizioni cliniche del paziente non sono particolarmente gravi (meld
20) sia perché in questo caso il paziente ha di fronte una aspettativa di vita che gli consente
di intraprendere tale percorso di disintossicazione, sia perché [I'astinenza potrebbe
determinare una remissione della malattia tale da non rendere piu necessario il trapianto.
Diversamente, nei casi in cui l'aspettativa di vita del paziente &€ breve e, soprattutto,
'astinenza € dettata dalla gravita delle condizioni cliniche e da un prolungato periodo di
degenza ospedaliera, tale criterio non risulta essere adeguato. In questi casi, il sostegno
socio-familiare e la costruzione di una rete di supporto sembrano essere risorse fondamentali
oltre che i migliori indicatori per il raggiungimento e il mantenimento dell'astinenza pre-post
trapianto. L'orientamento attuale € dunque che la mancanza dei 6 mesi di astinenza possa
non rappresentare una controindicazione assoluta al trapianto nei casi in cui il paziente abbia
una prospettiva di vita che non gli consenta di raggiungere tale periodo di astinenza. In tutti i
casi di patologia alcol correlata (qualsiasi sia il tempo di astinenza) la condizione necessaria
allinserimento in lista & che siano state effettuate la valutazione psicologico-clinica,
psichiatrica e tossicologica e/o alcologica e che sia stato predisposto un percorso
personalizzato di raggiungimento e/o mantenimento dell'astinenza. Di fondamentale
importanza sara allora la presenza di un buon sostegno familiare, la creazione di una rete
territoriale di supporto e, naturalmente, la disponibilita del paziente ad intraprendere |l
percorso di presa in carico presso i Servizi territoriali selezionati per la sua personale
situazione (SerT, Centro Alcologico, CSM, ecc.). Importante anche la valutazione inerente la
capacita del paziente di aderire al progetto terapeutico multidisciplinare pre trapianto,
ponendo molta attenzione a non scambiare per bassa aderenza alcune situazioni organiche
come, ad esempio, I'encefalopatia. Quando il paziente non & direttamente valutabile per la
gravita di malattia, € indicato che lo psicologo clinico effettui colloqui con i suoi familiari e/o
con i medici curanti per valutare I'atteggiamento del paziente verso la malattia e la presenza
del sostegno socio-familiare come risorsa di cui il paziente potra avvalersi successivamente al
trapianto. Ogni situazione clinica necessita inderogabilmente di una condivisione
multidisciplinare con I'equipe curante.
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Elementi della valutazione psicologico-clinica

- Colloquio psicologico-clinico (possibilmente pit colloqui nelle diverse fasi del percorso di
screening e attesa in lista) con il paziente e con i suoi familiari
- Osservazione clinica durante I'iter trapiantologico medico-internistico
- Integrazione con I'equipe curante:
o Discussione multidisciplinare casi clinici
o Affiancamento in ambulatorio ed in reparto
0 Interventi multidisciplinari
- Possibile utilizzo di strumenti etero e/o auto somministrati, quali ad es. Diagnostic Criteria of
Psychosomatic Research (DCPR), Coping Orientation Problems Experienced (COPE),
Psycosocial Index (PSI), Interpersonal Support Evaluation List (ISEL)

Intervento psicologico-clinico

- Presa in carico del paziente e/o dei suoi familiari con l'avvio di percorsi di sostegno,
preparazione psicologica e accompagnamento al trapianto

Colloqui di monitoraggio nella fase del pre trapianto

Psicoterapia: individuale, di coppia o familiare (modalita di trattamento da mettere in atto
guando € presente capacita di introspezione, alleanza terapeutica e continuita di lavoro
psicologico)

Colloqui di sostegno al paziente e/o ai suoi familiari durante le visite ambulatoriali o i ricoveri
Colloqui di follow up

Obiettivi del percorso di sostegno e preparazione psicologica al trapianto

- Informazione sulle varie fasi del trapianto e sulle fisiologiche reazioni psicologiche

- Raggiungimento di una buona aderenza alle terapie con assunzione di stili di vita adeguati

- Sostegno nella fase di attesa dell'organo

- Inclusione dei familiari nel processo di cura e sostegno al sistema di care giving

