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RIASSUNTO

Linfluenza dell'ambiente familiare sul decorso clinico e sociale dei disturbi mentali gravi, come la schizofrenia ed il disturbo bipolare, & stato ampiamente esplorato nel
corso degli ultimi decenni a partire dagli anni ‘60. Evidenze scientifiche provenienti dalla letteratura internazionale hanno ampiamente dimostrato che gli interventi
psicoeducativi rivolti ai familiari di persone affette da un disturbo mentale grave sono efficaci nel produrre una riduzione del carico familiare ed un miglioramento della
qualita di vita. In ltalia, a partire dal processo di deistituzionalizzazione iniziato negli anni ‘70, & maturata una consapewlezza crescente rispetto allimportante ruolo
ricoperto dalle famiglie nei termini di cure forite, carico assistenziale sostenuto e del relativo potenziale terapeutico, cosi come della loro progressiva influenza sulle
politiche di salute mentale. Tuttavia, nonostante I'evidenza della loro efficacia, le strategie psicoeducative familiari hanno tardato ad essere integrate nell’ambito dei senizi
di salute mentale italiani a causa di svariati ostacoli di natura pratica ed organizzativa, nonché a motivo di barriere culturali nei confronti della partecipazione del paziente
e della sua famiglia al processo di cura. Alla luce di queste premesse, abbiamo provato a descrivere una panoramica delle principali esperienze di applicazione clinica e

di ricerca sviluppatesi in Italia nell’arco degli ultimi 40 anni nel campo della psicoeducazione familiare, sia per la schizofrenia che per il disturbo bipolare.
SUMMARY

The influence of family context on the clinical and social course of severe mental disorders, such as schizophrenia and bipolar disorder, has been extensively explored
ower the past decades since the 1960s. International scientific evidences widely showed that psychoeducational interventions addressed to relatives of people suffering
from severe mental illnesses are very effective in terms of reduction of family burden and improvement of quality of life. In Italy, after the deinstitutionalization of the ‘70s,
awareness has been growing about the importance of families in terms of the care they give, the burden they carry and their therapeutic potential, as well as their
progressive impact over mental health policies. However, despite the increasing evidence of their effectiveness, family psychoeducation strategies have been slowly
implemented within Italian mental health services due to a number of attitudinal, practical, and systemic implementation obstacles as well as cultural barriers related to
individual and familial involvement in the treatment processes. Taking into account these topics, we performed an oveniew of main family psychoeducation clinical and

research experiences developed in Italy over the last four decades for treatment both of schizophrenia and bipolar disorder.
INTRODUZIONE

Le piu recenti evidenze presenti in letteratura documentano che gli interventi psicoeducativi rivolti ai familiari di persone affette da un disturbo mentale grave, compreso il

ritardo mentale’, aumentano il grado di conoscenza della malattia, riducono il livello di carico familiare, migliorano la qualita di vita? e la rete socialeS.

In ltalia, i trattamenti familiari psicosociali hanno ricoperto inizialmente un ruolo marginale all'intemo delle pratiche dei senvizi di salute mentale?, perché considerate delle
strategie troppo semplicistiche nei loro presupposti da parte della comunita psichiatrica italiana, a favore di modelli psicoterapeutici di matrice psicodinamica. |l
superamento progressivo di questa diffidenza € iniziato oltre 40 anni fa grazie ai contributi di alcuni operatori e ricercatori che si sono mossi verso I'implementazione e la
replicazione delle metodiche internazionali, apportando contributi significativi alla ricerca sugli interventi psicoeducazionali familiari e cercando di promuovere la diffusione

di questi nuovi modelli di trattamento. Alla luce di questa premessa, abbiamo provato a tratteggiare una panoramica delle principali esperienze italiane nel campo della

psicoeducazione familiare sia per la schizofrenia che per il disturbo bipolare5.
Gli studi sul’lEmotivita Espressa. | contributi dell’Associazione Ricerche sulla Schizofrenia (ARS)

