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Introduzione

Il trapianto renale costituisce il miglior trattamento terapeutico per la
malattia renale cronica, permettendo alla maggior parte dei pazienti il ritorno ad
una qualita di vita soddisfacente. I progressi della scienza e della tecnologia
medica in questo campo sono stati imponenti e tuttavia permangono alcune
difficolta che limitano il numero dei trapianti eseguiti e gli esiti positivi degli
interventi. Oltre alla insufficiente quantita di donazione di organi, da cadavere e
da vivente, una importante difficolta ¢ conseguenza di una gestione del percorso
trapiantologico spesso esclusivamente medico-chirurgica, tralasciando le strette
interazioni tra mente e corpo. Negli ultimi anni si e assistito ad una graduale
sempre maggiore integrazione tra discipline mediche e psicologiche e il
supporto psicologico clinico rivolto al paziente e alla sua famiglia in tutte le fasi
del trapianto e ormai una metodologia di intervento abbastanza consolidata [1-
6].

Nel caso della donazione da cadavere, I’atto medico-chirurgico viene
condizionato dalla morte di un altro essere umano e ci0 pone questioni
biologiche, morali, religiose, psicologiche e sociali. Da un lato la donazione e il
prelievo fanno emergere nella famiglia del donatore sentimenti molto intensi
quali la demoralizzazione, la solitudine, il dolore e 1’angoscia, dall’altro chi
riceve il trapianto manifesta sentimenti di speranza, gioia, desiderio di vita e
rinascita. L’incapacita ad elaborare il lutto e ad accettare la perdita possono dar
luogo alla cosiddetta “sindrome del sequgio™. Si tratta di uno stato di sofferenza
psichica che coinvolge alcune persone che rimangono in una fase di rifiuto e di
permanenza nel lutto del proprio caro, e che manifestano il desiderio irresistibile
di conoscere I’identita del trapiantato [7].

Nel caso della donazione da vivente, la famiglia si fa carico della

responsabilita della donazione. Sensi di colpa, eventuale bisogno di riparazione



e rapporti simbiotici tra componenti del nucleo familiare rappresentano a volte
motivazioni che non consentono allo specialista di concedere 1’idoneita al
trapianto. La psicoterapia ha una funzione molto importante poiché aiuta il
paziente a confrontarsi con la realta, dando un senso diverso alle motivazioni
che condurrebbero al trapianto.

Riguardo gli aspetti psicologici del ricevente nei confronti della malattia
renale cronica, il trapianto di rene se da un lato disegna per molti pazienti la
“liberazione” dalle restrizioni imposte dalla “dipendenza” dialitica, dall’altro
puo suscitare gia nella fase di attesa, dubbi, ansieta e possibile angoscia che nel
periodo post-operatorio, possono diventare paure per le infezioni, timori per il
rigetto e per la fine di una speranza dagli esiti imprevedibili e pieni di tensione
[8].

Infatti, i pazienti trapiantati possono sviluppare stress emotivo e disturbi
affettivi, quali ad esempio ansia e depressione associati ad una compromessa
qualita di vita [9-12].

L’esperienza del trapianto puo anche configurare una crisi psicosomatica
che richiede al paziente la mobilitazione di tutte le sue risorse biopsicosociali nel
processo di adattamento al nuovo organo estraneo, il quale puo determinare
un'alterazione della rappresentazione di se e del senso di identita, con possibili
ripercussioni psicopatologiche [13-15].

Il presente lavoro documenta I’importanza di prevedere e programmare,
ai fini di una migliore riabilitazione post-trapianto e in virtu degli evidenti rischi
di psicopatologia, lo sviluppo di interventi interdisciplinari, uno dei compiti
socio-sanitari e psicoterapici essenziali, senza i quali I’adattamento successivo al
trapianto potrebbe risultare difficile e con ripercussioni inevitabili sulla qualita

della vita di tutti i soggetti coinvolti.



I’immagine corporea nel trapianto renale

L’essere umano ha una rappresentazione psichica del proprio corpo.
Questa, solo in piccola parte innata, € qualcosa che si forma nella prima
infanzia, si modifica per tutta la vita e varia nelle condizioni di salute e di
malattia. Il corpo, quindi, e anche una costruzione mentale graduale e
complessa.

Nella teorizzazione di Schilder (1935) la malattia organica e un fattore di
fondamentale importanza per I’evoluzione e I’organizzazione del nostro schema
corporeo. La malattia di un organo si collega ad una particolare condizione
psichica, le sensazioni che provoca influenzano subito I’atteggiamento e
I’esperienza generale del soggetto. Si assiste ad una “crisi psicosomatica”, una
crisi nella quale gli aspetti somatici e quelli psichici hanno eguale importanza,
influenzandosi reciprocamente [16, 17].

Nel trapianto, se da un lato I’intervento chirurgico ripristina il
funzionamento anatomico e fisiologico in maniera rapida, dall’altro e necessaria
una integrazione cognitiva ed emotiva (“trapianto psichico”) parallela, in
quanto i significati simbolici attribuiti alle parti del corpo connotano le
emozioni, le fantasie, e i vissuti di coloro i quali attraversano 1’esperienza della
malattia e del trapianto. [10,18,19].

In Italia, Giampiero Rupolo ha istituito il Servizio di psicologia medica
per i trapianti che opera dal 1993 nell’Ospedale Molinette di Torino e che
successivamente si € esteso nei centri trapiantologici piu importanti d’Italia.

L’obiettivo di tale servizio e quello di definire e gestire le problematiche
emotive che si collegano all’esperienza del trapianto, e in particolare di
contribuire a recuperare quell’'umanizzazione che pone al centro di ogni atto

terapeutico la persona nella sua interezza [21].



In tale ambito i contributi offerti dalla psicosomatica fanno riferimento al
complesso lavoro di ricostruzione mentale che il soggetto trapiantato deve
compiere sulla propria immagine. Un difficoltoso processo di ricomposizione
che permette 1’accettazione e 1’integrazione psichica del nuovo organo [22,23]

Un aspetto fondamentale, quindi, risulta essere quello relativo al rapporto
che intercorre tra il ricevente, la sua corporeita e 1’organo trapiantato.

