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Fattori di rischio e di protezione per il disturbo da lutto complicato nei caregiver di pazienti
in cure palliative domiciliari

Introduzione

Il lutto é tra le esperienze umane piu dolorose e richiede una complessa transizione ad una diversa
fase di vita. Sebbene la maggioranza degli individui riesca ad adattarsi in maniera flessibile al
nuovo contesto (Bonanno, 2004; Neimeyer, & Currier, 2009), alcuni invece riscontrano particolari
difficolta nella gestione del dolore relativo alla perdita. 1l soggetto puo fare esperienza di una forte
difficolta nella comprensione della morte della persona amata, senso di colpa e rabbia, ricorrenti
emozioni dolorose, pensieri ed immagini intrusivi relativi al defunto, senso di estraniamento e
solitudine emotiva (Horowitz, Siegel, Holen, & Bonanno, 1997). Al contempo & possibile osservare
una disregolazione dell'umore, una sensazione di distacco dalle altre persone, ed una percezione del
futuro come desolante e senza significato (Holland, Neimeyer, Boelen, & Prigerson, 2009).

La reazione alla perdita pud dunque essere collocata lungo un continuum, che va da un estremo in
cui si colloca il lutto normale (‘non complicato’), fino ad un vero e proprio quadro clinico
patologico all’estremo opposto (Maccallum & Bryant, 2018), come ad esempio quello descritto dal
DSM-5 come Disturbo da lutto persistente complicato (American Psychiatric Association, 2014).
Molte ricerche si sono occupate di valutare la prevalenza di lutto complicato nelle persone che
hanno subito una perdita, ottenendo risultati diversi. In particolare si & osservato come il Lutto
Complicato sia associato a disturbi quali Depressione e Disturbo Post-Traumatico da Stress
(Nielsen et al., 2017; Shear et al., 2011; Simon et al., 2007). Di conseguenza, il lutto complicato va
a configurarsi come un quadro con costi particolarmente alti dal punto di vista sociosanitario
(Maciejewski, Maercker, Boelen, & Prigerson, 2016; Prigerson et al., 2009). Precedenti ricerche
hanno evidenziato come I’esperienza di vicinanza alla malattia di una persona cara possa essere
particolarmente provante (Anderson & White, 2018). In questa prospettiva sembrerebbe che i
familiari di soggetti affetti da malattie terminali abbiano un maggior rischio di andare incontro a
problematiche sia fisiche (Jensen, O’Connor, Spindler, & Moskowitz, 2018; Zisook et al., 2014)
che psicologiche rispetto la popolazione generale (Shaffer et al., 2017). Persone affette da Lutto
complicate sembrerebbero inoltre avere una minore Qualita della Vita (Milic et al., 2017).
Precedenti studi si sono dungue occupati di valutare I’impatto di Ansia e Depressione nel contesto
del Lutto Complicato, osservando come tali condizioni vadano a costituirsi come ulteriori fattori di
compromissione nel funzionamento quotidiano sociale e interpersonale (Boelen, van de Schoot,
van den Hout, de Keijser,& van den Bout, 2010; Newson et al., 2011; Prigerson & Jacobs, 2001).
Inoltre, la grave tensione emotiva derivante dalla perdita di una persona cara pud innescare
profondi cambiamenti nello stile di vita (Milic et al., 2017).

In particolare, Holm, Arestedt, Ohlend, & Alvarizaf (2019) suggeriscono che ansia e depressione
siano fenomeni che parallelamente si inseriscono nel processo di Lutto Complicato.
Sintomi depressivi sono stati osservati in persone che affrontano il lutto (Kuo, Sum, & Tang,
2017). Anche I’Ansia, a causa della perdita di una persona vicina, risulta comune nel Lutto (Shear
& Skritskaya, 2012). Pertanto, I’attenzione della ricerca si € rivolta verso I’individuazione dei
fattori maggiormente legati allo sviluppo del lutto complicato, allo scopo di progettare ed
implementare interventi di supporto psicologico mirati (Lundorff, Holmgren, Zachariae, Farver-
Vestergaard, & O’Connor,2017).

