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INDICAZIONI PRATICHE PER IL
CAREGIVER GCA

Ci sono quattro tipologie di persone in questo mondo: quelli che sono stati caregiver, quelli che attualmente
sono Caregiver, quelli che lo saranno e infine quelli che ne avranno bisogno.

Rosalynn Carter

Cosa si intende per Gravi Cerebrolesioni Acquisite (GCA)?

Nella definizione di GCA rientrano quelle persone che in seguito ad eventi di natura
traumatica, vascolare, anossica o infettiva vanno incontro ad uno stato di coma cui
possono far seguito disturbi permanenti di tipo motorio, (paralisi o perdita di
coordinazione) cognitivo (disturbi della memoria o del linguaggio) o
comportamentali (difficolta a controllare le emozioni).

Caregiver: letteralmente significa “colui che si prende cura” e quindi comprende il
lavoro svolto da professionisti sanitari e soprattutto dai soggetti che appartengono al
contesto di vita della persona destinataria della cura, quali i familiari, i vicini, gli amici
e altri.

Gestione dei disturbi della deglutizione

Che cos’¢e la deglutizione?

E il meccanismo che permette di convogliare sostanze liquide (anche
secrezioni), gassose, solide o miste dalla bocca allo stomaco, passando
attraverso la faringe e ’esofago. E fondamentale durante la deglutizione evitare



’ingresso di cibo o di liquidi nelle vie aeree superiori (laringe e trachea) per
evitare eventi avversi.

Cosa siintende per disfagia?

La disfagia € la difficolta/incapacita a deglutire e puo riguardare la perdita della
capacita sia di preparare il bolo alimentare nella bocca, che di far procedere il
bolo dalla bocca allo stomaco, o entrambe.

Questo disturbo si pud presentare per cibi solidi, liquidi o anche per entrambe e
puo portare ad eventi avversi quali:

-(penetrazione/aspirazione) di cibo o liquidi nelle vie respiratorie con rischio di:

Sensazione di soffocamento: Senso di asfissia, tosse insistente, comparsa di
colorito rosso fino a Senza senso di soffocamento ma con:

- tosse durante e dopo la deglutizione (o addirittura dopo il pasto);
- eccessiva lentezza nell’assunzione dei cibi;
- voce “gorgogliante” dopo l'atto della deglutizione;

- schiarimenti di gola frequenti.

Come prevenire questi eventi?
Importante far mantenere al paziente:
« postura corretta del tronco;

« posizione corretta del capo.

E verificare:

« collaborazione ed attenzione, con indicazione ad interrompere ’assunzione
del pasto nel caso di stanchezza;

 impiego di ausili appropriati.

Come alimentare il soggetto con disfagia?



posizionarsi piu in basso del paziente;
« rispettare i tempi della deglutizione;

- posizionare il boccone a circa meta della lingua, agendo con eventuale
leggera pressione del cucchiaio sulla lingua;

. evitare di riempire troppo la bocca e evitare i cucchiaini colmi (dare cibo
adeguato alle capacita);

« essere costantemente presente.

Gestione dei problemi di linguaggio — Afasia

Che cos’e ’Afasia?

L’afasia € un disturbo del linguaggio acquisito, che pud compromettere la
capacita espressiva e/o di comprensione. L’afasia non € solo un deficit della
funzione linguistica, ma un disturbo comunicativo complesso con importanti
ripercussioni a livello funzionale, sulle attivita della vita quotidiana, sulla
partecipazione all’ambiente, e quindi sulla qualita di vita e sull’autonomia della
persona.

L’atteggiamento del caregiver deve essere rassicurante e positivo: bisogna
sempre valorizzare i miglioramenti fatti dall’inizio della malattia, evitando i
confronti con la condizione precedente alla situazione clinica. L’obiettivo nella
vita quotidiana per il paziente, € quello di capire e farsi capire, ovvero far
passare messaggi, idee, desideri, emozioni, cio&€ comunicare. Il caregiver deve
partire dal presupposto che, nella maggior parte dei casi, il paziente sa cid che
vuole dire, e quindi deve aiutarlo a comunicare utilizzando alcune “strategie
comunicative”.



Cosa fare quando PARLA una persona con afasia?
« Incoraggiare la persona a comunicare i propri bisogni;

« darle tutto il tempo che gli serve; rispettare i suoi tentativi, senza suggerire o
cercare di indovinare le sue parole evitando di anticiparlo;

« suggerire di usare un gesto, o fare un disegno, ma senza insistere troppo, e
lasciare a lui la scelta del modo migliore di comunicare;

« utilizzare, in qualche caso, la scrittura, se il paziente ha mantenuto la capacita
di lettura;

« cercare di capire e chiarire prima ’'argomento generale e poi i dettagli;

. controllare di “aver capito bene” riformulando quanto avete compreso e
chiedendo: “Ho capito bene?”

E sconsigliato

. pretendere che ogni parola sia corretta (ma cercare invece di capire quello
che la persona vuole dire);

« mettere fretta;

. fare finta di avere capito quando non € cosi.

Cosa fare quando SI PARLA con una persona con afasia?

- Usare frasi corte, intervallate da brevi pause;

« accertarsi che il paziente abbia compreso il messaggio che gli si vuole
trasmettere;



« comunicare un concetto alla volta, eventualmente scrivendo alcune parole
chiave;

. fare richieste singole con domande chiuse, come ad esempio “vuoi
camminare?” o “vuoi riposare?”, cosi che possa rispondere solo con un “si “o
un “no”, oppure annuire con un cenno del capo o con un diniego, o indicare con
un gesto della mano;

« avvalersi dell’utilizzo di figure/immagini o foto per agevolare la
comunicazione, adoperando tutto cido che puo aiutare: aloum di fotografie se si
parla di parenti, giornali se si parla di qualcosa accaduto recentemente, ecc;

« ripetere la richiesta accompagnata da un gesto che possa aiutare a capire di
cosa stiamo parlando; « controllare che il messaggio sia stato compreso... “hai
capito bene?”

. avvertire se si intende parlare d’altro (ad esempio “Ora voglio dirti un’altra
cosa...”). Alcuni pazienti afasici trovano difficolta se durante una conversazione
si cambia bruscamente argomento;

« parlare una persona alla volta. Le difficolta aumentano se la conversazione
avviene tra diverse persone.

E sconsigliato
- Trattare e parlare alla persona afasica come se fosse un bambino;
« parlare a voce piu alta del normale;

« parlare velocemente.