Storicamente la nozione di Emotivita Espressa (EE), che descrive I'atteggiamento e I'interazione emotiva sostenuta dal familiare chiave nei confronti del soggetto malato,
& stata per la prima volta definita nell'ambito delle ricerche di psichiatria sociale presso il Medical Research Council di Londra®®, nell' ambito del modello stress-

winerabilita'®. La “scoperta” di tale costrutto ha dato un forte stimolo allo sviluppo dei primi modelli psicosociali e ad una logica completamente nuova nel trattamento

familiare della schizofrenia. L'esplorazione delle caratteristiche delllambiente emotivo familiare ha permesso di distinguerne specifiche componenti, agenti in termini
penalizzanti (commenti critici, ostilita, ipercoinvolgimento emotivo) piuttosto che protettivi (calore affettivo, commenti positivi) sul rischio di ricadute®. A partire da questi
studi pionieristici”-11, & stato ossenato che famiglie ad alta EE sono correlate ad un rischio piti elevato di recidiva nella schizofrenia® 1213, Le famiglie ad alta EE,

connotate da elevati livelli di ipercoinvolgimento emotivo e criticismo, hanno rappresentato il target d’azione dei primi interventi psicoeducativi”.

In ltalia, la teoria delle EE ha richiesto una rivisitazione da un punto di vista transculturale, contribuendo ad awalorare I'ipotesi della trasferibilita di tale concetto!>17.

Nel nostro paese, dal 1983 il costrutto dellEE & stato oggetto di studio e strumento di lavoro per il gruppo facente capo all'Associazione Ricerche sulla Schizofrenia
(ARS), un’associazione senza scopo di lucro fondata a Milano da un ente di beneficenza, la Fondazione Cazzullo-Legrenzi. Nella fase di riorganizzazione della rete

assistenziale psichiatrica in seguito alla chiusura dell’istituzione manicomiale, le finalita del’ARS erano quelle di compensare, in maniera parallela e complementare, le



insufficienze dei senizi esistenti erogando interventi terapeutici altrimenti non accessibili. Sorretta dall’obiettivo di conservare una propria specificita, I'ARS ha stabilito

numerose relazioni con enti nazionali ed internazionali, fino ad acquisire I'identita di “polo di riferimento” per molteplici progetti e collaborazioni regionali e non, e ad

affermare in maniera autonoma una propria consolidata fisionomia'®. L’Associazione, che si & proposta come agenzia per la promozione di rapporti di solidarieta con i
pazienti affetti da schizofrenia e con le loro famiglie, ha scelto di operare proprio con i familiari, lasciando ai centri territoriali pubblici il compito di fornire il sostegno ai
pazienti. Uno dei primi contributi scientifici attribuibili al’ Associazione & stato I'esplorazione e la conferma della valenza del costrutto dell’EE in qualita di fattore predittivo
di decorso e di ricadute nella schizofrenia in un contesto urbano italiano (un setting molto diverso da quello dei paesi anglosassoni in cui 'EE era stata inizialmente
sperimentata). In uno studio finalizzato a replicare i risultati sul’EE, condotto su 42 pazienti affetti da schizofrenia reclutati in un reparto psichiatrico ospedaliero dell’area

19, ¢ stata confrontata la percentuale di ricovero su un periodo di 9 mesi in due gruppi di pazienti, distinti in base al livello di EE misurata a carico delle loro

milanese
famiglie. Il 42% delle famiglie reclutate venne definita a bassa EE e il 57% ad alta EE. Al follow-up, il tasso di ospedalizzazione era risultato significativamente piu elevato
nel gruppo caratterizzato da alta EE (p<0.05); inoltre, indipendentemente dal livello di EE, il rischio di ricovero era significativamente inferiore nei pazienti provenienti da

famiglie che mostravano maggior empatia (p<0.05). Il dato piu interessante ha riguardato la messa in luce della rilevanza dell'ipercoinwlgimento emotivo; tale
componente & risultata predittiva di ricadute solo se applicata con un cut-off pit alto di quello generalmente rilevato nel’ambito degli studi anglosassoni'!20.21

giustificando la necessita di tenere in considerazione specifiche differenze socio-culturali nell’applicazione del parametro dell’'EES.

L’attenzione allambiente socio-culturale come variabile imprescindibile per garantire I'applicabilita transculturale degli interventi psicoeducativi familiari si ritrova anche in
lavori piti recenti del gruppo di lavoro ARS. In uno studio condotto su un campione di caregiver afferenti ai senizi della stessa Associazione milanese, € stato indagato in

quale misura i livelli di EE familiare fossero correlati al carico soggettiwz)22 dei caregiver823. L’obiettivo consisteva nel testare I'ipotesi per cui esistesse, in un paese come

il nostro che poteva essere incluso nella categoria dei “strong family tie countries™24

, un’associazione positiva fra EE e carico soggettivo, nonché tra EE e maggiore
gravita di malattia misurata in termini, ad esempio, di numero di ospedalizzazioni e durata di malattia. | risultati ottenuti hanno confermato I'associazione fra elevati livelli
di EE e carico familiare. Le variabili descrittive della gravita di malattia non erano correlate con la presenza di alta EE; tuttava, il funzionamento psicosociale pregresso
del paziente sembrava impattare positivamente e in termini protettivi rispetto ai livelli di EE nel familiare. Da questi primi dati & emerso il bisogno, in contesti socio-

culturali come I'ltalia, di interventi che mirino a contenere I'impatto del caregiving su aree delle \ita dei familiari come il lavoro e il tempo libero, nonché a ridurre il peso

dowto ai comportamenti del paziente ritenuti disturbantiZ3.