La teoria dell’Attaccamento € stata proposta come uno dei principali paradigmi per la
comprensione dell'adattamento al lutto (Fraley & Bonanno, 2004; Stroebe, Schut, & Stroebe, 2005;
Wayment & Vierthaler, 2002). La teoria dell’Attaccamento propone infatti un framework
concettuale in cui viene data enfasi all’importanza dei comportamenti di caregiving (Shear et al.,



2007). La morte di una figura di Attaccamento pud essere vissuta come una cessazione
dell’esperienza di accudimento da parte della figura amata appena persa, con la conseguente
esperienza di vissuti disfunzionali.

La teoria dell'attaccamento afferma che le interazioni ripetute con i caregiver vengono codificate
all'interno della memoria e risultano in modelli operativi interni (Amini et al., 1996; Faber, Dubég,
& Knéuper, 2017). Il sistema di Attaccamento si sviluppa durante l'infanzia e viene attivato
automaticamente da minacce sia reali che percepite, al fine di ottenere sicurezza (Bowlby, 1973;
Mikulincer & Shaver, 2007). La tipologia di Attaccamento sviluppatasi durante I’infanzia si
mantiene abbastanza stabilmente anche negli individui adulti (Ravitz, Maunder, Hunter, Sthankiya,
& Lancee, 2010). Quando attivato, questo sistema promuove comportamenti di ricerca di
prossimita sia fisica che simbolica al caregiver che costituisce la figura di attaccamento, al fine di
ottenere protezione e sicurezza.

Proprio come nel caso del legame del bambino con le figure di attaccamento, lo stile di
Attaccamento adulto pud promuovere la regolazione delle emozioni, e offrire una gamma di risorse
per affrontare situazioni minaccianti e stressanti, come la perdita di una persona cara (Field, Gao,
& Paderna, 2005). Pertanto, quando una figura di attaccamento muore, la conseguente separazione
pud provocare una dolorosa sensazione di disorganizzazione (Field, Gao, & Paderna, 2005).
In particolare, numerose ricerche hanno evidenziato come un Attaccamento disfunzionale sia
legato a complicazioni nel processo di lutto (Fraley & Bonanno, 2004; Lobb et al., 2010;
Maccallum & Bryant, 2013; Mikulincer & Shaver, 2008; Stroebe, Schut, & Boerner, 2010).

In questa prospettiva, Mikulincer e Shaver (2017) sottolineano come risposte disfunzionali nei
comportamenti di Attaccamento, in particolare quelli di ansia ed evitamento, siano legati alla
gestione disfunzionale del Lutto. Studi precedenti hanno infatti evidenziato come I’ Attaccamento
ansioso sia collegato ad un maggiore complicazione nel processo di elaborazione del lutto (Field &
Sundin, 2001; Fraley & Bonanno, 2004). Inoltre, individui in lutto che hanno ottenuto punteggi
afferibili ad una dimensione disfunzionale dell’Attaccamento hanno mostrato una relazione
positiva con la gestione problematica del Lutto (Xu, Fu, He, Schoebi, &Wang, 2015).
In aggiunta, in uno studio comparativo Mancini e Bonanno (2012) hanno indagato I’abilita di
accedere alle rappresentazioni mentali relative alle persone estinte. Tra tutti i partecipanti, quelli
con Attaccamento disfunzionale hanno impiegato un tempo significativamente maggiore nella
risposta rispetto ai soggetti con Attaccamento sicuro (Mancini & Bonanno, 2012). Gli autori hanno
interpretato questi risultati come dovuti ad una ansia costante e ai ricordi intrusivi relativi al
defunto. Per questo motivo gli autori affermano che gli stili di Attaccamento dei soggetti con Lutto
Complicato potrebbero ostacolare le loro capacita cognitive, come ad esempio quello di essere in
grado di discriminare in modo appropriato gli stimoli o di utilizzare strategie flessibili (Mancini &
Bonanno, 2012). Questi risultati sono in accordo con risultati precedenti, che vedono una piu alta
incidenza di Attaccamento insicuro in soggetti affetti da lutto complicato (Fraley & Bonanno,
2004; Wijngaards-de Meij et al., 2007).

