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Il carico assistenziale del caregiver del soggetto con demenza puo comportare problematiche di tipo
psicologico, fisico, emotivo, sociale e finanziario, espresse nel costrutto detto caregiver burden. Differenti
variabili del caregiver, dell'assistito e del supporto ricevuto possono influenzame la manifestazione.
Questo lavoro mira ad identificare il profilo dei caregiver partecipanti, e a valutare il loro grado di burden
nonché limpatto di differenti moderatori e mediatori di tipo sociodemografico e biopsicosociale.

Sono state studiate 19 coppie caregiver-assistito ospiti presso il Centro Diurno Centro

diRiabilitazione di Genova. Il grado di caregiver burden riferito, valutato con il Caregiver Burden
Inventory (CBI) sembra essere associato principalmente a variabili del caregiver quali il genere, leta

e il grado di parentela, e al supporto ricevuto dal care-recipient assistito presso il centro diumno.

'opera di assistenza a soggetti con de-

menza, che si protrae per un periodo che
va mediamente tra i tre e i quindici anni?, im-
plica un coinvolgimento da parte del caregi-
ver sia sul piano fisico che sul piano emotivo,
con evidenti ricadute sulla sua vita del care-
giver stesso. E ben descritto in letteratura
come il caregiving influisca direttamente sulla
vita lavorativa del caregiver, sul tempo libero
a disposizione, sulla vita familiare?3. Cid puo
generare evidenti effetti sul livello di distress
percepito, sulla salute fisica e psichica, sulla
qualita di vita e sulla mortalita di coloro che
principalmente assistono il proprio con-
giunto*s,
Tale condizione, nota come caregiver burden,
é stata studiata in vario modo a partire da-
gli anni '50 del secolo scorso, dapprima in
relazione alla prestazione di assistenza a fa-
miliari con patologie di ordine psichiatrico®°
e negli ultimi decenni con particolare riferi-
mento alla malattia di Alzheimer, alle pato-
logie dementigene in generale, alla malattia
di Parkinson ed agli esiti di ictus.

Il caregiver burden puo essere definito come
un costrutto multidimensionale, ed é il ri-
sultato di problematiche di tipo fisico, psi-
cologico, emotivo, sociale e finanziario vis-
sute dai caregiver®®, le quali comportano
vissuti di imbarazzo, sensazione di intrap-
polamento, percezione di sovraccarico, ri-
sentimento, isolamento sociale, scarso au-
tocontrollo, deficit relazionali, conflitti
familiari e pressione sul lavoro!**3,

Da tali evidenze emerge l'importanza di un’at-
tenta considerazione nei confronti del care-
giver nella messa a punto del piano assi-
stenziale dei pazienti affetti da demenza.

E stata sottolineata l'efficacia di interventi ri-
volti ai caregiver che uniscono un approccio
psico-educativo e informazionale a interventi
psicoterapici di tipo supportivo'. Il caregi-
ver ha inoltre a disposizione diversi servizi di
assistenza e di supporto, tra cui le cure do-
miciliari di media e alta intensita, i centri
diurni, i ricoveri temporanei “di sollievo”
presso strutture residenziali e il ricovero de-
finitivo con “funzione di mantenimento”?.
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Tra questi, nella fase intermedia della malat-
tia, assume un particolare rilievo la re-
spite/day care offerta dai centri diurni, servizi
semiresidenziali rivolti a soggetti che espri-
mono bisogni non sufficientemente gestibili
al domicilio, ma non ancora tali da richiedere
un ricovero in una struttura residenziale so-
cio-sanitaria. In questi servizi il malato, as-
sistito da personale qualificato, svolge attivita
di riabilitazione cognitiva, di socializzazione,
di assistenza sanitaria e riceve accoglienza al-
berghiera nelle ore diurne.

Come emerge da una metanalisi condotta da
Sorensen, Pinquart e Duberstein®® la re-
spite/day care offerta dai centri diurni ¢ al-
tamente efficace nella riduzione del burden
del caregiver, in misura maggiore rispetto
agli interventi psicoeducativi e supportivi, e
la combinazione di questi tipi di intervento ha
dimostrato benefici altamente significativi
nella riduzione della depressione del caregiver
e nel miglioramento del benessere soggettivo
da essi riferito. L'utilizzo di servizi come il
centro diurno risulta infatti molto efficace
nella riduzione dello stress del caregiver, e
consente al malato il mantenimento del rap-
porto con il proprio ambiente di vita.
Questo lavoro ha avuto lo scopo di identificare
il profilo della popolazione di caregiver dei pa-
zienti partecipanti, di misurare il loro grado di
burden e di valutare l'impatto di differenti me-
diatori e moderatori del burden tra cui le dif-
ferenti caratteristiche socio demografiche e
cliniche del care recipient, le caratteristiche
socio demografiche del caregiver, nonché l'im-
patto dell'assistenza di respite/day care.