- Promozione della percezione di autoefficacia e gestione dell’ansia

- Sviluppo di una buona relazione terapeutica con il paziente ed i suoi familiari

- Facilitazione della comunicazione tra pazienti ed equipe curante

- Attivazione delle risorse necessarie a rendere il paziente il piu possibile “capace” di
affrontare il trapianto (es. invio presso altri Servizi per presa in carico psicoterapeutica o
psichiatrica)

- Monitoraggio distress psicologico del paziente e dei familiari

Considerazioni finali

La valutazione psicologico-clinica nelliter trapiantologico va integrata in un processo di
condivisione con I'equipe multidisciplinare con particolare attenzione al comportamento e alle
reazioni emotive del paziente e dei familiari nelle diverse fasi del percorso.

In assenza di un’astinenza pari o superiore a 6 mesi, diviene fondamentale l'inserimento del
paziente con disturbo da uso di alcolici in un percorso per il raggiungimento ed il
mantenimento dell’astinenza, con una concomitante valutazione della buona qualita del
sostegno socio-familiare.

L'evento trapianto rappresenta di per sé un evento trasformativo che necessita di un continuo
processo di adattamento psico-fisico del paziente da identificare, monitorare e sostenere in
ogni sua specifica fase.
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5.4 VALUTAZIONE ALCOLOGICA

5.4.1 Premessa

La sopravvivenza dei pazienti con cirrosi alcolica sottoposti a trapianto ortotopico di fegato
[Orthotopic Liver Transplantation (OLT)] & sovrapponibile a quella ottenuta in pazienti
trapiantati per altre patologie epatiche; in particolare, la probabilitd di sopravvivenza ad 1, 5 e
10 anni e rispettivamente dell’'85%, 71% e 59% (1). Quindi, € possibile affermare che la cirrosi
alcolica risulta una indicazione ottimale all'OLT.

D’altra parte, la percentuale di recidiva di consumo alcolico post-OLT, dopo un periodo di
osservazione di 3-5 anni varia dall'll al 49%. Pertanto, allo scopo di raggiungere e
mantenere l'astinenza da bevande alcoliche, € necessario che i pazienti siano valutati e
seguiti prima e dopo il trapianto attraverso un approccio multidisciplinare (2). | pazienti
devono presentare una astinenza da bevande alcoliche stabile al fine di valutare I'eventuale
miglioramento della funzionalita epatica e di intraprendere il programma terapeutico e di
supporto; se questo obiettivo non viene raggiunto, il trapianto € controindicato. Attualmente, in
Italia ed all'estero, il periodo di astinenza richiesto &€ pari a 6 mesi. In realta, I'evidenza
scientifica internazionale e le considerazioni etiche che ne derivano escludono di considerare
il periodo di astensione come unico parametro da valutare. Esso deve essere utilizzato nel
contesto di una valutazione pil ampia e personalizzata che tenga conto di diversi parametri
non solo sanitari e relativi allastinenza, ma anche psicosociali e comportamentali.
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5.4.2 La valutazione alcologica e gli strumenti di utilizzo

Nei pazienti con cirrosi epatica alcolica candidati al’OLT, l'obiettivo della valutazione
alcologica risiede nell'inquadramento diagnostico del paziente nell’ambito dei Disordini da
Uso di Alcol [Alcohol Use Disorder (AUD)] e delle eventuali patologie alcol-correlate e nella
impostazione di un programma di controllo e di trattamento psico-farmacologico “di supporto”
che abbiano, come fine ultimo, il raggiungimento ed il mantenimento della completa astinenza
da bevande alcoliche. La valutazione alcologica si compone di una fase di anamnesi,
somministrazione di scale ed esecuzione di indagini laboratoristiche.