Nel percorso esperienziale del trapianto 1’interezza e 1’unitarieta
dell’immagine corporea subisce una brusca alterazione: viene estirpata qualcosa
che non funziona ma che ¢ propria, che viene sostituita da qualcosa che funziona
ma che e di qualcun altro [24].

Tale processo di ricostruzione e lungo e difficoltoso e necessita di un
lavoro di integrazione psichica o meglio di “accorporazione” dell’organo
trapiantato.

Secondo Castelnuovo-Tedesco (1981) nel processo di integrazione
dell’organo si articolano tre fasi:

- fase del corpo estraneo nella quale 1’organo trapiantato in quanto estraneo puo
causare angosce persecutorie, o al contrario idealizzazione;

- fase della incorporazione parziale nella quale il paziente inizia ad integrare
1’organo;

- fase della incorporazione totale nella quale 1’organo viene acquisito
automaticamente tanto da non avere piu coscienza spontanea dello stesso.

Il trapianto pone, quindi, il problema della integrazione fisica di un corpo
estraneo, che viene acquisito simbolicamente nella sua interezza con tutte le
caratteristiche del donatore. Da una parte il processo di “life-extending” crea
una sorta di rinascita simbolica con aspetti euforizzanti, dall’altra si puo
sviluppare una sorta di vulnerabilita emotiva con disturbi della immagine
corporea e della rappresentazione di sé, eventuali reazioni paranoidi o crisi di
panico per la presenza di un oggetto estraneo (organo trapiantato) vissuto in

modo persecutorio [25,26].



Personalita e pattern emotivi del ricevente

Vivere ’esperienza del trapianto suscita numerose fantasie che, se non
riconosciute, possono costituire una grave interferenza sul successivo decorso
della storia clinica del soggetto [27].

Verosimilmente, la prima fantasia che viene ad essere attivata e quella
della “predazione”: ricevere un organo presuppone la morte del donatore stesso
o nel migliore dei casi la mutilazione, anche se volontaria, del donatore vivente
e cio potrebbe essere la causa di fantasie di colpa e di avidita ( “sindrome del
sopravvissuto™), espresse dal soggetto trapiantato [28,29].

Un altro aspetto importante da prendere in considerazione riguarda gli
atteggiamenti psicologici nelle fasi che precedono il trapianto. A seconda delle
caratteristiche della personalita del ricevente, si possono avere aspettative
irrealistiche che saranno di ostacolo nell’affrontare le procedure e le
conseguenze del trapianto. Altrettanto negativi possono essere gli atteggiamenti
opposti, quali la minimizzazione e la negazione che depotenziano gli
investimenti affettivi del paziente sull’evento trapianto [30, 31]

La condizione di cronicita e di patologia invalidante comportano
modificazioni dell’assetto psicologico e relazionale del paziente nefropatico, con
conseguenti equilibri profondamente disturbati con le persone significative:
spesso emergono dinamiche di tipo manipolativo ed intessute di sensi di colpa
e/o rabbia. Il trapianto “irrompe” in questi assetti relazionali e puo rendere il
soggetto trapiantato incapace di ricostituire su nuove basi le sue relazioni, con
difficolta a modificare la propria rappresentazione da soggetto “malato” a
individuo in buona salute, autonomo e responsabile [32].

Altrettanto deludente, rispetto ad attese irrealistiche puo essere la scoperta
“traumatica” che il trapianto non abbia fornito una buona “restitutio ad
integrum”, con I’instaurarsi di dinamiche depressive e difficolta di accettazione

del programma terapeutico post-trapianto [33].



Le implicazioni psicologiche dei soggetti trapiantati hanno conseguenze
importanti anche sul piano strettamente fisico. Il trapianto d’organo rappresenta
per il paziente un compito di straordinario impegno che agisce come uno stimolo
stressogeno intenso a cui [’organismo reagisce con modificazioni
neurotrasmettitoriali ed endocrino-metaboliche. Queste  modificazioni
determinano una risposta “ergotropa” con aumento dell’attenzione e della
reattivita agli stimoli, per iperstimolazione della sostanza reticolare
centroencefalica, rialzo glicemico determinato dai glicocorticoidi e aumento
della pressione arteriosa e della frequenza del respiro, per immissione in circolo
di catecolammine ad azione lipolitica e inotropa cardiaca [34-37].

Tali reazioni si possono concretizzare in disturbi psichici, quali ad
esempio il disturbo post-traumatico da stress, disturbi dell’adattamento, malattie
psicosomatiche [38-40].

Sulla base di tali premesse, conoscere e definire le dimensioni
personologiche dei soggetti in attesa o che hanno gia vissuto I’esperienza del
trapianto e condizione necessaria per gestire le problematiche emotive che
inevitabilmente si collegano a tale evento.

Un paziente che provi repulsione per I’organo estraneo, presentera una
scarsa compliance agli adempimenti medici, mettendo in pericolo il proprio
trapianto ed anche se stesso. Se la motivazione al trapianto e scarsa, il paziente
si mette in lista d’attesa perché convinto dal medico o dai parenti, talora
sperando che non venga mai chiamato. Anche il paziente in dialisi, nonostante
possa presentare disturbi fisici e disagio psichico, non sempre e motivato al
trapianto, e attento solo all’immediato e non si sente di programmare il futuro
[41].

Questo tipo di atteggiamento di scarsa motivazione deve essere
individuato ed eventualmente corretto prima del trapianto, poiché puo dar luogo
al rifiuto nel momento in cui si convoca il paziente per il trapianto con spreco di

risorse e mezzi. Il paziente motivato, invece, comprendendo tutte le implicazioni



della malattia renale in fase uremica terminale, sente una discreta responsabilita
verso se stesso, la famiglia e spera di migliorare con il trapianto la sua qualita di
vita ed il proprio equilibrio psico-fisico [42].

Uno studio effettuato dal nostro gruppo di ricerca nel 2010 ha esplorato le
caratteristiche personologiche dei pazienti sottoposti a trapianto renale,
confermando 1’ipotesi che il trapianto possa costituire un potenziale rischio per
I’equilibrio psicologico del paziente. Le variabili psicologiche analizzate
lasciano condurre ad una “personalita isterica”, caratterizzata da immaturita ed
egocentrismo, comportamento impulsivo, chiara dipendenza, sentimenti di
inferiorita, ipercontrollo e rapporti interpersonali superficiali.