L'importanza della consonanza tra stati cognitivi ed affettivi propri e altrui allo scopo di
raggiungere un buon funzionamento € sottolineato da vari costrutti, tra i quali quello di
Mentalizzazione (Kane, Priddis, & Hudson, 2015). Per Mentalizzazione (o Funzione Riflessiva) si
intende la capacita di comprendere sé stessi e gli altri come motivati da stati mentali intenzionali,
come sentimenti, desideri, obiettivi e atteggiamenti (Allen, Fonagy, & Bateman, 2008). La
Mentalizzazione permette quindi di avere un contesto teorico in cui gli individui percepiscono loro
stessi e gli altri in termini di emozioni e pensieri, quindi muoversi in modo funzionale nel mondo
sociale e di leggere gli eventi che accadono in modo funzionale (Allen, Fonagy,& Bateman, 2008).
La Mentalizzazione ¢ stata proposta come funzione cardine per uno sviluppo di una relazione di
attaccamento funzionale, grazie ad una trasmissione di conoscenza per via interpersonale su come
I'ambiente sociale funziona insieme al modo migliore per muoversi in essa (Fonagy &Allison,
2014; Fonagy, Luyten, & Allison, 2015). Numerose ricerche collegano una difficolta a



mentalizzare a stili di Attaccamento disfunzionali (Jewell et al., 2015; Fonagy, Luyten, &
Strathearn, 2011; Fonagy & Bateman, 2016).

Kealy, Sierra-Hernandez, Piper, Joyce, Weideman & Ogrodniczuk (2017), in uno studio in cui
veniva esaminato il cambiamento in soggetti affetti da Lutto Complicato durante terapia
psicodinamica breve di gruppo, evidenziano che il supporto dato dall’ intervento permette ai
soggetti una mentalizzazione efficace degli eventi accaduti. In questa prospettiva verra qui di
seguito descritto uno studio effettuato al fine di ampliare le conoscenze relative al rapporto tra il
Lutto complicato ed Attaccamento, Mentalizzazione, Ansia, Depressione e Qualita di Vita.

Obiettivi

Alla luce della letteratura esistente sull’argomento, questo studio si propone due obiettivi. Il primo
obiettivo e quello di indagare la prevalenza di Lutto complicato, ansia, depressione, e qualita di vita
in un gruppo di caregiver di pazienti assistiti in cure palliative domiciliari. Il secondo obiettivo di
questa ricerca e quello di indagare le relazioni tra Lutto complicato, ansia, depressione, qualita di
vita e variabili strutturali di personalita, come I’ Attaccamento e la Mentalizzazione.

Materiali e metodi

Partecipanti

| partecipanti alla ricerca saranno reclutati mediante un campione di convenienza tra i caregiver di
pazienti presi in carico in cure palliative domiciliari presso il Consorzio SISIFO. | criteri di
inclusione scelti sono: essere stati legati ad una persona affetta da una malattia terminale interessata
da cure domiciliari palliative, essere di eta superiore ai 18 anni e capaci di leggere e capire la lingua
italiana.

Strumenti

- Lutto Complicato - Il Prolonged Grief Disorder 13 (IPG-13; Prigerson et al., 2009; De Luca et al.,
2015) é uno strumento di tipo self-report composto da 13 item, progettato per valutare il Lutto
complicato. Due item valutano, su scala dicotomica, durata e impatto del lutto (es. “Hai
sperimentato una diminuzione significativa nel funzionamento sociale, occupazionale o in altre aree
importanti, ad esempio le attivita domestiche?””), mentre i restanti valutano, su scala likert a 5 punti,
gli aspetti cognitivi, comportamentali ed emotivi del lutto (es.”Dopo la perdita, é stato difficile per
te fidarti degli altri?”).

- Attaccamento - L’Adult Styles Questionnaire (ASQ; Feeney, Alexander, Noller, & Hohaus, 1994;
Fossati et al., 2003) & uno strumento di tipo self-report composto da 40 item per la valutazione
dell’ Attaccamento. Valuta cinque dimensioni del costrutto: Fiducia (es., “Nel complesso sono una
persona valida™), Disagio nell’ intimita (es., “Preferisco stare sulle mie”), Bisogno di approvazione
(es., “Per me é importante piacere agli altri”’), Preoccupazione per le relazioni (es., “Spesso mi sento
lasciato solo”), and Secondarieta delle relazioni (es.“Chiedere aiuto equivale ad ammettere di essere
un fallimento”). Al soggetto é richiesto di valutare il suo grado di accordo, su scala Likert a 6 punti,
ad per ogni affermazione.