Materiali e metodi

Lo studio & stato condotto su 19 coppie co-
stituite da 19 pazienti, ospiti presso il Cen-
tro Diurno di secondo livello “Centro di Ria-
bilitazione” del Gruppo Fides di Genova, e dai
loro rispettivi caregiver, per un totale di 38
soggetti partecipanti. I pazienti ammessi al
centro diurno presentavano in prevalenza dia-
gnosi di demenza di tipo Alzheimer e di de-
menza vascolare o mista.

I dati sono stati raccolti nel periodo compreso
tra luglio e ottobre 2011. Tra i caregiver sono
stati scelti coloro che si occupano principal-
mente dei propri congiunti malati. Tra i pa-
zienti sono stati esclusi coloro che riporta-

vano una grave afasia o un livello di vigilanza

non adeguato.

Tutti i soggetti venivano reclutati dopo essere

stati informati sugli obiettivi dello studio e

dopo aver firmato un consenso.

Ai pazienti venivano somministrati:

e il Mini-Mental State Examination (MMSE)"
nella versione italiana di Frisoni, Rozzini,
Bianchetti e Trabucchi’®;

e il Milan Overall Dementia Assessment
(MODA) per la valutazione della gravita cli-
nica del deterioramento cognitivo?®;

e ['Euro Quality of Life 5D (EuroQoL-5D)% per
la valutazione della qualita di vita corre-
lata allo stato di salute percepito.

I caregiver, dopo aver compilato una scheda per

la raccolta delle informazioni socio-anagrafiche,

venivano sottoposti alla somministrazione del

Caregiver Burden Inventory (CBI)?.

ILCBI, che é tra i piu utilizzati per la valuta-

zione del carico assistenziale del caregiver, &

composto da 24 item misurati su una scala Li-

kert a cinque punti, dove 0 rappresenta l'as-

senza di stress percepito dal caregiver e 4 il

massimo livello di stress. Tali item sono sud-

divisi in cinque sottoscale che forniscono in-

formazioni riguardanti altrettante diverse di-

mensioni (tabella 1).

Per l'analisi quantitativa dei dati e stato uti-

lizzato il software Statistical Package for the

Social Sciences (SPSS versione 13.0 per Win-

dows)?2. Per l'analisi delle correlazioni tra i

punteggi riportati dai caregiver e le variabili

prese in considerazione per i care recipient e

per i caregiver stessi, é stato utilizzato il co-

efficiente di correlazione di Pearson.

La popolazione di pazienti € stata suddivisa

in due cluster sottoponendo i dati alla two-

step cluster analysis.
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Tabella 1
Dimensioni del
caregiver burden
considerate

nel Caregiver Burden
Inventory

¢ Burden tempo-dipendente: indicatore del carico associato

al tempo richiesto dall'assistenza.

¢ Burden evolutivo: fornisce una misura del grado
in cui il caregiver sente di sentirsi tagliato fuori rispetto
ad aspettative e opportunita dei propri coetanei.

e Burden fisico: descrive le implicazioni

del carico assistenziale sulla propria salute fisica.

¢ Burden sociale: indicatore della percezione di un conflitto

di ruolo.

e Burden emotivo: descrive lo stato d'animo correlato
alle condotte comportamentali del paziente.
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Tabella 2

I punteggi medi dei valori riportati al CBI
sono stati confrontati tra i raggruppamenti
socio-demografici e clinici di caregiver e care
recipient mediante test T per campioni indi-
pendenti, ANOVA univariata; successivamente
sono stati esequiti i confronti multipli con i
test post-hoc HSD di Tukey.

Risultati

Le caratteristiche demografiche e cliniche del
gruppo di caregiver e care recipient parteci-
panti sono riportate in tabella 2.