Tale condizione psichica si spiega bene nel continuum del soggetto
trapiantato tendenzialmente egocentrico, dipendente dalle figure di accudimento
e che polarizza la sua attenzione solo sui propri bisogni e sulla nuova condizione
fisica, modificando la qualita delle relazioni, la propria affettivita e la
considerazione di sé.

Peraltro, nel determinismo della fenomenologia isterica hanno importanza
anche fattori congeniti oltre che fattori acquisiti legati all’ambiente, allo stato di
sofferenza, di stress ed alle variazioni elettrolitiche (rapporto K/Ca).

Nel 2013, un nostro lavoro di ricerca ha indagato su altri tratti di
personalita che possono emergere nel paziente trapiantato, riscontrando la
personalita borderline ed ossessivo-compulsiva, tratti correlati negativamente
con una buona qualita di vita. L’analisi dei dati svolta ha fatto emergere
I’importanza di identificare in tempo quei pazienti che hanno mostrato tratti di
personalita patologici, punto chiave essenziale per poter fornire un adeguato

supporto e follow-up psicologico-psichiatrico [30, 43].



La proposta di donazione:

approccio comunicativo al paziente e alla sua famiglia

Come informare il paziente sul trapianto da cadavere e da vivente? Come
coinvolgere i familiari? Cosa vuol dire offrire una informazione completa e
dettagliata e, allo stesso tempo, comunicare con gradualita e delicatezza; in
maniera neutra e non persuasiva?

Come rispondere alle domande, far emergere i dubbi, affrontare le paure?
Quale ruolo ha la comunicazione nella gestione degli aspetti emotivi e delle
dinamiche relazionali in gioco?

Queste domande dimostrano che la comunicazione sulla donazione da
vivente e la proposta di donazione sono tra gli aspetti sentiti come piu
problematici.

Spesso i sanitari temono che la formalizzazione di una proposta di
donazione possa trasmettere delle aspettative rispetto alla donazione da vivente e
preferiscono attendere qualche domanda a riguardo da parte del paziente o che
sia un famigliare a “farsi avanti”.

In questo modo pero viene preclusa al paziente la possibilita di ricevere
una informazione completa e oggettiva rispetto alle varie opzioni terapeutiche e,
soprattutto, non abbiamo modo di verificare la reale disponibilita di un donatore
tra i congiunti del paziente, limitando cosi, di fatto, le sue possibilita di cura.

Non é raro, che donatori e riceventi riferiscano di avere appreso della
possibilita del trapianto da vivente dai mass media o da altre fonti non sanitarie,
e di aver richiesto solo successivamente ai curanti delle delucidazioni. Nulla
sappiamo tuttavia di tutte quelle situazioni nelle quali gli ammalati o i loro
congiunti non ricercano informazioni dai sanitari e non affrontano il tema. Quali
potrebbero essere le ragioni di tale silenzio?

Non si deve dimenticare che la comunicazione ha un duplice obiettivo:

informare il paziente rispetto alle alternative terapeutiche praticabili e

10



raccogliere informazioni su cio che egli pensa, sa 0 immagina, in modo da
potere cosi intervenire su tali rappresentazioni, per modificarle, correggerle,
ampliarle, etc.

In questo senso la comunicazione & un processo.

Inoltre, poiché i pazienti spesso confrontano l'informazione ricevuta dal
medico con le altre figure sanitarie con cui entrano in contatto, € essenziale che
tutti i componenti dell'equipe condividano i contenuti e le modalita della
comunicazione, al fine di evitare di trasmettere messaggi discordanti che,
soprattutto su un argomento tanto delicato, finirebbero col disorientare e creare
confusione nelle persone coinvolte. Questo € vero in modo particolare per il
personale infermieristico, che ha un ruolo fondamentale nella diffusione
dell’informazione e nella comunicazione. A loro viene riconosciuta competenza
e conoscenza, ma gli infermieri godono anche di una maggiore vicinanza e
confidenza con l'utenza, grazie alla quale diventano piu facilmente dei medici
interlocutori importanti in caso di dubbi, paure, bisogno di chiarimenti. E'
fondamentale quindi che siano messi nelle condizioni di fornire un’informazione
coerente con quanto detto dal medico e che siano preparati sulle forme piu
opportune per la comunicazione.

E’ estremamente utile offrire precocemente al paziente alcune nozioni
rispetto alle alternative terapeutiche possibili in caso di insufficienza renale
terminale; cio da il modo di informare in maniera graduale e permette al malato
di familiarizzare con l'idea della dialisi e del trapianto.

Si trattera successivamente di valutare con lui la possibilita di affrontare
I'argomento con i familiari ed eventualmente di incoraggiarlo in tal senso, anche
prospettandogli un aiuto da parte dei sanitari. Non e raro che i pazienti
manifestino resistenze all'idea della donazione da vivente, per timore di essere di
peso alla famiglia, di chiedere un “sacrificio” che arreca unicamente vantaggio a
se stessi; a volte si tratta di un netto rifiuto, dettato dal timore di compromettere

la salute di un proprio caro.
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Il ricorso a un atteggiamento persuasivo in simili circostanze, oltre ad
essere inopportuno si rivela assolutamente inefficace, perché rischia di
aumentare le resistenze del paziente, il quale percepira le insistenze dei sanitari
come dettate da un interesse o una finalita “predatoria” e finira con il sottrarsi
all'argomento. Piu efficace, viceversa, sara un atteggiamento comprensivo e
aperto, volto ad approfondire l'informazione in maniera graduale, neutra e
obiettiva, e soprattutto, sara utile incoraggiare il paziente a fare domande in
modo da lasciar emergere dubbi, perplessita o timori sui quali poter intervenire
in modo puntuale. E' fondamentale, infatti, lasciare il tempo necessario per far
comparire la vera natura delle paure e formulare le domande che serviranno a
chiarire i reali rischi per il donatore e aprire spazi di riflessione sul fatto che
spesso anche i familiari sono coinvolti direttamente nelle sofferenze del
dializzato e desiderano adoperarsi per riportare benessere e serenita in tutta la
famiglia.