Anamnesi

Si tratta della raccolta, allinterno di una cartella clinica dedicata, di dati quali:
anamnesi familiare alcologica;
anamnesi patologica remota e recente del paziente in riferimento a pregressi ricoveri
per intossicazione acuta alcolica e per sindrome da astinenza da alcol;
pregressi ricoveri per disassuefazione da alcol in ambiente psichiatrico o in ambiente
internistico;
patologie alcol-correlate quali psicosi di Korsakoff, demenza alcolica, atrofia
cerebrale, steatosi epatica, steato-epatite, cirrosi epatica alcolica, cardiomiopatia
dilatativa, pancreatite cronica, neuropatia di Wernicke, neuropatia periferica;
sospensione della patente per guida in stato di ebbrezza alcolica;
valutazione della qualita e della quantitd del consumo alcolico2. Per tale valutazione e
monitoraggio, pud essere utilizzato il questionario validato: il Time Line Follow Back
(TLFB) (3);
valutazione di eventuale poliabuso nella storia del paziente (quale sostanza, da
guanto tempo, l'eventuale sospensione, la quantita e modalita di assunzione) per il
quale I'interazione con i Servizi per le dipendenze patologiche diventa imprescindibile
e di fondamentale importanza.

Somministrazione scale

La valutazione clinica del medico alcologo pud essere coadiuvata dall'utilizzo di scale
diagnostiche, di valutazione dell'astinenza da alcol e del craving (appetizione incontrollata,
desiderio compulsivo). Gli strumenti piu utilizzati sono: il questionario per la valutazione di
sintomi fisici da astinenza da alcol Clinical Institute Withdrawal Assessment for Alcohol Scale
(CIWA-Ar) (4), il questionario diagnostico di AUD quali il CAGE (Cut, Annoyed, Guilty, Eye
opener) (5) e I'’AUDIT (Alcohol Use Disorders Identification Test), sia nella sua forma
completa (6) che nella sua forma breve AUDIT-C (Alcohol Use Disorders Identification Test-
Consumption) (7) relativa alla sola misurazione della quantita di bevande alcoliche assunta.
Infine, i questionari per la valutazione del craving quali la VAS (Visual Analogic Scale) e
I'OCDS (Obsessive Compulsive Drinking Scale) (8, 9) rivestono un ruolo di fondamentale
importanza soprattutto nell'identificazione iniziale e nel monitoraggio dei pazienti che vengono
sottoposti a trattamento farmacologico “anti-craving”.

Analisi laboratoristiche

Il monitoraggio dei parametri bio-umorali di abuso alcolico cronico rimane un elemento di
scarso rilievo dal punto di vista diagnostico per i seguenti motivi:

2 unita alcolica (UA) = 10-12 g alcol puro = 1 bicchiere di vino da 125 ml 0 1 birra da 330 ml o 1
bicchierino di superalcolico da 40 ml o un aperitivo da 80 ml]del consumo di bevande alcoliche assunte, con
distinzione tra un consumo giornaliero e un consumo occasionale, binge drinking.
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a) l'alterazione di transaminasi e delle GGT puo essere indipendente dal consumo di alcol;
b) il danno cronico indotto dall'alcol sulla mucosa gastro-intestinale con conseguente
riduzione del riassorbimento di folati che necessita di alcuni mesi per la sua completa
riepitelizzazione e riacquisizione piena delle capacita di riassorbimento, & responsabile
dell'elevazione del’MCV che, quindi, puo risultare e permanere elevato indipendentemente
dall’astinenza da alcol e dall’apporto specifico di acido folico.

La transferrina desialata [Carboydrate-DeficientTransferrin (CDT)] che & considerato il
marcatore piu sensibile e specifico di abuso alcolico in pazienti senza cirrosi epatica, € stato
escluso dal protocollo OLT in considerazione sia della presenza di casi di falsa positivita in
guesta tipologia di pazienti anche se astinenti da bevande alcoliche, sia della non utilita di
tale parametro nella identificazione di un consumo cronico <40-50 gr/die di alcol (10). E
stato inoltre evidenziato che la presenza di casi di falsa positivita € dipendente dalla
metodica utilizzata piuttosto che dalla condizione clinica del paziente (11). A questo
proposito I'utilizzo della metodica di misurazione della CDT con HPLC ha mostrato una
riduzione del riscontro dei casi di falsa positivita in pazienti con epatopatia in stadio
avanzato. Pertanto, ove disponibile tale metodica, la misurazione della CDT pud essere
considerato uno strumento laboratoristico valido nell'identificazione delle ricadute con
elevato consumo di alcol e continuative nel tempo (50-60 g di alcol al di per almeno 10 gg.)
che va, comunque, sempre, affiancata ai risultati dei rimanenti parametri laboratoristici, alla
clinica ed alle scale di valutazione.