- Mentalizzazione - La Reflective Functioning Questionnaire (RFQ; Fonagy et al., 2016) & uno
strumento di tipo self-report per valutare la mentalizzazione. Lo strumento e composto da 8 item e
due subscale che sono Certainty (RFQ_C) e Uncertainty (RFQ_U) sullo stato mentale di sé e degli
altri. Questi due fattori sono relativamente distinti e permettono di distinguere tra campioni clinici e
non clinici.

- Qualita di Vita - L’SF-12 (Ware, Kosinski, & Keller, 1996) & uno strumento di tipo self-report per
valutare la Qualita di vita. E la forma ridotta del questionario SF-36, e valuta due dimensioni: salute
Fisica (PCS12, es” Ha dovuto limitare alcuni tipi di lavoro o di altre attivita”) e salute mentale
(MCS12, es” Ha avuto un calo di concentrazione sul lavoro o in altre attivita”). Al soggetto viene
chiesto di eseguire una valutazione riferita sia al giorno di compilazione che alle 4 settimane
precedenti.



- Ansia e depressione - L’Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS; Zigmond & Snaith, 1983;
Costantini et al.,1997) & uno strumento di tipo self-report composto da 14 item utilizzato per
valutare sia I’ansia e la depressione. Al soggetto é richiesto di valutare il suo grado di accordo, su
scala Likert a 4 punti, ad per ogni affermazione. 1l test € composto da due scale a 7 items, una per la
valutazione dell’ansia (es. “Ho potuto sedermi sentendomi rilassato e a mio agio”) ed una della
depressione (es. “Penso al futuro con ottimismo”).

Procedure

Il progetto di ricerca verra sottoposto a valutazione da parte del Comitato Etico del CeRIP
dell’Universita di Messina. Tra tutti i pazienti avuti in assistenza nell’anno 2017 verra estratto un
campione rappresentativo suddiviso in base al Distretto Sanitario. Le famiglie verranno contattate
telefonicamente e verranno spiegati gli obiettivi della ricerca. Nel caso di disponibilita da parte
della famiglia, un ricercatore in ambito psicologico e con esperienza documentata nell’ambito si
rechera a domicilio per la somministrazione del protocollo al caregiver. Il paziente verra
opportunamente informato sullo scopo della ricerca e, qualora acconsentira, fornira il consenso alla
partecipazione firmando il consenso informato. Dopo la firma del consenso informato avverra la
somministrazione del protocollo che richiede circa 60 minuti. Si stima di raccogliere circa 100
protocolli. Terminata la raccolta, i dati verranno controllati e poi analizzati tramite analisi statistiche
descrittive ed inferenziali.

Ricadute applicative della ricerca

Identificare i fattori protettivi e di rischio per lo sviluppo del disturbo da lutto complicato. Il
disturbo da lutto complicato €, infatti, stato recentemente riconosciuto come un fattore di rischio per
la salute psicofisica. Il grave distress che lo caratterizza pud interferire con il funzionamento
individuale e le relazioni sociali, con gravi conseguenze per il sistema sanitario. Identificare i fattori
ad esso associato puo aiutare ad identificare migliori interventi preventivi e di intervento.

Responsabilita scientifica e finanziamento della ricerca

La responsabilita scientifica del progetto e affidata alla Prof.ssa Maria C. Quattropani per quanto
riguarda il CERIP e al Dott. Vittorio Lenzo per quanto riguarda il Consorzio SISIFO. Per la raccolta
dei dati saranno necessarie due unita. Dato il taglio della ricerca le due unita dovranno avere una
formazione psicologica e un’esperienza di raccolta dati in ambito psicologico clinico. Le due unita
riceveranno una borsa di studio per le attivita legate al progetto pari a 700 euro ciascuna.
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