| GAREGIVERS DELLE NEOPLASIE MIELODISPLSTICHE:
PROBLEMATIGITA" E DIRITTI

| caregivers, sempre pill importanti.....ma quali sono i loro problemi?
| caregivers incontrano: il medico, lo psicologo, gli esperti

| SABATI DELLA MIELODISPLASIA
| MEDIGI INCONTRANO | GAREGNERS

Il Rapporto Medico - Caregiver
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Il Caregiver

Gian Lorenzo Bernini,
Enea, Anchise, Ascanio,
1618-1619 c., Roma,
Galleria Borghese

Definizione o Iconografia piu comune
del Caregiver:
La persona,

generalmente un familiare, che da
cura, che porta il peso della malattia e
della cura con e per il paziente
e che costituisce il riferimento per il
malato e per I'equipe

* Puo0 essere designato dal paziente e/o dalla
famiglia in base a precisi, ma spesso impliciti
n «u

criteri (“non ha paura”, “e concreto”, “ha i riflessi
pronti in caso di emergenza”, etc..),

 altre volte € I'unico familiare disponibile



Fitness Evaluation

CRITERI DI FITNESS - la catena dei NO
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HCT-CI per valutare

I'elegibilita al trapianto

Almeno 1 tra:
1. Ridotta performance fisica Scala SPPB <9

2. Deficit cognitivo: Scala MMSE <24 o del valore

soglia dopo correzione per et e istruzione
3. Dipendenza funzionale: scala IADL <4
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Almeno 1 tra:

1. Insufficienza cardiaca
congestizia refrattaria

2. Dispnea a riposo o che
necessitano di ossigeno

3. Cirrosi epatica ChildBo C
o epatite virale acuta

4. Infezione attiva resistente
alla terapia anti-infettiva

5. Malattia psichiatrica attiva
6. Neoplasia non controllate
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Almeno 1 tra :
1. Insufficienza cardiaca congestizia o
cardiomiopatia documentata con FE
<50%
2. Broncopneumopatia documentata
con DLCO < 65% o FEV1 < 65%.
3. Epatopatia documentata con
marcato aumento delle transaminasi
(> 3 volte ULV e un’eta > 60 anni, o
qualsiasi neoplasia delle vie biliari
4. Dialisi e eta > 60 anni o carcinoma
renale non controllato
5. Qualsiasi altra comorbidita che il
medico considera incompatibile con la
chemioterapia intensiva
convenzionale
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Fitness: Multidimensional Assesment

- valutazione che viene fatta dal medico prima
AT di proporre a un paziente una terapia
Slow FIT| ~ Pz Candidabile chemioterapia intensiva la malattia da dei sintomi e i sintomi
ma NON a Trapianto Allogenico o
o _ richiedono una cura,
Slow UNFIT | = Pz Candidabile a terapia con HMA ) C . . . .
+ BCI2 inibitore o altra terapia di associazione ma 1 vari tipi di cura hanno delle IntenSIta/dEI

UNFIT S )
\ UNFIT| - Pz Ccandidabile a terapia con HMA in rischi diversi

—> Pz Candidabile a Trapianto Allogenico

monoterapia o a «target therapy»

FRAIL —> Pz potenzialmente candidabile a «target therapy»

FRAIL

Very FRAIL| -> Pz candidato a sola terapia di supporto

EMATOLOGICHE
Citogenetica,
Biologia Molecolare

Overespressione genica

e se e vero che una maggiore intensita produce un
maggior risultato nel tempo in senso assoluto,
in realta una maggiore intensita al paziente sbagliato

CRONOLOGICHE e

puo fare danno al paziente stesso BIOLOGICHE FUNE?SEA“
quindi questa e una valutazione importante tra le tante A'Zigzzclgft];;?;gtzno Aspetti funzionali e
che il medico deve fare per scegliere la giusta cura Comorbidita cognitivi,

capacita di autogestione

extra-ematologiche
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Valutazione multidimensionale della fitness - per valutare la potenziale tollerabilita a trattamenti aggressivi
—>per il loro potenziale impatto sulla prognosi individuale

v' Valutazione della funzionalita globale legata all’eta geriatrica. Tra i vari fattori che vanno tenuti