Sulla base di queste esperienze, tra i compiti sociali prioritari dell’ Associazione vi € sempre stato l'intervento rivolto alle famiglie colpite dalla malattia. L'intervento & stato
pensato come risposta flessibile e “multidimensionale”, articolata “per fasi” spesso progressive. L'approccio sperimentato, infatti, & coinciso da subito con la scelta di
integrare ed associare diverse tecniche di trattamento, in maniera sequenziale, secondo “campi d’azione” distinti e posti uno di seguito all’altro, per offrire un trattamento
al maggior numero possibile di famiglie'®. Questo orientamento ha distinto I'’ARS dalle metodologie psicoeducative di stampo comportamentale allora piti diffuse’, con

un’impostazione piu Vicina ai programmi di “seconda generazione”, che sfruttano tecniche diversificate e libere da riferimenti concettuali n'gidi25'26.

L’intervento prevede un primo contatto telefonico e una consulenza preliminare in sede per individuare i problemi familiari e concordare le tappe dell’'intervento (aggancio
terapeutico al senizio). Successivamente vengono sviluppati progetti personalizzati, generalmente strutturati sotto forma di interventi di gruppo condotti con I'ausilio di
specialisti psichiatri. L'offerta terapeutica & rappresentata dalla disponibilita di gruppi informativi e di gruppi di supporto, mentre gli ultimi “step” del trattamento prevedono
I'opportunita di proseguire il percorso di cura attraverso la partecipazione ad interventi specifici quali la terapia familiare sistemica2’”28, |a terapia multifamiliare222% o i

gruppi di auto-aiuto?9-30,

Lintervento informativo — la prima fase operativa — € distribuito su un ciclo di 24 sessioni settimanali (della durata di un'ora e mezza ad incontro) ed e organizzato in
gruppi di 12-15 familiari. Durante gli incontri, secondo il modello dei gruppi familiari di LefF“, vengono affrontati diversi temi come I'eziologia della malattia, la clinica, le
nozioni di farmacoterapia e le criticita legate alla non-compliance, le relazioni interpersonali familiari, le opzioni riabilitative, gli aspetti medico-legali, legislativi ed
assistenziali’®32. Nel lavoro sono compresi momenti dedicati all'esposizione e al chiarimento degli argomenti trattati, alternati a momenti di discussione e scambio

interattivo, per ottimizzare la valenza educativa e terapeutica dell'informazione attraverso la condivisione dei problemi, delle emozioni e del confronto collettivo™.

A conclusione della fase informativa, i terapeuti valutano se sussista la necessita per i familiari di continuare il programma partecipando a gruppi di supporto pit piccoli
(costituiti da non piu di 6-8 soggetti), che si articolano in incontri settimanali della durata di 1 ora, per un periodo totale di 2 anni, con l'obiettivo di potenziare il
mantenimento delle nozioni assimilate durante il gruppo informativo, cercando di stimolare i familiari ad un ulteriore cambiamento delle proprie abilita relazionali. Sulla
base di un'impostazione meno rigida, per alcuni aspetti pit vicina ai modelli psicoeducativi di seconda generazione e, nella fattispecie alla metodologia psicoeducativa
multifamiliare33, il gruppo di sostegno offre ampio spazio — in genere per un anno - ad un programma incentrato su sessioni di training sulle abilita comunicative e di
coping, riconoscimento/gestione degli stress e sedute di problem-solving a partire dalla discussione di criticita ed esperienze problematiche quotidiane, legate alle
situazioni reali di vita dei familiari, per cui al conduttore spetta (solo) il compito di garantire equilibrio nello scambio collettivo. Segue un secondo step, in cui viene

enfatizzato il mutuo supporto e gli sforzi sono rivolti alla maturazione di una una vera e propria rete tra i partecipanti al gruppo.