Di fronte alla disponibilita di eventuali donatori, inoltre, si € spesso portati
a sottolineare il carattere positivo di tale opportunita enfatizzando i vantaggi del
trapianto per il ricevente e il ridotto margine di rischio per il donatore.
Nonostante l'incoraggiamento e la rassicurazione siano obiettivi importanti,
bisogna ricordare, in questi casi, che nelle fasi di studio del donatore possono
emergere degli elementi che controindicano la donazione e quindi escludono, a
volte definitivamente I’opzione del vivente, e che, anche qualora non dovessero
esserci problemi di idoneita, la disponibilita del donatore puo essere revocata in
qualunque momento, offrendo allo stesso la possibilita di “coprire” tale
ripensamento con delle motivazioni di tipo clinico. Di fronte a queste eventualita
e bene evitare toni troppo ottimistici o trionfalistici e adottare invece un
atteggiamento prudente e possibilista, per evitare che si instaurino precocemente
aspettative inadeguate che potrebbero virare in brusche delusioni.

E' buona regola comunicare al potenziale donatore prima che al ricevente i

risultati degli esami di idoneita e compatibilita e verificare periodicamente il
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permanere di una determinazione positiva al dono. Soprattutto va data, ripetuta,
ribadita e verificata una informazione veritiera, corretta e completa sui rischi
dell'intervento di prelievo del rene e sulle conseguenze a breve e a lungo termine
della donazione e sulle reali possibilita di successo del trapianto, facendo
riferimento, se possibile, a dati statistici ed epidemiologici, presentati in modo
che siano comprensibili per l'interlocutore. A questo scopo e utile predisporre e
mettere a disposizione del materiale informativo (opuscoli, pieghevoli, etc.) in
grado di fornire elementi per la riflessione e la presa di decisione in maniera
chiara, obiettiva e neutra.

E' dimostrato, a questo proposito, che le persone tendono a recepire e
trattenere solo le informazioni che corrispondono ai loro interessi contingenti o a
loro preoccupazioni, per questo capita spesso di sentire il potenziale donatore
pronunciare frasi del tipo: “Il medico mi ha parlato delle conseguenze per me,
ma queste cose non mi importano; a me interessa solo evitare la dialisi a mio
figlio!”. Questo tipo di atteggiamento puo spiegare perché, in una indagine di
follow up su un gruppo di 80 donatori di rene da vivente, piu dell’11% degli
interpellati giudica I’informazione ricevuta prima dell’intervento inadeguata o
insufficiente (Feltrin et al., 2008). Similmente, nel corso delle interviste cliniche,
si rileva spesso che i candidati alla donazione e al trapianto sanno riferire
correttamente che il rene trapiantato avra una durata maggiore rispetto al caso
della donazione post mortem, ma spesso hanno difficolta a dire quale sia
I’aspettativa media di sopravvivenza dell'organo e una parte di essi sembra

figurarsi che possa funzionare per tutta la durata della vita del donatore!
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Il trapianto di rene da donatore vivente

La donazione di rene da vivente rappresenta la miglior soluzione per
I’insufficienza renale all’ultimo stadio, sia in termini di costi-benefici che di
qualita della vita, poiché rispetto al trapianto da cadavere presenta numerosi
vantaggi. Nonostante cio la pratica medica si e a lungo interrogata sui problemi
etici, giuridici e psicologici connessi alla donazione da vivente. In tal senso
merita attenzione la donazione altruistica o “samaritana” di organi, ammessa
per il solo rene, che segue gli indirizzi espressi dal Comitato Nazionale di
Bioetica del 23 aprile 2010 e dal Consiglio Superiore di Sanita del 4 maggio
2010, nel rispetto della legge n. 458/67 e del suo regolamento attuativo n. 116
del 16 aprile 2010. La valutazione di idoneita clinica del donatore samaritano
segue le stesse procedure raccomandate nella donazione da vivente standard.

La valutazione riguarda le dimensioni personologiche, eventuali
vulnerabilita psichiche e la capacita di giudizio e di critica nei ruoli agiti sia di
ricevente che di donatore e rappresenta una condizione essenziale per
I’accertamento di idoneita al trapianto [44, 45].

Occorre escludere in entrambi i ruoli (ricevente/donatore) i disturbi
affettivi diagnosticati sull’asse I del DSM IV R, disturbi di personalita,
dipendenze da sostanze o da benzodiazepine e deficit cognitivi, per evitare
complicanze psicologiche e psichiatriche post-donazione [46].

La letteratura ha individuato una serie di aspetti problematici che possono
incidere negativamente sull’adattamento alla condizione di trapiantato e sulla
compliance post-operatoria [47, 21].

La decisione di ricorrere al trapianto da donatore vivente determina una
particolare condizione caratterizzata da un forte travaglio psichico ed emotivo,
sia del paziente che della sua famiglia, aggravato dal fatto che il donatore e
quasi sempre un familiare. Tuttavia il legame di parentela tra donatore e

ricevente generalmente favorisce il sostegno emotivo da parte dell’intero nucleo
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familiare e riduce il carico emotivo della decisione, che e spesso il risultato di un
processo decisionale messo in atto dall’intera famiglia. Inoltre con tale tipologia
di trapianto si crea un particolare rapporto donatore-ricevente, caratterizzato da
un vicendevole sostegno affettivo, utile ad affrontare la delicata situazione [48].

Un gruppo di ricercatori dell’Universita di Genova ha rilevato che le
motivazioni alla base della donazione da vivente appaiono connesse alla
sofferenza del proprio congiunto per il progressivo aggravarsi dell’insufficienza
renale, alla dialisi ed i suoi effetti collaterali e ai lunghi tempi di attesa per il
trapianto da donatore cadavere [49]. Tali motivazioni sono state rintracciate
anche in ulteriori studi [50-52]. Non vanno trascurati anche i vantaggi indiretti
che la donazione offre al donatore stesso in termini di miglioramento
dell’autostima e dell’immagine di sé [50].

Nel processo di selezione intrafamiliare per 1’identificazione del donatore
e il piu delle volte la madre a far valere il “privilegio materno” di essere 1’unica
eleggibile per la donazione, con 1’autorevolezza che deriva dal suo ruolo e dalla
sua connaturata funzione procreativa e di accudimento [49].