Non esistendo, quindi, dal punto di vista bio-umorale, alcun marcatore con elevata
sensibilita e specificita, il supporto dei familiari di riferimento e I'evidenza clinica attraverso i
controlli ambulatoriali (almeno ogni 20-30 gg.), rimangono le uniche armi disponibili per il
monitoraggio della completa astinenza da bevande alcoliche nei pazienti in lista OLT.
Tuttavia negli ultimi anni, il dosaggio urinario dell’etil-glucuronide (UEtG) si é rivelato un
metodo di estrema utilitd (12,13). L'etil-glucoronide &€ un metabolita dell’etanolo, che si pud
riscontrare nelle urine fino a 80 h dopo l'ultima assunzione di alcol, al contrario
dell’alcolemia che si negativizza dopo 12-14 h (10). Uno studio ha evidenziato che il 50%
dei soggetti con cirrosi epatica alcolica in lista OLT risultavano negativi all’alcolemia, ma
positivi alluEtG (14). Un ulteriore studio ha, inoltre, recentemente dimostrato, come |l
dosaggio delluEtG insieme alla somministrazione dellAUDIT-C, sono piu efficaci
nell'identificazione del consumo di alcol rispetto a AUDIT-C e UuEtG considerati
separatamente e in associazione alla CDT (15). In questa tipologia di soggetti, quindi,
'UEtG potrebbe rappresentare l'unico marcatore laboratoristico di reale efficienza nel
monitoraggio del mantenimento della completa astinenza da alcol che rimane I'elemento
imprescindibile e fondamentale nel programma osservazionale pre-OLT. Inoltre, la
determinazione dell’EtG sul capello (hEtG), metodica che fornisce la possibilitd di una
misurazione retrospettiva del consumo di alcol, ha dimostrato di essere un valido strumento
altamente sensibile e specifico nel differenziare i pazienti con epatopatia alcolica, tra forti
consumatori di alcol (>30 pg/mg: >60 g alcol/die), astinenti (<7 pg/mg: astinenza / consumo
raro) e consumatori moderati (7-30 pg/mg: >10 g di alcol/die) (16). La migliore valutazione &
ottenibile analizzando i sei centimetri prossimali di un capello del cuoi capelluto suddivisi in
due segmenti.

Ancora, la hEtG sembra migliorare la valutazione dell’astinenza a lungo termine nei pazienti
sottoposti a trapianto di fegato (17). Pertanto, considerando che la cirrosi epatica ed il
sesso influenzano raramente la correlazione tra consumo alcolico ed hEtG (16), la
misurazione dell’hEtG, che ha il vantaggio di non essere una metodica invasiva, di portare
ad un campione di facile conservazione e di presentare una specificitd superiore rispetto ai
marcatori tradizionali, pud rappresentare un valido strumento per il monitoraggio del
consumo di alcol nei pazienti con epatopatia alcolica in lista OLT (15,18,19).
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Alla luce quindi dei dati descritti, € raccomandabile che nella fase pre-OLT i pazienti vengano
sottoposti a misurazione del’lhETG al momento dell'arruolamento (tempo 0) (con catena di
custodia) ed alluETG 2 volte a settimana (come monitoraggio). Nella fase post-OLT invece,
la misurazione dellhETG puo essere prevista allo scadere del 6° e del 18° mese dal trapianto
ed i controlli del’'UETG eseguiti a discrezione del clinico. Infine, considerando che le ricadute
nel consumo di alcol (in particolare, quelle continuative) nella fase post-OLT contribuiscono a
ridurre la sopravvivenza dei pazienti trapiantati, ad incrementare l'incidenza di rigetto dovuto
alla scarsa compliance dei pazienti stessi alla terapia immunosoppressiva e ad incrementare
le ospedalizzazioni dovute alla complicanze cliniche con, in alcuni casi, perdita dell’organo
trapiantato (20), se ritenuto opportuno dal clinico, il dosaggio della CDT con metodica HPLC,
nei casi di sospetto consumo eccessivo e continuativo di alcol, pud essere un valido
strumento da utilizzare ed affiancare agli altri parametri.