* La fragilita funzionale intrinseca ovvero l’indipendenza funzionale nelle attivita in conto per la valutazione
della vita quotidiana di base che puo mostrare una una disabilita funzionale
cosi grave da impedire [’accesso alle cure. (scala ADL)

corretta della fitness

abbiamo imparato a considerare

* L’indipendenza funzionale nelle attivita pin articolate della vita quotidiana, che fondamentale la fragilita sociale

va a definire l’indipendenza sociale ovvero la necessita di mediazione di un e . , ’
caregiver alle cure (scala IADL) ovvero la difficolta dell’accesso al

paziente alle cure

* La funzionalita fisica, ovvero la capacita di muoversi nello spazio, (scala SPPB)

* Le funzioni cognitive, valutabili con il Mini Mental State Examination (MMSE)

* Fragilita sociale 2 Caregiver

in un sistema in cui un unico medico cura tanti pazienti e quindi necessariamente é il paziente che
va dal medico, soprattutto in un setting di outpatient, la figura che permette, quando e necessario,
questo collegamento tra medico e paziente é per il medico il caregiver




Funzioni del Caregiver

Collabora con I'équipe
- assistenza al malato

- gestione della terapia
farmacologica

- monitoraggio dei sintomi

- semplici mansioni infermieristico-
assistenziali (gestione flebo,
medicazioni, ...)

- attenzione alle reazioni
psicologiche del malato e alla
comunicazione

Risponde ai bisogni del malato
- Bisogni fisiologici
- sicurezza
- appartenenza
- comprensione
- accettazione
- autostima
- fiducia
- autorealizzazione




Coinvolgimento del Caregiver nelle diverse fasi di malattia

Diagnosi:

Trattamento:
—Fasi iniziali del trattamento (Esordio pre eventuale risposta)
—>Trattamento cronico nel paziente responsivo
- Perdita di risposta al trattamento
—>Reinduzione al trattamento

Fase terminale:



Diagnosi
Paziente e Caregiver

> Fase | : la comunicazione e la realizzazione della diagnosi

>> pone inizialmente sullo stesso piano paziente e
caregiver.

>> e un momento:
* “traumatico”,
e diimpatto emotivo,
 di confusione e difficolta alla comprensione

>> Passa attraverso l'istinto di non comprensione e
poi di accettazione

> Fase Il: I'impostazione di un nuovo equilibrio

>> Che divide i ruoli tra paziente e caregiver
* laricerca di strutture, terapie

* |la necessita di organizzare e accettare

Medico

 E un momento fondamentale:
- Pone le basi per la relazione medico/paziente

- Definisce, se ben gestita, |'efficacia del percorso
soprattutto nei momenti piu complessi

>> fase di comunicazione efficace di diagnosi e
spesso della prognosi

— Che malattia hai

- Cosa comporta nell'immediato

—>Come si cura

—>Cosa comporta riguardo la prospettiva di vita



Diagnosi:
-2 il Peso della Diagnosi e della Consapevolezza

Paziente e Caregiver Medico
Comunicazione

della Diagnosi

C—

Strumenti per gestire
la Diagnosi

Cura
Attenzione Per il Paziente
Prospettive

Corresponsabilizzazione

Supporto i ]
Chiarezza per il Caregiver




Gli strumenti del Medico

Il colloquio clinico:

» La qualita del colloquio clinico dipende:

- dall’applicazione di conoscenze scientifiche o «abilita» comunicative da
parte dell’'operatore

—~>dalla capacita dell’'operatore di trasmettere concetti, fiducia e regole

- dalla capacita dell’'operatore di “entrare” nel vissuto del paziente
Frank A.W. Ethics as process and practice. Intern Med J 2004; 34: 355-7

LEGGE 22 DICEMBRE 2017, N. 219.
NORME IN MATERIA DI CONSENSO INFORMATO E DI . ey N .
B S - Tutto questo si traduce spesso nella necessita di

qualcosa che al Medico non viene concesso dal sistema:

ART. 1. CONSENSO INFORMATO.