Nell’identificare il donatore risulta necessario valutare i rischi di una
decisione impulsiva o scarsamente elaborata da un punto di vista cognitivo e
affettivo, determinata da eccessivi sentimenti di “obbligo morale”, da “spinte
sacrificali” o da aspetti di “ipomaniacalita” e “megalomania” [31].

E’ possibile che il ricevente o altri membri della famiglia esercitino una
pressione, pit 0 meno esplicita nella decisione del donatore; in questo caso il
donatore attiverebbe meccanismi di difesa che lo porterebbero a convincersi che
la decisione presa sia quella giusta [53,54].

Le dinamiche di relazione donatore-ricevente sono caratterizzate da
variabili opposte: offerte e ricusazioni, cautele ed apprensioni che alimentano
uno scambio psicologico-emotivo nelle due direzioni.

Diversi studi mostrano la presenza di una certa riluttanza da parte del

soggetto malato ad accettare la donazione da un proprio congiunto. Le
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motivazioni di tale riluttanza sono diverse e variano da un individuo ad un altro;
un eventuale fallimento del trapianto puo determinare nel ricevente intensi sensi
di colpa [28, 55-57].

In merito alla relazione della coppia (donatore-ricevente) alcuni studi
hanno riferito un miglioramento in tale rapporto [58-60], altri lo hanno definito
stabile [61,62,59].

Secondo uno studio condotto nel 2006 nei Paesi Bassi il tema principale
che ha determinato 1’aumento del numero dei consensi favorevoli alla donazione
da vivente e stata la corretta informazione sulle procedure chirurgiche e sugli
eventuali rischi per sé e per il donatore attraverso interviste e questionari
specifici [63]. Oltre al contenuto della informazione é risultato determinante il
superamento di dubbi e la percezione di supporto emotivo da parte dell’équipe
psichiatrico-psicologica [64].

Anche la differenza di genere donatore-ricevente puo determinare un
rischio di problemi nell’identita sessuale del ricevente [65]. Tali possibili
ripercussioni hanno maggiori probabilita di presentarsi nelle persone che
mostrano problemi di identita sessuale o negli adolescenti. In questi casi i
processi di adattamento e di integrazione del rene potrebbero essere piu
difficoltosi se il donatore e di sesso opposto.

L’indagine psicologica dell’immagine corporea nei donatori da vivente e
nei riceventi dovrebbe far parte della generale valutazione psicosociale prevista
per questi pazienti, cosi come la precoce individuazione di eventuali disturbi
d’integrazione d’organo [66].

I processi di coping psicologico coinvolti nella donazione di rene da
vivente richiedono una ricostituzione del sé corporeo. Uno studio condotto nel
2013 dal nostro gruppo di ricerca ha analizzato la personalita del donatore di
rene da vivente, esaminando un campione di 18 donatori di rene da vivente con
I’utilizzo del MCMI-III (Millon Clinical Multiaxial Inventory-III); I’analisi dei

dati svolta ha evidenziato la presenza di tratti narcisistici, istrionici e ossessivo-
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compulsivi di personalita nei donatori di rene da vivente. Si ritiene dunque
necessario esplorare la motivazione alla donazione allo scopo di raggiungere e
mantenere un’armoniosa relazione donatore-ricevente nel rispetto della propria

individualita.

I rischi psicopatologici post-trapianto

L’impatto emotivo dell’intervento di trapianto puo costituire un evento
traumatico che interrompe il senso di continuita e integrita personale, elicitando
intense emozioni. Per difendersi dagli effetti psicologici del trauma sono efficaci
esperienze acquisite positive di sé e degli altri che consentono di utilizzare
strategie adeguate di superamento dello stress [67, 68].

Il vissuto di contenuti negativi e disorganizzati rende invece il soggetto

incapace di fronteggiare gli stressor, facendolo sentire soverchiato da esperienze
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minacciose (ospedalizzazioni, intervento chirurgico, trattamenti invasivi) che
possono essere codificate in modo distorto e vissute come percezioni terrifiche.

La minaccia all’integrita fisica puo quindi trasformarsi in una minaccia
all’integrita mentale e al senso di continuita personale dando luogo a reazioni
psicopatologiche di diversa natura e gravita.

Cio e piu probabile nei casi in cui sono stati vissuti altre esperienze
traumatiche o lutti non risolti che non hanno permesso di costruire esperienze
interpersonali positive [69-71].

Se adeguatamente vissuto, il trapianto puo invece rappresentare
un’occasione per rielaborare esperienze psichiche traumatiche non risolte [72].

Diversi studi internazionali evidenziano il miglioramento delle funzioni
fisiche e della generale qualita di vita post-trapianto [73-79]. I sintomi uremici,
le alterazioni del sonno e i disturbi dell'appetito scompaiono. Ematocrito e livelli
di emoglobina aumentano in modo significativo, cosi come migliorano le
funzioni cognitive [80]. Tuttavia, nonostante tali miglioramenti e la riduzione
generale di sintomi di stress, molti studi riscontrano anche il rischio di malessere
psicopatologico e psicosociale [75, 81-83].

Nella fase immediatamente successiva all’intervento chirurgico, il
paziente puo presentare uno stato di psicosi confusionale con ansia,
irrequietezza, stato confusionale, agitazione psicomotoria, allucinazione,
confabulazione, labilita emotiva. La frequenza di tali psicosi confusionali ha una
percentuale variabile (20-40%) e 1’uso degli steroidi puo prolungare lo stato
psicotico determinando la "psicosi steroidea" con la prevalenza di reazioni
paranoidi con allucinazioni [65].

Nel periodo successivo del post-trapianto prevalgono sentimenti di
liberazione, emotivita intensa, euforia e percezione di rinascita.

Questa fase, definita “Iuna di miele” [84, 85] presenta allo stesso tempo

fantasie negative comprendenti la paura del rigetto, eventuali complicanze post-
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trapianto, incertezza esistenziale, oltre a sentimenti di gratitudine ma anche di
colpa verso il donatore.