5.4.3 Le tipologie di alcolisti e il processo di cambiamento

| soggetti con AUD presentano differenze fenotipiche, cliniche e genetiche che, se individuate,
possono orientare piu facilmente ed in maniera piu efficace le modalita di trattamento
farmacologico e psicologico. Infatti a seconda che la funzione prevalente dell’alcol sia
'anestesia emotiva o la ricerca del piacere, possiamo distinguere tre tipologie di craving con
differenti basi neuro-trasmettitoriali:

$ rinforzo positivo (reward craving: deficit del sistema oppiodergico)
$ tensione (relief craving: deficit del sistema glutammatergico)
$ ossessione (obsessive craving: deficit del sistema serotoninergico) (21,22)

| soggetti con prevalente reward carving non si distinguono da quelli con prevalente relief solo
per le caratteristiche del craving, ma per una serie di caratteristiche cliniche che costituiscono
la tipologia di Cloninger (23).

| soggetti di tipo | di Cloninger sono divenuti dipendenti da alcol nell’etad adulta in seguito a
eventi di vita e presentano una componente genetica minore; sono persone in cui la
dipendenza si configura come un “episodio”, per quanto lungo e grave, in un contesto di vita
per altri aspetti “normale”. Essi presentano, prevalentemente, un relief craving (I'alcol &
utilizzato per ridurre la tensione) e un comportamento di evitamento (harm avoidance) (23). |
pazienti di tipo | rispondono bene a un intervento relativamente “leggero”: si tratta di pazienti
che una volta messi nelle condizioni di affrontare il loro problema con le sostanze e le
situazioni di vita connesse, stanno globalmente bene e sono, nella maggior parte dei casi, in
grado di riprendere la propria vita sociale e familiare. Per questa categoria di pazienti & assai
utile un intervento residenziale breve, specie se comprende interventi miranti a superare il
congelamento emotivo causato dalle sostanze e dalle situazioni traumatiche e I'appoggio a
gruppi di auto aiuto (23).

Nei soggetti di tipo Il di Cloninger, invece, la componente genetica & piu forte, la
dipendenza inizia precocemente, impronta tutta la vita ed &, spesso, associata a disturbi di
personalita e altri disturbi mentali; in genere, sono pazienti che presentano un reward craving
(alcol e utilizzato come gratificante) e sono solitamente alla ricerca di sensazioni intense
(novelty seeking) (23). Si tratta di pazienti piu complessi che richiedono interventi multipli e
continuativi nel tempo in cui, spesso, € necessario affiancare anche il supporto sociale.
Accanto al programma finalizzato all’astinenza da alcol, analogo a quello previsto per il tipo I,
per questi pazienti € necessario prevedere interventi sia di tipo medico che psicologico mirati
alla stabilizzazione della emotivitd disfunzionale. Possono essere indicati anche interventi
residenziali lunghi e contenitivi.

Quindi, le differenze neurobiologiche, cliniche e trattamentali tra i pazienti di tipo | e tipo Il
secondo Cloniger comporta la personalizzazione degli interventi e la differenziazione dei
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setting terapeutici. Il risultato di tutto cio e la possibilita di trattare pazienti “resistenti” agli
interventi tradizionali, con livelli di efficacia elevati sia in termini di astensione dall'uso che di
benessere personale.

Inoltre, per aiutare i pazienti a modificare i propri stili di vita, € necessario conoscere i
meccanismi che regolano la motivazione al cambiamento.

