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Il carico assistenziale e la sintomatologia del disagio psicologico
dei caregivers di pazienti anziani affetti da malattia Alzheimer
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INTRODUZIONE

L’invecchiamento demografico sta avvenendo con un
ritmo senza precedenti, soprattutto nei paesi industrializza-
ti. La sindrome dementigena che porta a diminuire a poco
a poco le capacita cognitive, mentali e fisiche degli anziani
che ne sono colpiti, costituisce uno dei problemi piu impel-
lenti di salute sociale e pubblica, in quanto richiede pro-
gressivamente cura, aiuto, sostegno, assistenza. E una
malattia che affligge circa un milione di italiani ma, come
effetto del miglioramento dello stato di salute della popola-
zione generale e del conseguente aumento dell’aspettativa
di vita, questa cifra ¢ destinata a raddoppiare entro il 2020
(CENSIS, 2007; Ladavas, 2002). In Italia, la spesa totale
annua per il sostegno ai malati con demenza ammonta oggi
a poco meno di 50 miliardi di euro, due terzi dei quali
sostenuti dalle reti familiari; la sola invalidita civile assor-
be poco piu di 20 miliardi di euro. Quasi il 70% dei casi di
grave deterioramento cognitivo che si osservano in corso di
invecchiamento ¢ ascrivibile alla demenza di tipo
Alzheimer (AD) (CENSIS, 2007).

La demenza di Alzheimer & una malattia cronico-degene-
rativa a forte impatto assistenziale. Oggi in Italia si regi-
strano circa 80.000 nuovi casi all’anno e la famiglia costi-
tuisce la risposta caregiving principale alle esigenze degli
anziani che non sono piu autosufficienti, infatti 1’80-85%
dell’assistenza ¢ fornita dai familiari (CENSIS, 2007).
L’ambiente familiare riveste, quindi, un ruolo fondamen-
tale nel trattamento della malattia e nel sostegno indispen-
sabile del malato; una donna di 60 anni su tre ha ancora
in vita la madre di eta compresa tra 80 e 90 anni e quindi
nel 33% dei casi la cura di una persona molto anziana
ricade percio su una persona gia anziana. Il 36% degli
anziani non autosufficienti vive con un figlio adulto,
generalmente una figlia; 1’80% dei familiari presta assi-
stenza al proprio congiunto non autosufficiente sette gior-
ni su sette ed il 20% di essi € impegnato in tale compito
da almeno 5 anni. Maggiore ¢ il livello di compromissio-
ne cognitiva del paziente minore ¢ il livello di indipen-
denza, con conseguente aumento del tempo impiegato dal
caregiver per la sua cura e assistenza; tale situazione, per
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il “familiare che assiste”, costituisce il principale fattore
di rischio di alti livelli di stress ed ansia.

Oltre il 50% dei familiari che assistono anziani non auto-
sufficienti va incontro ad una sindrome da disadattamen-
to (CENSIS, 2007; Vaccaro, 2000). La maggior parte dei
costi associati alla malattia aumenta con la severita della
stessa. Prendersi cura di un parente con demenza ¢ un’a-
zione complessa che richiede una notevole capacita di
adattamento (Etters et al, 2008; Connell et al, 2001). E un
pesante fardello per i familiari-caregivers a causa dei sin-
tomi della demenza, i cambiamenti di personalita e i
disturbi del comportamento (Grafel et al., 2003). Inoltre,
il carico assistenziale del caregiver ¢ influenzato da altri
fattori come la salute psicologica o emotiva e le patologie
fisiche, la vita sociale ed il reddito (Campbell et al, 2008;
Molyneux et al, 2008). In realta, il caregiving & stato rico-
nosciuto come un fattore di rischio per la mortalita
(Schulz, 1999), infatti, molti fastidi come 1’abbassamento
delle difese immunitarie, i disturbi del sonno e la diminu-
zione delle attivita cognitive sono associabili alla condi-
zione di caregiver (Gonin et al, 2008; McCurry et al,
2007; Vugt et al. 2005).