Nell'arco di tutti questi anni di esperienza, il modello di lavoro del’ARS ha incontrato grande favore da parte delle famiglie coinvolte, oltre ad aver dato buona prova di sé

nel prevenire le recidive della malattia e le piu gravi conseguenze in termini di disabilita e disagio familiare'8, ottenendo nel 1993 il riconoscimento di societa affiliata alla
World Psychiatric Association ad attestazione della sua serieta sul piano scientifico ed assistenziale. La dimostrazione di questi risultati arriva da un lavoro di ricerca
che il gruppo fondatore delllARS stessa ha da subito integrato nella propria mission, portandolo avanti e ampliandolo negli anni, grazie anche all’attivazione di convenzioni

e collaborazioni con numerosi enti e senizi.

| primi studi con focus sugli esiti degli interventi organizzati presso 'ARS hanno riguardato la valutazione dei benefici derivabili dai programmi informativi®2. Al termine del

ciclo di trattamento, il livello di conoscenze sulla malattia registrato tramite la Knowledge Interview* appariva incrementato in maniera considerevole, soprattutto rispetto



alle aree relative al management dei sintomi e alla consapewlezza della patologia32.

Piu recentemente, gli autori hanno condotto uno studio randomizzato controllato per valutare 'outcome a 12 e a 24 mesi associati a due diversi interventi di trattamento
familiare — gruppo informativo vs gruppo informativo seguito da gruppo di supporto — confrontandoli con il programma di standard care offerto dal senizio di salute mentale
locale3®. Entrambi i programmi sperimentali si sono rivelati efficaci nel produrre una riduzione dei livelli di EE, anche se in termini significativamente superiori (p=0.005)
nel gruppo che aveva ricewto l'intervento piu intensivo. Sebbene nessuno dei due programmi si dimostrasse particolarmente vantaggioso rispetto al rischio di recidive,
ospedalizzazioni o allo stato lavorativo dei pazienti al follow-up, I'adesione alle cure per il gruppo che ha partecipato al trattamento informativo-supportivo era

significativamente piu alta ad 1 anno rispetto a quella misurata nel gruppo sottoposto a trattamento standard. Tuttavia, tali benefici si perdevano 2 anni dopo la

conclusione del programma, in linea con le evidenze che dimostrano una “perdita” nel tempo dei benefici prodotti da programmi psicoeducazionali familiari®®. Pertanto,

per trattare efficacemente la schizofrenia sarebbe necessario promuovere I'implementazione di modelli di trattamento di “terza generazione”, che si awalgono di progetti

di supporto informale continuo o della costante somministrazione di elementi chiave di tipo formativo-supportivo37, in modo da sostenere in maniera piu duratura le abilita

apprese dai familiari.
Il “Milan Approach” e gli sviluppi della terapia sistemico-familiare

Il riferimento agli sviluppi della terapia sistemico-familiare in Italia appare a questo punto appropriato, Viste le parziali connessioni con l'attivita del’ARS, che fra le sue
offerte terapeutiche ha compreso proprio tale opzione trattamentale. Si tratta di un “filone” clinico-terapeutico e di ricerca teorica che deve molto al modello del cosiddetto

»38

“gruppo di Milano™®, con la prima scuola di terapia familiare fondata in Italia da Mara Selvini Palazzoli. La distanza dai modelli psicoanalitici di trattamento della patologia

psicotica e l'acquisizione delle istanze di Bateson®® e della scuola di Palo Alto*®4! hanno segnato i primi passi dell'attivita di questo gruppo, che ha adottato il
paradigma sistemico-relazionale e lo ha rivisitato attraverso l'introduzione di importanti innovazioni in ambito clinico e teorico, con ampia risonanza a livello mondiale.
Molti di questi apporti concettuali sono derivati dallo studio della comunicazione delle famiglie nelle “transazioni schizofreniche” a partire dall’'identificazione della
patologia psicotica come il sintomo di un modello disturbato di transazioni all'interno della famiglia38. Secondo questa prospettiva, i sintomi psicotici rappresenterebbero
la risposta di un membro della famiglia ad un sistema di relazioni disfunzionali, connotate da ambiguita, confusione e paradossi, e swlgerebbero una funzione precisa
nell’organizzazione familiare. Il lavoro coincideva quindi nell'identificare i pattern comunicativi-comportamentali patogeni, in modo da aiutare a ricollocare i sintomi entro la

rete e la storia della famiglia e correggerne i disturbi comunicazionali. Nonostante la rilevante diffusione nella pratica clinica dei senizi, questo approccio & stato poco

indagato dal punto di vista empirico, verosimilmente per le difficolta a standardizzarne i metodi*2.