Due studiosi americani, Prochaska e Di Clemente, hanno dedicato molti anni allo studio del
processo che le persone percorrono in tali circostanze, individuando un modello,
contraddistinto da cinque diversi stadi (pre-contemplazione, contemplazione, preparazione,
azione, mantenimento) (24). Il principale vantaggio di questo modello € rappresentato dal
fatto che esso aiuta I'operatore a considerare il cambiamento non come un fenomeno del
“tutto o nulla”, bensi come un percorso graduale e bidirezionale con possibilita di ricadute,
passi indietro e ripresa del percorso. Il medico viene aiutato a individuare lo stadio in cui si
trova il paziente con lo scopo di poter decidere e programmare le azioni piu utili per far
progredire il paziente allo stadio successivo. Per far cio, & indispensabile partire da una
posizione di “ascolto attivo” nei confronti di come il paziente vive e rappresenta i propri
comportamenti. Nel caso di un paziente, ad esempio, in stato di pre-contemplazione,
l'intervento dovrebbe focalizzarsi essenzialmente sulle informazioni; nel caso in cui il paziente
abbia preso in qualche modo in considerazione la possibilita di cambiare, allora si dovrebbero
enfatizzare i vantaggi del farlo e il modo in cui fare il primo passo. Infine, se il paziente &
pronto all'azione di cambiamento, allora bisogna fissare insieme a lui degli obiettivi concreti.
Naturalmente dovra essere programmato un follow up per fornire sostegno, spiegazioni e
assistenza.

5.4.4 1l trattamento farmacologico del paziente con AUD e cirrosi epatica alcolica

Differenti strategie per il trattamento farmacologico di pazienti con AUD e cirrosi epatica
alcolica sono state sperimentate con risultati estremamente contrastanti tra loro come ad
esempio una elevate variabilita di recidiva (dal 10% al 95%) durante il periodo di
osservazione dei 6 mesi pre-OLT (25,26). La combinazione tra supporto psico-sociale e
trattamento farmacologico rappresenta un efficace approccio nei pazienti con AUD. Tuttavia,
nei pazienti affetti da cirrosi epatica alcolica il rischio di epato-tossicita limita notevolmente
I'opzione farmacologica; inoltre le complicanze, come I'encefalopatia epatica, sia conclamata
che sub-clinica, controindicano ogni tipo di approccio farmacologico al paziente con molecole
psicoattive (26).

In questa tipologia di pazienti, I'approccio consigliato per il trattamento della sindrome da
astinenza da alcol, € l'utilizzo di benzodiazepine ad emivita breve (lorazepam ed oxazepam)
(27). Infine, anche se al momento & presente solo una esperienza anedottica, il sodio oxibato,
in virtd della sua breve emivita (circa 30 minuti), € risultato efficace nel trattamento della
sindrome da astinenza da alcol (28) e, quindi, potenzialmente utilizzabile anche nel
mantenimento dell'astinenza stessa se studi clinici controllati ne dimostreranno la sicurezza e
I'efficacia in tale tipologia di pazienti.

Per quanto concerne il trattamento di mantenimento dell'astinenza, I'acamprosato potrebbe
essere utilizzato nei pazienti con lieve o moderata insufficienza epatica (Child-Pugh A o B)
(25). Il trattamento con naltrexone non presenta, di per s€, una controindicazione assoluta,
ma relativa, in quanto I'effetto epatotossico € stato dimostrato per dosaggio pari 0 superiori a
300 mg/die (27). Il topiramato non & stato testato in pazienti con epatopatia cronica, ma uno
studio clinico controllato ha dimostrato un profilo di sicurezza epatico della molecola in
pazienti con cirrosi epatica alcolica (25). Il baclofene ha dimostrato di essere efficace e sicuro
nei pazienti con cirrosi epatica alcolica (29), includendo anche coloro con co-morbidita da
HCV (30); infatti, & I'unico approccio farmacologico che le linee guida dell’Associazione
Europea per lo Studio del Fegato [European Association for the Study of the Liver (EASL)]
hanno recentemente indicato come sicuro ed efficace (25,26). Infatti, 'TEASL ha redatto le
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linee guida per i soggetti alcolisti con cirrosi epatica alcolica in lista OLT con raccomandazioni
chiare e ben definite (26) sottolineando il fatto che saranno necessari ulteriori studi per
definire la reale sicurezza, tollerabilita ed efficacia delle molecole tutt'ora approvate per il
trattamento dell’'alcol-dipendenza e che il trapianto di fegato rimane il trattamento gold
standard nel momento in cui la funzionalita epatica non migliora con il solo raggiungimento e
mantenimento della completa astinenza da alcol (25,26).