I malati di AD e le loro famiglie vivono sovente in una
situazione di difficolta e di “abbandono®, il cui disagio ¢
acuito dall’impegno fisico, psicologico ed anche econo-
mico necessari per 1’assistenza. Va sottolineato che la
maggioranza dei malati vive in famiglia mentre si osser-
vano vistose carenze sul piano del supporto formale del
SSN e dei presidi socio-assistenziali del territorio.
L’impatto della demenza sul caregiver ¢ stato definito
come caregiver burden. Questa definizione esprime il
peso complessivo delle conseguenze fisiche, psicologiche
e sociali nel fornire assistenza. E essenziale determinare il
livello, il tipo e la causa del “burden” per ottimizzare tutti
¢gli interventi (psicologici, socio-assistenziali e farmaco-
logici) volti a ridurlo.

Sulla base di tali considerazioni ¢ stata condotta un’inda-
gine sui caregiver di pazienti affetti da demenza di
Alzheimer seguiti nell’evoluzione della malattia per il
trattamento clinico-farmacologico presso I’'UVA (Unita
Valutativa Alzheimer) “Dottore Angelico” dell’U.O.C. di
Geriatria della ASL di Frosinone.

MATERIALI E METODI
Lo studio retrospettivo & stato condotto su un campione di

200 caregivers di pazienti con una diagnosi di demenza
degenerativa, reclutati attraverso il sistema di randomiz-
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zazione semplice. La raccolta delle informazioni € avve-

nuta sulla base della cartella in uso presso I’'UVA, apposi-

tamente predisposta, che include strumenti specifici di

valutazione cognitiva, comportamentale, funzionale del

paziente e dello stress del caregiver. In particolare per la

valutazione dello stato cognitivo del malato si ¢ utilizza-

to il Mini Mental State Examination (MMSE) di Folstein,

per il comportamento e lo stato funzionale I’ Activities of

Daily Living (ADL) di Katz e I'Instrumental Activities of

Daily Living IADL) di Lawton. Ogni caregivers, invece,

ha partecipato ad una intervista sociodemografica e com-

pilato due questionari: il Caregiver Burden Inventory

(CBI) di Novak e Guest, per quantificare il carico di lavo-

ro caregiving ed il conseguente grado di stress ed il Brief

Symptom Inventory (BSI) di Derogatis, per valutare il

livello di ansia e depressione.

11 CBI & uno strumento di valutazione del carico assisten-

ziale, in grado di analizzarne 1’aspetto multidimensionale.

E un questionario costituito da 24 domande, a scelta mul-

tipla, suddiviso in 5 sezioni, che consente di valutare fat-

tori diversi dello stress:

e carico oggettivo: restrizioni nel tempo personale del
caregiver;

e carico psicologico: senso di fallimento relativo alle pro-
prie speranze e aspettative;

* carico fisico: stress fisico e disturbi somatici;

* carico sociale: conflitti nel lavoro e nella famiglia;

e carico emotivo: sentimenti negativi verso il paziente,
quali imbarazzo o risentimento.

Ogni dimensione ¢ composta da 5 items, ad ognuno dei

quali & attribuibile un punteggio che va da un minimo di

0 (stress minimo) ad un massimo di 4 (stress massimo).

Per ogni dimensione ¢ possibile ottenere un punteggio

che va da 0 a 20, mentre il punteggio totale va da un mini-

mo di 0 ad un massimo di 99; il terzo fattore € composto

da soli 4 items, quindi il punteggio per esso ottenuto va

moltiplicato per il fattore di correzione 1,25 (Marvardi M,

2005). E uno strumento di rapida compilazione e di sem-

plice comprensione.

11 BSI & uno strumento multidimensionale consolidato ed

ampiamente utilizzato per valutare il disagio psicologico.

Esso & costituito da 53 items suddivisi in 9 cluster:

e somatizzazione;

* disturbo ossessivo-compulsivo;

* sensibilita interpersonale;

* depressione;

e ansia;

e jra-ostilita;

 ansia fobica;

* ideazione paranoide;

* psicoticismo.

Inoltre contempla un indice generale il Severity Index

Global (GSI). Per ogni sezione del BSI viene calcolato un

punteggio su una scala a 5 punti, da 0 (assolutamente no)

a 4 (moltissimo). Il punteggio GSI e, invece, il risultato

della somma dei punteggi diviso per il numero degli

items.

Le interviste sono state effettuate presso ’'UVA “Dottore

Angelico” in occasione degli accessi dei pazienti e dei

caregivers per le regolari visite di controllo.