Nel caso in cui le aspettative di “guarigione” sono amplificate, sia per la
mancanza di una corretta informazione e di preparazione psicologica
all’intervento, sia per uno stato di euforia post-operatoria si possono evidenziare
nel post-trapianto stati ansioso-depressivi [86,87].

La dimissione ospedaliera e il rientro nel contesto familiare e sociale
richiedono un processo di adattamento della durata di 6 mesi-un anno, la
rinuncia della “vita da malato” e della dipendenza dagli altri [88]. La percezione
di perdita del supporto dei medici dell’ospedale puo rendere difficile il
riadattamento del trapiantato al mondo esterno. Questo vissuto € maggiormente
riscontrabile in soggetti aventi una debole percezione delle proprie capacita
personali e della propria autonomia, ad esempio dopo un lungo periodo dialitico.

L'accettazione del cambiamento di status del soggetto trapiantato € spesso
difficile anche per i familiari che devono ridefinire i ruoli all'interno del nucleo
familiare e riconoscere le capacita di effettiva autonomia del loro congiunto. Il
processo € complesso e puo presentare eventuali momenti di opposizione al
cambiamento, con un bisogno di recuperare il sistema di relazioni pre-trapianto.

Lo stato di benessere post-trapianto puo essere ostacolato dai seguenti
fattori:

- Postumi dello shock/stress chirurgico (6 mesi — 1 anno) che possono

determinare disturbi cognitivi e della cenestesi, insonnia, ansia e depressione;

- Effetti collaterali delle terapie antirigetto: tremori e atassia da ciclosporine,

psicolabilita da cortisone e modificazioni dell’immagine corporea;

- Ansia per i controlli periodici;

- Crisi emotive per le complicazioni o gli episodi di rigetto con paura, angoscia,
abbattimento e rabbia [89];

- Disfunzioni sessuali su base organica o psicologica: sul piano fisico possono

essere determinati da complicazioni chirurgiche, infezioni o dalla terapia



immuno-soppressiva che causa impotenza e sterilita; a livello psicologico la
funzione sessuale puo essere alterata da difficolta nell’integrazione fisica del
nuovo organo, dai periodici episodi di depressione e riduzione della libido per

la assunzione di terapia steroidea.

- Turbe dell’immagine corporea e crisi di identita che richiedono un processo di

integrazione graduale [23].

In sintesi, per una migliore riabilitazione post-trapianto e in virtu degli
evidenti rischi di psicopatologia, lo sviluppo di interventi interdisciplinari e
uno dei compiti socio-sanitari e psicoterapici da programmare, senza i quali
I’adattamento successivo al trapianto potrebbe risultare difficile e con

ripercussioni inevitabili sulla qualita della vita di tali soggetti [90].

Il ruolo dell’equipe multidisciplinare

e I’aderenza terapeutica nel trapianto di rene

Il trapianto determina un notevole miglioramento delle aspettative e della
qualita della vita anche se non sono da escludere possibili difficolta di
adattamento, disturbi psicopatologici, problemi di compliance e di aderenza ai
protocolli terapeutici. Tale non aderenza pare in grado di predire la morbilita e la
mortalita, sia negli adulti che nei bambini [91-93]

Dopo il trapianto la somministrazione regolare dei farmaci
immunosoppressori e di fondamentale importanza, anche piccole deviazioni dal
regime prescritto sono associati ad un aumento del rischio di rigetto [94-100].

La eventuale ripresa del trattamento sostitutivo dialitico dopo il trapianto
compromette non solo la funzionalita fisica del paziente, ma soprattutto la sua

vita personale, quotidiana e sociale.
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In letteratura sono stati riscontrati vissuti di forte disagio, soprattutto da
parte del sesso femminile, con una “rassegnazione alla vita di eterno malato” ed
una riduzione dell’autostima a causa del cambiamento del proprio ruolo in
famiglia, non piu conciliabile con 1’autonomia prima raggiunta [101]. Prevale
anche una forte preoccupazione per il futuro proprio e della famiglia, insieme ad
una condizione di forte stress psicologico che puo sfociare in rabbia o
depressione. I soggetti che riprendono il trattamento dialitico dopo il trapianto
dichiarano di sentirsi “diversi” dagli altri pazienti, come se 1’esperienza
trapiantologica vissuta avesse modificato la percezione della patologia renale
cronica con difficolta di elaborazione della perdita d’organo.

Il senso di autoefficacia, di fronteggiamento della malattia e di auto-

monitoraggio favoriscono il rispetto delle prescrizioni mediche [102-104].

I pazienti con una maggiore autoefficacia mostrano infatti una maggiore
capacita di gestione della propria salute, una migliore salute fisica, una piu
soddisfacente qualita della vita ed un minore rischio di complicanze [95, 103,

105-109].
Altri studi correlano positivamente 1'autoefficacia a diversi indicatori di

salute: migliore controllo del diabete, minor numero di sintomi depressivi,
minore ricorso alle istituzioni sanitarie e adesione a lungo termine alla terapia
farmacologica prescritta [95, 102, 109-113].

E’ stato inoltre dimostrato I’effetto benefico dell'esercizio fisico sulla
funzionalita dell’organo trapiantato e la sua correlazione positiva con una
migliore salute e qualita della vita [114-118].

Un altro dato riscontrato riguarda i disturbi psichiatrici precedenti al
trapianto correlati ad una compliance terapeutica non ottimale post trapianto. La
depressione pre o post-trapianto e associata ad un aumentato rischio di non
aderenza alle prescrizioni mediche, cosi come elevati livelli di ansia e ostilita e
la presenza di tratti instabili di personalita. Una eccessiva percezione di “salute

ritrovata” puo portare i pazienti trapiantati a promiscuita, abuso di varie sostanze
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ed alla non aderenza alla terapia prescritta, con notevoli ripercussioni sul
recupero post-trapianto [65, 119-121].

Le conseguenze percepite di vivere una condizione medica cronica (ad
esempio un trapianto renale) possono comportare disagi psicologici ed
influenzare 1’aderenza terapeutica.