5.4.5 Conclusione

Il punto di forza di questo sistema valutativo ruota, inevitabilmente, attorno alla figura
dell'alcologo che diventa di fondamentale importanza nel momento dell'inserimento in lista
OLT e nel periodo di monitoraggio pre e post-OLT. Nello stesso tempo, il lavoro dell’alcologo
non puo prescindere dalla stretta collaborazione tra gli epatologi ospedalieri, i Servizi per le
dipendenze patologiche, la famiglia e le associazioni e gruppi di auto-mutuo aiuto. La nascita,
quindi, di un programma “salva-vita” pre-OLT e post-OLT deve prevedere come obiettivo
primario la valorizzazione incrociata delle competenze (alcologiche e trapiantologiche) che
non puo che trovare la sua realizzazione nella implementazione di programmi di formazione
con lo scopo di realizzare linee di comportamento comuni su temi specifici quali i trattamenti
pre-OLT e post-OLT, i percorsi assistenziali per pazienti e familiari e l'individuazione di un
modello comune di comunicazione tra i vari servizi.
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5.5. IL CAREGIVER DEL PAZIENTE IN ATTESA DI TRAPIANTO: RISORSA DA
SUPPORTARE

L'importanza dei caregivers nel percorso trapiantologico e suffragata dall'esperienza clinica e
dalla letteratura; si € riscontrato che la presenza di caregivers € essenziale per il benessere
peri operatorio del paziente e per favorirne il successo post-operatorio (Christen et al., 1989;
Levenson et al., 1987; Son, 2007); per garantire un supporto concreto ed emotivo al paziente
durante le varie fasi dell'iter trapiantologico e determinare gli outcomes del trapianto (Olbrisch
et al., 2002). Al contrario, la mancanza di supporto familiare &€ associata a depressione nei
pazienti con malattie croniche e a bassa aderenza alle cure nel post-trapianto (Canning 1996;
Chacko et al., 2007).

Le ricerche sul carico (burden) dei caregivers vertono su particolari tipologie di pazienti
cronici, soprattutto pazienti affetti da demenza di Alzheimer e pazienti oncologici (Burgener et
al., 2002; Haley et al., 1987; Ferrara, 2008), poco si conosce dei caregivers di pazienti in
attesa di trapianto epatico. Nei pochi studi a disposizione si evidenziano analogie tra le
problematiche dei caregivers nei pazienti trapiantologici con i caregivers dei pazienti
oncologici (Dunker-Schetter et al., 1992); come questi si confrontano con il decadimento
fisico, le preoccupazioni economiche, la necessita di frequenti controlli clinici e il rischio di
morte del proprio caro. In aggiunta i caregivers dei pazienti trapiantologici hanno uno stress
specifico: l'incertezza della donazione che porta ad un vissuto di impotenza differente, se
comparato, con la necessita di chemioterapia e di interventi chirurgici di altra natura.

Sono state riconosciute diverse funzioni svolte dai caregivers: prendersi cura del paziente,
accompagnarlo agli appuntamenti, curare l'organizzazione familiare connessa alla
sistemazione abitativa nella cittd del centro trapiantologico, sopportare (con il paziente) la
sensazione di incertezza prima del trapianto, interfacciarsi con medici ed infermieri,
trascorrere molto tempo al letto del paziente (Goetzinger et al., 2012). Differentemente dai
pazienti oncologici questi caregivers spesso risiedono in citta lontane dal centro trapianti; si
organizzano per trascorrere alcuni mesi in prossimita del centro, rinunciando per lungo tempo
alla propria casa, a familiari ed amici. In questo modo si confrontano con la perdita della
routine e dei ruoli familiari: prima del trapianto danno la priorita ai bisogni del paziente mentre
propria salute fisica e psichica passa in secondo piano (Goetzinger et al., 2012; Rodrigue et
al.,, 2001; Meltzer et al., 2002); questo porta a sentimenti di solitudine, colpa, esaurimento,
oppressione e a provare emozioni come rabbia, paura, risentimento associati a sintomi
depressivi ed ansiosi (Billings et al., 2000; Goode et al., 1998; Claar et al., 2005; Vitaliano et
al., 2003).

Inoltre Parekh (2003) evidenzia che i caregivers che trascurano a lungo i propri bisogni
sperimentano un carico eccessivo e sono piu vulnerabili al burnout.