COMMA 8

il TEMPO
«IL TEMPO DELLA COMUNICAZIONE

TRA MEDICO E PAZIENTE . . . .
COSTITUISCE TEMPO DI CURAb. —>Visita SSN: circa 20 min



Gli strumenti del Medico

Il Consenso Informato:

* Dopo essere stato edotto di rischi e benefici della
terapia e aver ricevuto adequata spiegazione
Dopo aver avuto il tempo di comprendere
quanto spiegato e porre domande

* il paziente firma il consenso informato

il consenso informato e veramente uno strumento per il medico
per rendere realmente consapevole, quindi aiutare il paziente?

e il suo caregiver?

—> Come puoi davvero informare:
— Chi non ha una competenza?
—>Senza dichiarare il peso esplicito della prognosi?

ART.1CONSENSO INFORMATO.

COMMA 2

® «E PROMOSSA E VALORIZZATA LA RELAZIONE DI CURA E DI FIDUCIA TRA PAZIENTE
E MEDICO CHE SI BASA SUL CONSENSO INFORMATO, NEL QUALE SI INCONTRANO

LAUTONOMIA DECISIONALE DEL PAZIENTE E
LA COMPETENZA, LAUTONOMIA PROFESSIONALE E LA RESPONSABILITA DEL MEDICO».

«CONTRIBUISCONO ALLA RELAZIONE DI CURA, in base alle rispettive
competenze, gli esercenti una professione sanitaria che compongono
I’ EQUIPE SANITARIA.»

«In tale relazione sono coinvolti, se il paziente lo desidera, anche i SUOI
FAMILIARI O LA PARTE DELUUNIONE CIVILE O IL CONVIVENTE
OVVERO UNA PERSONA DI FIDUCIA del paziente medesimo».

Il paziente da il consenso alla terapia
non dichiara di aver compreso cosa sta accadendo



Trattamento: = il Peso della Gestione

Paziente Caregiver Medico

—> Fasi iniziali del trattamento (Esordio pre eventuale risposta)

—>Trattamento cronico nel paziente responsivo

— Perdita di risposta al trattamento

— Reinduzione al trattamento




Trattamento: = il Peso della Gestione

Paziente Caregiver Medico

—> MDS HR inizio terapia Ottobre 2021
GB 1360/mm3 N 220/mm3 Hb 7,8 g/dl PIt 23,000/mm3




Trattamento: = il Peso della Gestione

Paziente Caregiver Medico

—>RC post C6 AZA Febbraio 2022
GB 3.640/mm3 N 2.360/mm3 Hb 12.4 g/dl PLT 250.000/mm3




Trattamento: = il Peso della Gestione

Paziente Caregiver Medico

- Perdita di risposta Febbraio 2024 evoluzione in LAM
GB 1880/mm3 N 600/mm3 Hb 8.0 g/dI PLT 13.000/mm3
Blasti SP 5% APE++




Trattamento: = il Peso della Gestione

Paziente Caregiver Medico

- Reinduzione al trattamento marzo 24 LDAC Glasdegib
GB 8170/mm3 N 630/mm3 M 5420/mm3 Hb 7.9 g/dl PLT 4.000/mm3




Trattamento: = il Peso della Gestione

e Questo e un piccolo esempio che vi fa vedere un percorso che noi affrontiamo costantemente. Dove:

- Xil medico é importante:

»essere chiari con il Caregiver

»creare una comunicazione esplicita delle possibili
evoluzioni, soprattutto all'inizio, é la chiave di volta,
molto spesso, per avere poi un percorso piu lineare nelle
fasi successive, della perdita della risposta e quindi la
necessita di una nuova terapia.