Ad oggi, la ricerca sulle conseguenze del “modello di autodisciplina”
dispone principalmente di adulti coinvolti. Tra le indagini con gli adulti con una
malattia cronica, tra le piu gravi conseguenze percepite sono state ritrovate le
componenti associate ad un maggiore uso di strategie di evitamento, rifiuto e
disimpegno comportamentale. Allo stesso modo, una meta-analisi ha rivelato
che la credenza di incorrere in gravi conseguenze e una forte identificazione con
lo stato di malattia risultano associate a comportamenti disadattivi (ad esempio,
evitamento, rifiuto) e ad un esito negativo di malattia (ad esempio, stress
psicologico) [122-124].

La non aderenza terapeutica e un problema molto comune nei soggetti con
trapianto d’organo e comporta severe conseguenze per la salute del paziente.

La MAM (Medical Adherence Measure) e un’intervista clinica semi
strutturata che include una valutazione sistematica sull’aderenza terapeutica del
paziente [125].

Una migliore comprensione delle avversita percepite, associate con i
differenti aspetti del vivere con una malattia cronica, puo far luce sulle possibili
aree di intervento per migliorare gli esiti di malattia.

Secondo la recente letteratura, i pazienti che ricevono un protocollo di
sostegno psicologico prima del trapianto e successivamente durante il follow-up
post-trapianto, migliorano la compliance al trattamento e recuperano
significativi livelli di qualita della vita con modificazioni che riguardano gli
aspetti fisici e in misura ancor piu evidente quelli emotivi e psicologici [126].

In questo ambito, la psichiatria di consultazione e di collegamento ha

svolto e continua a svolgere attivita di stimolo e di ricerca, favorendo
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I’integrazione tra la psichiatria e le altre discipline mediche e chirurgiche. In
ambito ospedaliero, cresce sempre piu 1’esigenza di una attivita di collegamento
tra gli operatori, i medici delle diverse specialita e gli infermieri. Le strutture
che piu si devono avvalere della Psichiatria di Consultazione e Collegamento
(PCC) sono quelle a forte impatto emotivo nella relazione operatore-paziente, ad
esempio i reparti di terapia intensiva e di oncologia, in cui gli psichiatri e gli
psicologi devono favorire il coinvolgimento dei diversi operatori nella gestione
del paziente e della sua problematica, favorendo anche lo scambio di conoscenze
e di esperienze in una opportuna e utilissima attivita di liaison per affrontare e
prevenire il disagio professionale, personale e relazionale sino al burn-out [127].

Soprattutto nel delicato settore dei trapianti d’organo la proficua
collaborazione tra professionisti con diverse competenze scientifiche, sollecita
sia una migliore garanzia della salute mentale, sia una maggiore efficacia nei
trattamenti impegnativi, per una valida integrazione tra i pazienti, i familiari e
gli stessi medici.

E’ opportuno il confronto e 1’integrazione di linguaggi diversi che evitano
la frammentazione del sapere e I’isolamento dei singoli professionisti con
possibili ricadute negative sul paziente, influenzando invece positivamente gli
outcomes finali dell’iter.

Le evidenze scientifiche sottolineano I’importanza dell’intervento
psicologico in tutte le fasi del processo trapiantologico e sostengono
I’opportunita di garantire all’interno dell’équipe la presenza continuativa di
professionisti con specifica formazione.

Per evitare l’insorgenza e le manifestazioni conclamate del disagio
psichico nel percorso trapiantologico gli interventi psicologico e psichiatrico
devono inserirsi in un modello di integrazione con 1’equipe medico-chirurgica e
non di occasionale consulenza all’equipe. La funzione psicologica diventa uno
specifico elemento di sollecitazione sociale e culturale per la gestione delle

emozioni in modo consapevole, facilitando la costruzione della relazione
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terapeutica. E’ necessaria peraltro la possibilita di definire momenti di confronto
sui casi clinici nell’ambito dell’equipe multidisciplinare e disponibilita a
promuovere momenti formativi e di supervisione. La definizione dei criteri
operativi per [l’intervento psicologico deve essere condivisa nell’ambito
dell’équipe multidisciplinare. Gli obiettivi dell’intervento psicologico e
psichiatrico riguardano la presa in carico del paziente e dei familiari, la cura
delle informazioni e della comprensione rispetto allo stato di malattia e/o di
salute ed alle opportunita terapeutiche, la valutazione delle criticita e delle
risorse psicosociali nella fase pre e post trapianto, interventi di riabilitazione
cognitiva, psicosociale e psicoterapia ai familiari nel ruolo di referenti affettivi.

Lo strumento di base per la presa in carico e il colloquio clinico
individuale e familiare. In caso di psicopatologia sono necessari interventi
psicoterapici e/o psicofarmacologici supportati dall’utilizzo di test psicometrici
di approfondimento psicodiagnostico e da incontri di gruppo.

La valutazione della qualita della vita rappresenta uno degli indicatori
essenziali per il monitoraggio delle strategie di coping acquisite dal trapiantato
e/o dalla coppia donatore-ricevente. Infatti, pur costituta da variabili soggettive,
la qualita della vita e una dimensione che varia costantemente in rapporto con i
risultati terapeutici a breve e a lungo termine e con le aspettative del ricevente e
del donatore [128,129].

Il percorso di cura integrato e multidisciplinare deve inoltre prevedere
nelle linee generali, criteri e modalita omogenei per effettuare valutazioni
standard per lo studio dell’autonomia del paziente, della aderenza alla terapia e
I’adozione di nuove strategie di coping e di stili di vita piu adeguati.

Solo attraverso una modalita di lavoro di rete si puo monitorare il
percorso trapiantologico e il reinserimento nell’ambito esistenziale (familiare,
sociale, lavorativo) in quanto la salute e il risultato di una serie di determinanti
di tipo sociale, ambientale, psicologico, economico e genetico e non il semplice

prodotto di una organizzazione sanitaria.
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Conclusioni e riflessioni cliniche

Con il passaggio dagli aspetti teorici alla pratica clinica, la complessita
aumenta in modo esponenziale. E possibile cercare di rappresentare tale
complessita attraverso la discussione in gruppo interdisciplinare di alcuni casi
clinici esemplificativi e paradigmatici.

Analizzare I’intreccio tra gli elementi clinici e le storie personali é il solo
modo per capire meglio come intervenire da un punto di vista operativo e
relazionale, con un atto che si configura come peculiare e definitivo, non solo a
livello medico, ma anche sul piano delle biografie personali e familiari.