| dati relativi all’efficacia della “Milan sistemic therapy” nel trattamento familiare della schizofrenia provengono da alcune ricerche che hanno prodotto risultati nel
complesso incoraggianti. Uno primo studio pilota42 condotto su famiglie di pazienti schizofrenici considerati “alti utilizzatori di senizi” ha messo in evidenza I'utilita

dell'intervento®? nel ridurre i livelli di criticismo nei familiari (n=10), e un minore tasso di ricaduta (30%) nei pazienti rispetto al gruppo di controllo (n=8), per il quale i livelli

di EE rimangono invariati con tassi di ricaduta superiori al 60%.

Uno studio longitudinale prospettico** ha confrontato un gruppo sperimentale (n=20) trattato mediante la terapia sistemica associata al trattamento standard con un
gruppo di controllo (n=20) sottoposto soltanto al treatment as usual. Al termine del periodo di trattamento, si sono osservati migliori livelli di compliance e un miglior
decorso della malattia nei pazienti del gruppo sperimentale con tassi di ricadute del 15% (vs 65%); (p=0.03), sebbene tali differenze scomparissero nel follow-up a due

anni.
Applicazioni del modello psicoeducativo “secondo Falloon”

A raccogliere maggiori consensi, sia sul versante delle applicazioni cliniche nei senizi che sul piano della ricerca sperimentale, & stato il modello di lavoro con le famiglie
impostato secondo il trattamento cognitivo-comportamentale integrato di lan Falloon*546_ | motivi di questo successo risiedono verosimilmente nella manualizzazione

dell'intervento — disponibile anche in lingua italiana®’— che ne ha facilitato la riproducibilita, nell’ accessibilita del training multidisciplinare relativamente breve e
nellintensa attivita formativa e scientifica che lo stesso Falloon ha swlto nel nostro paese. In particolare, presso i centri delle regioni centro-settentrionali, nell’arco dei 6

anni compresi fra il 1991 e il 1997, si sono tenuti 32 corsi di formazione e consultazioni nel tentativo di stimolare la diffusione di interventi evidence-based, di matrice
cognitivo-comportamentale, per il trattamento dei disturbi psicotici (e non solo)48. Fra le iniziative che hanno coinwolto il nostro paese, vanno annowerati I'Optimal

Treatment Project (OTP) che dal 1994 al 2002 ha coinwolto, in un progetto di collaborazione internazionale, oltre 80 centri in tutto il mondo*® per promuovere

I'implementazione di strategie evidence-based nel “mondo reale” dei senizi di salute mentale, e di valutarme l'efficacia nel tempo in termini di outcome clinici, sociali,

assistenziali ed economici*®:49,

Il modello, basato sul coinvolgimento e sulla gestione della famiglia — paziente compreso — all'interno di un programma educativo di orientamento comportamentale, ha la
finalita di promuovere il miglioramento delle capacita della famiglia di far fronte adeguatamente allo stress. Sottolineando il valore del nucleo familiare come luogo di
risorse da sviluppare e potenziare ai fini della riabilitazione nella community, viene messa in discussione I'impostazione di Leff per la quale I'obiettivo primario consisteva

nel ridurre l'ipercoinwlgimento emotivo e il criticismo familiari per prevenire le ricadute. L'intervento & quindi inteso “in senso positivo”, mentre il livello di EE si riduce

spontaneamente nel corso della stabilizzazione clinica del paziente*®, funzionando semplicemente da criterio per individuare i nuclei da trattare. Questo family
management — che si struttura in incontri swvolti al domicilio del paziente - punta ad incrementare la comprensione della malattia attraverso sessioni educative, ad
addestrare la famiglia allimpiego di un metodo strutturato di problem solving e a migliorarne le abilita di comunicazione attraverso sessioni di training comportamentali.

Alla conclusione del ciclo di trattamento familiare, segue una terza fase incentrata su incontri multifamiliari mensili.

Per quanto riguarda le esperienze italiane sulla psicoeducazione familiare di matrice cognitivo-comportamentale, vanno distinte due principali aree di sviluppo, una facente
capo ai ricercatori della Universita di Napoli SUN, che hanno apportato alcune rivisitazioni al modello di Falloon, sperimentando I'applicazione nell'ambito del trattamento

del disturbo bipolare, e I'altra rappresentata dal gruppo dell’Universita dell’Aquila, che ha applicato la teoria e la metodologia rimanendo aderente al modello originario.