Le ricerche confermano le caratteristiche socio-demografiche della maggior parte dei
caregivers; sono donne (85%), sposate (64%) di eta media 47,6 anni. Nello stesso studio
utiizzando la BDI (Beck Depression Inventory), emergeva che il 75,4% dei caregivers
mostrava “depressione sotto-soglia”, 16,4% “depressione lieve” e 1'8,2% “depressione
moderata”. In altri studi (Goetzinger et al., 2012; Bolkir et al., 2007) le percentuali di casi di
depressione riscontrate sono piu basse: Bolkir trovava che solo il 19% presenta sintomi
depressivi, di cui pero, in un 1/3 dei casi la depressione riscontrata era «depressione severa».
| principali fattori stressanti riferiti dai caregivers riguardano [I'affrontare un’eventuale
emergenza, le fluttuazioni dell’'umore del paziente e il coinvolgimento in cure e medicazioni
(Miyazaki et al., 2010). Il 25% dei caregivers afferma di non sentirsi adeguatamente preparato
(Miyazaki et al., 2010). Caballero nel 2005 trovo che il 50% dei parenti dei pazienti con
malattie croniche riportavano di sentirsi scarsamente informati sulla malattia e le possibili
complicazioni.

Inoltre i caregivers di pazienti con epatopatia alcolica mostrano piu sintomi depressivi
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(P=0.034) e punteggi piu alti di burden rispetto ai caregivers di pazienti con altre eziologie
(Miyazaki et al., 2010).

Goetzinger ha trovato che il modo con cui il caregiver affronta lo stress € importante sia per il
proprio benessere psicofisico che per continuare a svolgere le funzioni di caregiver; ricorrere
a strategie di coping adattative: come problem solving e seeking social support permette di
ridurre I'impatto degli eventi stressanti. Al contrario I'uso di alcool e tabacco, associato a
meccanismi difensivi quali I'evitamento e il diniego, possono peggiorare il distress.
L' autore distingue 2 tipi di carico: burden oggettivo (carico di lavoro) connesso alla durata di
tempo che il caregiver trascorre col paziente ogni giorno e burden soggettivo (carico
emozionale) che riguarda la sfera emozionale. Entrambi i tipi di carico sono stati associati a
depressione, cosi come lo stile di coping orientato alla rassegnazione ed evitamento. |l
burden oggettivo e lo stile di evitamento sono associati anche all'insorgenza di sintomi
d'ansia.

In tal senso € importante formare I'équipe infermieristica e medica a cogliere i segnali di
carico dei caregivers. L'esperienza clinica e gli studi sottolineano I'importanza di occuparsi,
durante tutto I'iter trapiantologico, non solo del paziente, ma anche dei caregivers, al fine di
un miglior risultato clinico complessivo. E auspicabile che i Centri Trapianto possano offrire
una gamma di interventi ad intensita variabile a seconda del “bisogno”, come ad esempio
incontri informativi e psicoeducazionali o veri e propri interventi supportivi e/o terapeutici.

La consulenza psichiatrica per un caregiver dovrebbe essere riservata ai casi con
manifestazioni sintomatiche che richiedono una valutazione per interventi terapeutici, anche
di tipo farmacologico, o quando nei contatti precedenti siano emerse aree di vulnerabilita che
e utile valutare in condizione di stress prolungato. In ogni contatto con i caregivers i
professionisti devono tenere presente che essi sono presenti in ospedale come “familiari* e
non come pazienti fino a quando non sia I'Interessato a chiedere direttamente aiuto.
Nonostante il rapido turn over dei pazienti e quindi dei caregivers nell’lambito ospedaliero si
potrebbe ipotizzare un’integrazione di interventi professionali e non:

interventi professionali: gruppi informativi e/o psicoeducazionali per i pazienti in
lista trapianto e i loro caregivers condotti da professionisti.

interventi di rete: facilitare il contatto con Associazioni di volontariato del settore
dove i pazienti e i familiari possano confrontarsi alla pari sulle tematiche specifiche
delliter trapiantologico. Il lavoro di rete richiede risorse/impegno professionali per
individuare le Associazioni di volontariato presenti nella zona dei Centri Trapianto e
per progettare gli interventi integrati.
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