Analisi statistica

I dati raccolti sono quindi stati sottoposti primariamente a
procedure statistiche di tipo descrittivo, in modo da otte-
nere una prima descrizione del fenomeno, e secondaria-
mente a procedure statistiche di tipo inferenziale, al fine
di comprendere se il carico soggettivo sperimentato dai
caregivers fosse influenzato dalle altre variabili rilevate.
Tale analisi € stata condotta con il programma statistico
Epi Info, versione 3.3. Per I’analisi delle differenze, ¢
stato impiegato il test del “chi quadro” e sono state consi-
derate statisticamente significative le differenze con il
valore p < 0,05. La relazione tra le variabili dipendenti
(stress e/o ansia-depressione) e la variabile indipendente
(gravita della malattia) € stata valutata attraverso modelli
di regressione lineare semplice mentre la regressione
logistica ha consentito di studiare le relazioni fra una
variabile di esito (grado di ansia, stress e depressione) con
piu variabili esplicative (problemi cognitivi, problemi
motori, eta paziente, reddito ecc).

RISULTATI

Le caratteristiche anagrafiche dei pazienti e dei caregivers
sono riportate nella Tabella 1.

L’indagine condotta ha evidenziato che lo stile di vita del
caregiver ¢ stato modificato proprio a seguito del ruolo
ricoperto, infatti, il 39% degli affetti da demenza, deve
essere vigilato costantemente e ben il 42% assistito anche
per essere lavato, vestito, alimentato, ecc. dipendendo in
toto dal familiare.

Risulta, evidente 1’inadeguatezza del caregiver a tale
situazione, visto che il 53% dichiara di avere poco tempo
a disposizione per se stesso e ritiene che la propria vita
sociale ne abbia risentito mentre il 59% si sente emotiva-
mente svuotato; considera che la propria salute ne abbia
risentito il 55% degli intervistati, il 67% crede di essere
ammalato, il 56% si ritiene stanco fisicamente, mentre il
51% non riesce a dormire a sufficienza.

L’indagine ha portato alla luce che 1’assistenza genera
forti incomprensioni anche nell’ambito familiare: il 55%
dei caregivers non va d’accordo come di consueto con gli
altri membri della famiglia e crede di essere criticato. Il
54% prova un po’ di risentimento verso i parenti che
potrebbero “dare una mano”, ma non lo fanno.

In casa, il 53% del campione considera il rapporto con il
coniuge leggermente modificato, cosi come con i figli il
49% e con i fratelli o sorelle il 42%; inoltre, il 57% dei
caregivers sul lavoro non rende piu come di consueto e
prova un certo risentimento nei confronti del paziente.
Nel 70-95% dei casi, i caregivers affermano che “non si sen-
tono in imbarazzo a causa del comportamento del paziente
e non provano disagio quando hanno amici a casa”.

A causa dell’impegnativa condizione, il 29% degli inter-
vistati crede di “non riuscire a sostenere la situazione e
desidererebbe fuggire lontano da casa, lasciando tutti”.
Nelle Tabelle 2, 3 e 4 sono riportati i valori medi di MMSE,
ADL e IADL dei pazienti e di CBI e BSI dei caregivers.
L’indagine svolta sulla situazione psicologica del caregi-
ver ha tenuto in considerazione anche la gravita della
patologia del paziente e attraverso la regressione lineare
si & dimostrato che 1’incremento del grado di ansia e
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Tabella 1 — Caratteristiche anagrafiche

PAZIENTI CAREGIVERS
VARIABILI VALORI | VARIABILI VALORI
Sesso % M 22 Sesso (%) M 36
F 78 F 64
Eta (media+ds) M 76.9+£5.3 | Eta (media+ds) M 59.4£14.3
F 77.8+£7 F 64
Titolo di studio %: Licenza elementare 80 Titolo di studio %: Diploma 48
Professione % Professione (%)
e Casalinga 70 e Casalinga 30
* Agricoltore 80 ¢ Impiegato 30
Coniugati % 66 Grado di parentela %
* Coniuge 27.4
* Figlio 70.5
Vive con il paziente % 79
Condizioni economiche 75.8
Tabella 2 — Valori medi di MMSE, ADL e IADL dei pazienti
VARIABILI VALORI MEDI + DS
MMSE punteggio totale (0-30) 18.6+2.3ds
ADL punteggio totale (0-6) 4.2+1.8 ds

IADL punteggio totale (0-8 donne 0-5 uomini)

2.7+1.8 ds uomini

depressione ¢ direttamente proporzionale alla gravita
della malattia del proprio assistito.