- Xil caregiver é importante:

»la consapevolezza che comporta anche nelle fasi
croniche una attenzione ai messaggi del medico per

cogliere i cambiamenti che vengono comunicati

Paziente

Caregiver Medico

— MDS HR inizio terapia Ottobre 2021
GB 1360/mm3 N 220/mm3 Hb 7,8 g/dI PIt 23,000/mm3

—RC post C6 AZA Febbraio 2022
GB 3.640/mm3 N 2.360/mm3 Hb 12.4 g/dI PLT 250.000/mm3

—>Perdita di risposta Febbraio 2024 evoluzione in LAM
GB 1880/mm3 N 600/mm3 Hb 8.0 g/dlI PLT 13.000/mm3
Blasti SP 5% APE++
A
— Reinduzione al trattamento Marzo 2424 LDAC Glasdegib
GB 8170/mm3 N 630/mm3 M 5420/mm3 Hb 7.9 g/dI PLT 4.000/mm3




Perdita delle Risposta e Reinduzione
- il Peso della Gestione e della Consapevolezza

Paziente Caregiver Medico Curante

per il Caregiver

Comunicazione & Supporto

Per il Paziente

Sostegno

per il Paziente

per il Caregiver

Per il Paziente

alla perdita della risposta il medico
deve avere la possibilita di una
comunicazione per:

- ricevere e dare supporto al Caregiver,
che ha ruolo di sostegno del paziente

- dare supporto al paziente che deve
realizzare e portare il peso del nuovo
peggioramento del suo stato di salute.

Medico
Palliativista

appoggiato alle cosiddette cure
intermedie, ovvero il servizio di
terapia domiciliare, che inizia a
prendere in carico il paziente per
sgravare il Caregiver di un certo
peso assistenziale che si traduce
nella possibilita di portare delle
cure mediche anche al domicilio
del paziente




Fase terminale
- il Peso della Consapevolezza e della Gestione

Caregiver

Paziente

per il Paziente

Medico Curante

Comunicazione

per il Caregiver

Per il Paziente

Supporto

Medico Palliativista

per il Caregiver

Per il Paziente

Medico palliativista

ruolo ancora piu preponderante e
fondamentale rispetto alla figura del
medico curante, nella gestione del
paziente, in quella che talvolta va
affrontata, che é la cosiddetta fase
terminale, dove il peso principale é quello
della consapevolezza, a cui si associa il
peso della gestione che va, invece il piu
possibile portato dal personale sanitario
per sgravare la famiglia

La famiglia che deve essere preparata,
ma non prevaricata da questa situazione.




Il Caregiver

Definizione o Iconografia piu comune del Caregiver: Umberto Boccioni, Visioni simultanee

La persona, (Simultanvisionen), Von der Heydt Museum
generalmente un familiare, che da cura, che porta il peso

della malattia e della cura con e per il paziente
e che costituisce il riferimento per il malato e per l'equipe

Rappresenta la sensazione che si puo

avere aprendo una finestra: tutta la
Gian Lorenzo Bernini, vita, i rumori della strada, irrompono
Enea, Anchise, Ascanio, contemporaneamente come il

1618-1619 c., Roma, . ¢ / It deali tH
Galleria Borghese movimento e Ila reaita aegii og]/cge .I
uoril.

Caregiver: colui che apre la finestra e
sente irrompere
contemporaneamente verso di sé,
dall'esterno tutti i rumori, il peso e le
difficolta della cura del paziente.




Decalogo per il caregiver

1.
2.

10.

Non permettere che |la malattia del tuo caro sia sempre al centro della tua attenzione

Rispettati e apprezzati. Stai svolgendo un compito molto impegnativo e hai diritto di trovare
spazi e momenti per ritemprarti

Vigila sulla comparsa di sintomi di depressione e non esitare a cercare un aiuto professionale
Accetta 'aiuto di altre persone e suggerisci specifici compiti che possono svolgere per te

Impara il piu possibile sulla patologia del tuo caro; I'informazione puo migliorare la tua
assistenza

Avvantaggiati di tutte le tecnologie e le idee che possono favorire I'indipendenza del tuo
assistito

Abbi fiducia nelle tue intuizioni; nella maggior parte dei casi ti indirizzeranno nella giusta
direzione

Piangi per tutte le cose che hai perso, ma poi abbandonati a nuovi sogni
Difendi i tuoi diritti come caregiver e come cittadino
Cerca il supporto di altri caregivers; € una grossa forza sapere che non sei solo

(National Family Caregivers Association)
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