Il gruppo di Napoli, che ha posto particolare attenzione allo studio sul carico familiare®%-55, ha contribuito all'identificazione e all'analisi di alcune differenze transculturali:
le famiglie italiane si sono scoperte essere piu gravate in termini di ore spese nell’after care quotidiano del paziente®! e in termini di minor supporto sociale ricevuto®.
Sono emerse differenze fra Nord e Sud Italia®3, attribuite dagli autori alla qualita delle cure e del sostegno forniti dalla rete assistenziale. In uno studio piu recente® &
stato confrontato il livello di carico tra i familiari (n=709) di pazienti schizofrenici e quelli (n~=649) di soggetti portatori di patologie fisiche di tipo cronico (patologie
neurologiche, cardiologiche, polmonari, renali e diabete) reclutati presso 169 centri specialistici, selezionati con procedura randomizzata e stratificata per area
geografica. | risultati hanno evidenziato che i livelli di carico oggettivo erano maggiori per i familiari di pazienti affetti da patologie neurologiche croniche, e che i livelli di
carico soggettivo risultavano maggiori nei familiari di questo gruppo e dei pazienti schizofrenici, in termini di sentimenti di perdita e di colpa; per le famiglie dei pazienti

psicotici, inoltre, si riportava un basso grado di supporto sul piano sociale.

Fra i contributi del gruppo abruzzese, invece, si sottolinea l'iniziativa e 'impegno nel campo dell’elaborazione e della validazione di strumenti per 'assessment familiare. Il

primo strumento auto-somministrato italiano ad essere introdotto fu il Family Problems Questionnaire (FPQ)56, focalizzato sul’lEE e sul carico familiare. L'FPQ,
originariamente composta da 72 item, esplora aspetti riferibili alle dimensioni principali del carico soggettivo, carico oggettivo, criticismo ed ipercoinwlgimento emotivo,
con ulteriori domande wlte ad indagare il grado di soddisfazione dei familiari nei confronti del supporto ricewto da parte della rete professionale e sociale. L'uso del
questionario, di cui sono state prodotte diverse versioni pit brevi ed agewli, & stato integrato nella pratica di molti senizi di salute mentale italiani. Una wvolta consolidato il
modello psicoeducativo cognitivo-comportamentale, gli autori hanno cercato di mettere a disposizione uno strumento self-report che potesse supportare i clinici cosi
come i ricercatori nella valutazione del funzionamento interpersonale familiare Iongitudinalmente57. A partire dalla messa a punto di un questionario autosomministrato
composto da 38 item, il gruppo di lavoro della Roncone e collaboratori si & occupato infatti di elaborare una versione a 24 item del Family Functioning Questionnaire (FF),
che ha poi proweduto a validare su 92 familiari di pazienti con diagnosi di schizofrenia e disturbo schizoaffettivo. Piu precisamente, attraverso il FF i ricercatori hanno
misurato tre aspetti del funzionamento familiare di tipo “positivo” corrispondenti alle abilita di problem solving, di comunicazione e di raggiungimento di obiettivi personali.

Dallo studio emergevano una correlazione positiva fra lo score totale al FF e la qualita della vita valutata al SF-36 e un’associazione negativa con le misure relative al

carico soggettivo e oggettivo valutato mediante I' FPQ, confermando i risultati attesi®”.

Dei pochi studi di efficacia condotti in Italia, la maggior parte sono stati condotti sul modello di Falloon. Infatti, a parte uno studio®® dedicato alla valutazione degli esiti

dell'intervento psicoeducativo ispirato al modello di Leff e alla specifica metodologia dellARS, tutti gli altri lavori hanno valutato I'outcome di pazienti e familiari trattati

secondo il modello di Falloon®5-58-60,

In linea con questa filosofia, & stato condotto uno studio®® in collaborazione fra I'Universita dell’Aquila e il Laboratorio di Epidemiologia e Biostatistica dell’lstituto
Superiore di Sanita di Roma, con il quale e stata indagata I'efficacia di un intervento psicoeducativo di gruppo rivolto ai familiari di pazienti in carico ad uno dei distretti
del’ASL di Roma. La peculiarita del programma consisteva nel non coinwolgimento dei pazienti e nella sua articolazione in sessioni multifamiliari quindicinali distribuite
nell'arco di un anno e condotte da due terapeuti. Nel follow-up ad un anno, il confronto fra il gruppo sperimentale (10 famiglie, che, in aggiunta al trattamento standard,
avevano ricewto il programma multifamiliare di gruppo), e quello di controllo (10 famiglie sottoposte a trattamento standard) aveva evidenziato, nel gruppo trattato, un
miglioramento significativo per quanto riguarda carico oggettivo (p<0,001), carico soggettivo (p<0,001), sostegno e aiuto (p<0,01), cura di sé (p<0,001), indipendenza
(p<0,10), interessi (p<0,05), psicopatologia (p<0,15). Inoltre, per quanto riguarda la farmacoterapia antipsicotica, nel gruppo sperimentale si & osservata una riduzione del