E emersa un’associazione significativa sia tra stress e
punteggio di CBI (r = 0.3, p = 0.002) che tra depressione
e punteggio di BSI (r = 0.4, p = 0.0004).

Il modello di regressione logistica, invece, ha dimostrato
che i disturbi della memoria (OR = 8.4; p = 0.003), i pro-
blemi motori (OR = 2.6; p = 0,009) e la presenza di
disturbi della percezione (OR = 1.9; p = 0.05) del malato
di Alzheimer si pongono come fattori predittivi significa-
tivi di stress nel caregiver, mentre la depressione ¢ stret-
tamente associata alla severita della malattia con preva-
lenza di disturbi comportamentali (OR = 5.2; p =0,0003)
e ad altri fattori come il basso reddito (OR = 3.4; p =
0,02) e ’eta del paziente, se inferiore a 65 anni (OR =
2.9; p =0.02).

DISCUSSIONI

L’intento che ha mosso questa indagine ¢ stato quello di
contribuire alla descrizione del fenomeno dell’ Alzheimer
caregiving in Italia, rilevando, nello specifico, I’entita e
la tipologia del carico soggettivo sperimentato dai care-
giver e cercando di approfondire se questo fosse influen-
zato dalle loro caratteristiche socio-demografiche, da
quelle dei pazienti e dal sostegno sociale ricevuto.
Soprattutto, a partire dagli elementi raccolti, si & voluto
individuare e suggerire delle ipotesi per ottimizzare e
personalizzare gli interventi di supporto/sostegno ai
familiari di persone affette da demenza.

Tabella 3 — Punteggi totali e per ogni
dimensione del CBI

Caregiver Burden Valori media + ds
CBI totale 45.5+16.3
carico obiettivo 13.3+6.6
carico psicologico 8.8+6.5
carico fisico 6.8+5.1
carico sociale 4.9+4.5
carico emotivo 3.9+4.2

Tabella 4 — Punteggi totali e per ogni
dimensione del BSI

Disagio psicologico Valori media + ds
BSI totale 56.10 £ (10.5)
somatizzazione 0.32+0.53
disturbo ossessivo-compulsivo 0.48+0.63
sensibilita interpersonale 0.35+0.56
depressione 0.31+0.53
ansia 0.33+£0.51
ira-ostilita 0.34+0.48
ansia fobica 0.18+0.39
ideazione paranoide 0.50+0.66
psicoticismo 0.22+0.42

Global Severity Index (GSI)  tot. 0.34+ (0.42)
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Dalla ricerca ¢ innanzitutto emerso che il livello globale
di carico soggettivo sperimentato, in media, dai caregi-
vers ¢ particolarmente alto. Gli aspetti del prestare assi-
stenza a familiari dementi, che pesano maggiormente a
questi caregivers sono: le restrizioni nel tempo personale
(carico obiettivo) e il senso di fallimento riguardo le pro-
prie speranze e aspettative, relative alla fase della vita che
si sta attraversando (carico psicologico). Risulta invece
molto bassa la presenza di sentimenti negativi nei con-
fronti del paziente (carico emotivo).

Dalla nostra ricerca emerge, quindi, che la qualita della vita
dei caregivers informali & strettamente correlata alla seve-
rita dei disturbi comportamentali e alla durata del decorso
della malattia. Gran parte dei soggetti intervistati ha dovu-
to modificare molte delle proprie abitudini, per poter anda-
re incontro alle esigenze del degente che vive in famiglia.
Questa situazione di adattamento forzato, ha generato
disagi non solo a livello economico, per via delle cure di
cui il paziente necessita, ma anche nella vita familiare, in
quanto in queste situazioni ¢ 1’intero nucleo che si adatta
al singolo paziente. L’ostilita verso i propri familiari
costituisce un’altra variabile che influisce negativamente
sulla salute di colui che in primis si occupa del malato, ed
¢ fonte di stress. Tali aspetti sono stati sottolineati anche
da altri studi sia nazionali che internazionali (Andreani S.
2006; Shaw, 2003).