Lo studio dell’idoneita fisica del donatore e del ricevente si intreccia con
I’assessment psicologico dei candidati e della famiglia e si definisce cosi un
percorso il cui scopo non puo essere ancora quello di realizzare il trapianto,
bensi e quello di individuare eventuali fattori di rischio e di insuccesso dello
stesso e di prevedere possibili conseguenze negative, a breve e a lungo termine,
sia di tipo clinico che di carattere psicologico e relazionale. Solo una volta

esclusi questi aspetti si potra procedere con la preparazione al trapianto.
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La valutazione psicologica, prevista nell'iter di studio del potenziale
donatore e del ricevente, e uno degli aspetti piu controversi. Essa e necessaria e
di fondamentale importanza; per certificare lo stato di salute e quindi di
completo benessere, che deve essere considerato un prerequisito indispensabile
della donazione, ma anche per valutare la capacita di esprimere un consenso
libero e quindi valido, che puo essere alterata da fattori cognitivi, emotivi, alcuni
tratti di personalita e certe dinamiche relazionali. Il principio del consenso e
della tutela richiedono, oltre a una informazione corretta e completa, la
valutazione accurata che la vicenda sia maturata e venga vissuta in un clima di
serenita e nel contesto di dinamiche affettive equilibrate.

Alcune condizioni psichiche, sono poi in grado di compromettere il buon
esito del trapianto, anche in assenza di fattori di rischio o complicanze di tipo
medico. Si tratta di tutti i casi in cui siano compromesse, completamente o in
parte, le capacita di comprendere le ricadute dell’atto terapeutico sul proprio
benessere fisico o psichico e di mantenere un’adeguata aderenza terapeutica alle
prescrizioni dei sanitari e, in definitiva, un buon grado di cura di sé.

Tutte queste condizioni devono essere considerate controindicazioni al
trapianto in quanto, se non evidenziate e affrontate preventivamente, possono
comprometterne il risultato e quindi rendere vana la donazione, o comportare
delle conseguenze sull’equilibrio psicologico o relazionale delle persone
coinvolte.

Per evidenziare tali condizioni e necessaria un’accurata indagine
psicologica sia sul candidato al trapianto che sul donatore. Tale valutazione
dovrebbe mettere in evidenza gli eventuali fattori di rischio e le risorse di tipo
personale e psicosociale di cui dispone I’individuo, esplicitare le caratteristiche
del legame affettivo donatore — ricevente e piu in generale la qualita delle

relazioni familiari in cui la donazione si inserisce e degli affetti in gioco.

26



Piu che ogni altro atto medico, la vicenda della donazione da vivente
implica una “intromissione” nelle vicende familiari, nelle loro dinamiche e nei
relativi equilibri.

L’atteggiamento da tenere non e giudicante né moralistico ma finalizzato a
cogliere tutti gli aspetti necessari a realizzare un accompagnamento e una presa
in carico responsabili ed efficaci. Per questo motivo e importante il contributo di
tutta I’equipe: i vari componenti del gruppo di lavoro per professionalita, ruolo e
sensibilita, sono in grado di cogliere aspetti diversi della situazione e delle
persone coinvolte che, attraverso 1’esercizio dell’empatia, consentiranno una piu
completa visione in ambito collegiale.

Si tratta anche di individuare una strategia di comunicazione, come parte
del percorso di cura e della relazione terapeutica, che dovra prevedere tempi e
modalita precise, da definire sulla base delle caratteristiche del paziente, della
sua famiglia, della vicenda di malattia e delle aspettative in gioco. I colloqui con
le persone coinvolte e con l'intera famiglia sono strumenti fondamentali, non
solo nell’ambito della valutazione psicologica, ma anche per tutti gli operatori
che collaborano alla gestione del caso: i medici perché, fornendo informazioni e
indicazioni, costruiscono rappresentazioni, veicolano aspettative e strutturano
comportamenti; il personale infermieristico in quanto e spesso piu vicino al
paziente e puo cogliere particolari che raramente arrivano all'osservazione dei
medici.

Ogni colloquio serve a raccogliere informazioni, a chiarire le aree di
incertezza, a mettere a fuoco gli aspetti critici e a meglio definire le situazioni,
per guidare la decisione rispetto ai passi successivi.

Emergera come, a volte, il parere sulla gestione del caso non sia univoco
né definitivo. Nei casi complessi 1'analisi della situazione nel suo insieme e
'esplorazione dei singoli punti di vista dei soggetti coinvolti, puo portare a una
maggiore comprensione della vicenda e a una migliore definizione del percorso

clinico; si trattera percio di prendere tempo, se possibile, prima di fare una scelta
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ed eventualmente di organizzare un monitoraggio della situazione o forme di
presa in carico piu strutturate e articolate.

Tutto questo confluisce nella definizione di un percorso clinico
individuale, che puo avere, di volta in volta, lo scopo di correggere delle
aspettative e veicolare un messaggio, oppure assumere una valenza educativa e
prevenire esiti negativi o ancora puo rispondere all’esigenza di contenere
I’emotivita, evitare dei conflitti, proteggere eventuali soggetti piu fragili o
semplicemente darsi il tempo di capire meglio ed elaborare la situazione.

L’organizzazione di personalita del paziente puo influenzare le dinamiche
relazionali, fino ai rapporti con 1’equipe curante e influire sul percorso
terapeutico. Le peculiarita della malattia, le implicazioni familiari e relazionali
in genere che intercorrono possono essere esasperate in corrispondenza del
trapianto e della donazione.

Lo scopo e quello di offrire una riflessione su aspetti di metodo
dell’operativita clinica e in particolare evidenziare la ricchezza di suggerimenti e
indicazioni che possono venire da un orientamento multidisciplinare, soprattutto
in situazioni complesse.

Il lavoro in gruppo interdisciplinare consente di sperimentare come
’obiettivo dell’intera equipe sia creare un accompagnamento non solo del
paziente, ma anche della famiglia, e fare in modo che la vicenda della donazione
e del trapianto avvenga in un clima di serenita e condivisione, di sicurezza e

fiducia, a tutela di tutti i soggetti coinvolti, compresi i curanti.
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