dosaggio doppia rispetto a quella osservata nel gruppo di controllo, anche se tale differenza non era statisticamente significativa.

Alcune delle esperienze di ricerca italiane condotte mediante RCT sono state realizzate nellambito di collaborazioni multicentriche che hanno permesso di raccogliere i
contributi di diversi dipartimenti di salute mentale attivi sul territorio nazionale®>-89. L’ Universita di L’Aquila®® ha condotto uno studio in 7 senizi psichiatrici italiani con
I'obiettivo di porre a confronto I'approccio unifamiliare e quello multifamiliare, mentre I'Universita di Napoli SUNS® ha condotto uno studio clinico randomizzato controllato
in 17 centri italiani per valutare I'efficacia dell'intervento psicoeducativo nei familiari di soggetti affetti da schizofrenia. Nell’ambito di questo progetto di ricerca, fra il 2003 e
il 2004 sono state coinwolte 71 famiglie, di cui 42 sono state assegnate, in maniera randomizzata, al gruppo sperimentale ricevendo, da subito, I'intervento di tipo
psicoeducativo secondo il modello di Falloon per la durata di 6 mesi, mentre 29 famiglie (gruppo di controllo) sono state inserite in una lista di attesa. Le valutazioni sono
state effettuate al baseline e dopo sei mesi. | risultati dimostrano il miglioramento ottenuto, in termini statisticamente significativi, sul piano degli outcome clinici e del
funzionamento sociale nei pazienti appartenenti al gruppo sperimentale, con una riduzione dal 47% al 25% di soggetti definibili a basso funzionamento e un

miglioramento sul piano dei contatti sociali. Inoltre, si € osservata una riduzione significativa dei livelli di carico oggettivo e soggettivo.

Anche I'esperienza dell’Optimal Treatment Project (OTP), cui hanno aderito quattro centri italiani — I'Unita di Psichiatria dell’'Universita dell’Aquila, i Dipartimenti di Salute

Mentale di Campobasso e di Salerno, e I'Azienda Ospedaliera Sant’Anna di Como®® — ha evidenziato i vantaggi derivati, nel trattamento del disturbo schizofrenico, da
programmi integrati evidence-based, compresa la psicoeducazione familiare. | 603 soggetti che avevano completato un periodo di almeno due anni di “optimal treatment”
mostravano un miglioramento importante degli outcome clinici e funzionali e di stress familiare rispetto a quelli che avevano ricewto il “routine management” offerto dai
senizi. Nel gruppo dei pazienti con “esordio psicotico” (sintomi da meno di 10 anni), il 43% presentava una recovery completa rispetto alla morbidita clinica e alla
disabilita sociale. Il progetto ha confermato la reale possibilita di operare un cambiamento nella prognosi dei disturbi dello spettro schizofrenico®®, partendo dall’'esordio
della malattia. A tal proposito, un esempio italiano dei benefici raggiungibili attraverso I'implementazione di strategie trattamentali integrate per gli esordi psicotici &
rappresentato dal cosiddetto Programma 2000%". Si tratta di un senizio attivato nel 1999 nel Dipartimento di Salute Mentale dell’Azienda Ospedaliera Niguarda Ca
Granda di Milano sulla scorta delle evidenze scientifiche che hanno mostrato come la durata della psicosi non trattata (duration of untreated psychosis, DUP) al primo
episodio di malattia risulti associata ad un maggiore rischio di ricadute, a esiti peggiori in forma di deterioramento psicosociale, prolungata morbilita, aumento della
durata degli episodi acuti, aumento dei costi per il trattamento®2-64. Destinatari di tale intervento sono i giovani di eta compresa fra i 17 e i 30 anni al primo episodio
psicotico, o con una DUP non superiore a 2 anni, nonché i giovani ritenuti ad alto rischio di sviluppare la psicosi. Tale progetto, che ha dato risultati incoraggianti sul
piano degli esiti clinico-funzionali, integra interventi di psicoterapia individuale di stampo cognitivo-comportamentale (CBT), interventi psicoeducazionali e psicosociali e,

se necessario, interventi farrnacologici61, dedicando particolare attenzione ai familiari®®, con I'obiettivo di ridurre le EE®® e di migliorare il benessere psicofisico e la



qualita della \ita del caregiver.
Le esperienze con i familiari dei pazienti con disturbo bipolare
Del tutto recentemente, il lavoro con i familiari si € esteso anche alla gestione dei disturbi dell'umore, in particolare del disturbo bipolare.