In accordo con altre indagini (Thomas P., 2006), il proble-
ma piu grave, pero, riguarda ’elevato numero di caregi-
vers che mostra sintomi seri di ansia e depressione, deri-
vante dalle ulteriori responsabilita del ruolo ricoperto.
Elemento importante da tenere in considerazione ¢ dato
dal fatto che il carico di responsabilita aumenta anche in
base alla complessita della malattia e, la nostra ricerca, in
linea con la letteratura scientifica nazionale ed internazio-
nale, conferma appunto che lo stato depressivo del care-
giver dipende dal gravita della malattia (Vaccaro, 2000;
Beeson, 2003; Covinsky, 2003). Inoltre, anche i nostri
risultati indicano, come documentato da altre indagini,
che la condizione psicologica, e dunque, ansia e depres-
sione del caregiver, sono strettamente correlati ai valori
del’MMSE, ADL, IADL e alle varie fasi del processo di
deterioramento cognitivo e fisico del paziente (Vellone,
2002; Covinsky, 2003), ma anche, soprattutto nel caso
della depressione, correlate a condizioni sociali come il
reddito (Covinsky, 2003). L’indagine conferma anche
come alcune tensioni tra paziente e caregiver risalgono al
tipo di rapporto esistente prima dell’insorgenza della
patologia (Davison, 2000).

CONCLUSIONI

Ormai € noto come la demenza sia una malattia che non
coinvolge solo chi ne ¢ affetto, ma anche la famiglia. La

complessita della cura, I’impegno costante di chi assiste il
malato di AD, malgrado I’inadeguatezza dei servizi, le
conseguenti implicazioni sul piano relazionale ed emoti-
vo, i costi diretti ed indiretti, giocano un ruolo primario
nell’influenzare la vita psicologia, fisica e sociale del
caregiver e della famiglia nella sua complessita.
Lassistenza ¢ considerata molto pesante ed emotivamen-
te coinvolgente. Quello che maggiormente i caregivers
lamentano & I’assenza di un supporto da parte del Servizio
Sanitario. Il continuo impegno nell’assistenza determina
anche problemi di salute e depressione oltre che ripercus-
sioni negative sulla famiglia. L’ Alzheimer non si deve
considerare quindi un problema esclusivamente sanitario,
ma anche e soprattutto un problema sociale.

I risultati di questo studio suggeriscono che al fine di
migliorare le condizioni dei caregivers sarebbe utile inter-
venire in due direzioni. Da una parte incentivare quegli
interventi che mirano a ridurre le restrizioni nel tempo
personale, vale a dire rendere piu accessibili ad anziani
affetti da demenza i ricoveri di sollievo ed i centri diurni.
Dall’altra dare ai caregivers la possibilita di usufruire di
interventi finalizzati ad affrontare il senso di fallimento e
lo stress fisico, fornendogli un sostegno psicologico indi-
viduale, quale counselling breve o supporto psicologico
continuativo ed informale. Inoltre gli interventi di soste-
gno dovrebbero essere organizzati in modo da non richie-
dere un eccessivo investimento di tempo personale e di
risorse psicofisiche, cosi da evitare un aumento parados-
sale del carico soggettivo.

Il tempo speso con un paziente affetto da demenza, spe-
cialmente se sottratto ad altre attivita, puo influenzare il
carico del caregiver. E quindi importante esaminare gli
effetti del caregiving sulla qualita della vita correlata alla
salute dei caregivers (Lepp, 2003).

E importante promuovere interventi in grado di attutire il
profondo impatto che il malato di demenza ha sul proprio
caregiver, che siano contestualmente in grado di migliora-
re la qualita della vita del paziente. Tali interventi devono
essere basati sulla considerazione delle componenti fisi-
che, psicologiche ed economiche sia del malato che del
suo caregiver.

La pianificazione e la realizzazione di interventi di sup-
porto, guida e aiuto alla famiglia potrebbero costituire una
valida risposta all’isolamento e al conseguente carico
assistenziale in cui la famiglia e il caregiver si vengono a
trovare. L’obiettivo resta quello di ridisegnare le politiche
locali di intervento riguardanti le demenze, rendendo la
rete dei servizi socio-sanitari integrata e non separata,
attraverso la creazione di nodi della rete specializzati, in
modo da favorire il mantenimento a domicilio degli
anziani colpiti da sindromi demenziali da un lato e garan-
tire anche una qualita della vita a chi si prende cura di
questi pazienti (Tognetti, 2004).
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