Un contributo, assolutamente unico in questo senso, ci viene dal Dipartimento di Psichiatria dell’Universita di Napoli SUN, che, finanziato dal Ministero della Salute, ha
promosso la diffusione dell'intervento psicoeducativo familiare secondo Falloon nei pazienti con disturbo bipolare tipo | afferenti ai centri di salute mentale (CSM) italiani.

L'iniziativa mirava, inoltre, ad identificare i vantaggi e le difficolta incontrati nellimplementazione del programma, esplorandone gli effetti sullo stato psicopatologico e sul

funzionamento sociale dei pazienti e dei loro familiari®”. Piu nello specifico, si & trattato di un progetto molto ambizioso, che ha previsto: 1) selezione randomizzata di 11
CSM; 2) sviluppo del materiale informativo e scelta degli strumenti di valutazione; 3) training di 2 operatori per centro sulla teoria e sulla metodologia dell'intervento
psicoeducativo familiare e dell’assessment; 4) trattamento secondo il modello sperimentale di almeno 8 famiglie di utenti con disturbo bipolare tipo | in carico al CSM.
Agli operatori & stata richiesta la compilazione della Scheda sugli Interventi Familiari (SIF) per raccogliere dati sul grado di partecipazione delle famiglie al programma
(es. numero di famiglie che hanno iniziato, completato o interrotto I'intervento), e sui vantaggi e le difficolta cliniche ed organizzative incontrate nell'applicazione pratica
dell'intervento. Delle 79 famiglie contattate, 6 hanno rifiutato e altre 9 hanno abbandonato lo studio dopo la fase informativa per mancanza di tempo, scarsa motivazione o
comparsa di una malattia fisica a carico di un congiunto. Gli operatori hanno riportato numerosi vantaggi nella conduzione dell'intervento, tra i quali un miglioramento delle
proprie competenze professionali ed una maggiore soddisfazione per il proprio lavoro, con un incremento statisticamente significativo a 9 mesi di follow-up. Le difficolta
riportate dagli operatori, invece, si sono dimostrate stabili nel tempo e hanno interessato soprattutto criticita legate all'integrazione dell’intervento con il resto della pratica
clinica e la necessita di dover condurre I'intervento fuori orario di lavoro. Il progetto ha incoraggiato I'utilizzo dell'intervento psicoeducativo familiare secondo Falloon nel

trattamento del disturbo bipolare tipo | nei CSM italiani mettendo in luce, tuttavia, la necessita di una riorganizzazione dei carichi di lavoro dei DSM per favorime la

diffusione su larga scala®’.

Di certo, da annowerare fra le psicoterapie evidence-based nel trattamento del disturbo bipolare tipo 16869 & lintervento psicoeducativo rivolto ai pazienti e ai loro familiari

secondo il modello di Colom”%7". Tale modello, che prevede 21 incontri a cadenza settimanale della durata di 90 minuti’2, ha I'obiettivo di strutturare gruppi informativi

incentrati sulle caratteristiche cliniche e terapeutiche del disturbo, per migliorare I'adesione alle cure e ridurre il numero di ricadute. Uno studio coordinato dal gruppo di

Brescia’ ha confermato I'efficacia di tale approccio soprattutto nella prevenzione delle ospedalizzazioni, con una riduzione del tasso di ricovero ad un anno superiore del

25% rispetto a quello di controllo.

Fra le altre iniziative in questo ambito, va segnalata I'esperienza milanese del Centro Informazione Disturbi Bipolari, Caffé dellArte Onlus, nato nel 2000. Riwlto

esclusivamente agli utenti piu giovani, questo gruppo € finalizzato a fornire informazione ai pazienti, ai familiari, ma piu in generale alla popolazione, nell'ottica di

migliorare le conoscenze del disturbo e favorire la prevenzione delle ricadute’.
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