Pazienti

Lo scoring delle scale di valutazione del dete-
rioramento cognitivo somministrate al gruppo
di pazienti (N validi= 11) ha rivelato un pun-
teggio medio inferiore nei soggetti di sesso
femminile. AL MMSE le femmine riportavano
un punteggio significativamente inferiore ri-
spetto ai maschi. Anche al MODA & emerso un
deterioramento cognitivo di grado superiore
nei soggetti di sesso femminile rispetto ai
soggetti di sesso maschile con una diffe-
renza significativa tra i punteggi. Nessuna
differenza significativa circa il genere &
emersa, invece, in rapporto alla qualita di vita

Caratteristiche demografiche e cliniche del gruppo di partecipanti

Genere

Eta media (d.s)
Grado di parentela

caregiver/care recipient

Stato civile caregiver

Scolarita caregiver

Professione caregiver

Diagnosi care recipient

Mesi di assistenza
Centro diurno

femmine
maschi

figlio

coniuge

altro

coniugato/a

separato/a - divorziato/a
vedovo/a

celibe/Nubile

scolarita elementare
licenza media inferiore
licenza media superiore
laurea

pensionato

casalinga

impiegato

altro

Demenza tipo Alzheimer
Altre demenze (vascolari, miste)

N=numero di casi validi; M=media; d.s.=deviazione standard

Caregiver (N=19)

M=63,47 (+13,77)

legata allo stato di salute percepito misurata
con L'EuroQoL-5D (tabella 3).

Applicando la procedura two-step cluster ana-
lysis sono emersi due differenti raggruppa-
menti di soggetti: mentre i pazienti del clu-
ster 1 riportavano un maggior deterioramento
cognitivo ed una peggiore qualita di vita le-
gata alla salute, i soggetti del cluster 2 ri-
portavano punteggi migliori.

Caregiver

Il punteggio medio riportato al CBI dalla to-
talita dei caregiver era di 43,26 (ds+16,39).
1L profilo grafico delle cinque dimensioni di
burden considerate nel CBI (figura 1) fornisce
informazioni pit complete rispetto al pun-
teggio totale, considerata la natura multidi-
mensionale del caregiver burden: esso mo-
strava che il carico assistenziale era da
attribuire prevalentemente alle dimensioni
burden tempo-dipendente (36%), burden
evolutivo (26%) e burden fisico (18%).

La tabella 4 riporta i punteggi totali e delle
sottoscale del CBI in relazione alle quattro va-
riabili considerate: genere del caregiver, pa-
rentela con lassistito, stato civile, livello di
gravita della demenza dell’assistito. L'analisi
della significativita statistica delle differenze

Care recipient (n=19)
12 (63,20 %)

7 (36,80 %)
M=81,42 (+7,65)

13 (68,40 %)
6 (31,60 %)

9 (47,40 %)
7 (36,80 %)
3 (15,80 %)
12 (63,20 %)
3 (15,80%)
3 (15,80 %)
1 (5,30 %)
5 (26,30 %)
5 (26,30 %)
8 (42,10 %)
1 (5,30 %)
8 (42,10 %)
5 (26,30 %)
3 (15,80 %)
3 (15,80 %)
10 (52,60 %)
9 (47,40 %)

M=36,63 (+31,39)
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ha permesso di individuare quali variabili pos-
sono maggiormente influire sul burden del
caregiver. Una sintesi dei risultati & riportata
in tabella 5.

Genere. Sebbene il punteggio totale CBI in-
dicasse una tendenza a un maggior burden
nel sesso femminile, la differenza tra generi
era significativa solo nella dimensione burden
sociale con punteggi pill elevati nei caregiver
donne. Né il punteggio totale CBI né quello
delle altre sottoscale differivano significati-
vamente nei due generi (test t per campioni
indipendenti t(17)=2,80, p<0,05).

Grado di parentela. Sia nel punteggio totale del
(CBI che in quattro delle sottoscale (ad eccezione
del burden sociale) c’erano differenze altamente
significative in base alla variabile del grado di
parentela (ANOVA univariata, tabella 5).

In particolare i coniugi riportano un burden pil
elevato rispetto ai figli (differenza significativa
al grado 0,01) e ancor pill rispetto a fratelli, ni-
poti e nuore (confronti a coppie ai test post-
hoc HSD di Tukey riportati in tabella 6).
Stato civile. Le differenze tra punteggi CBI
non risultavano significative al livello 0,05.
Cluster di gravita della malattia. Le diffe-
renze dei punteggi CBI in relazione alla gra-
vita della malattia del care recipient non ri-
sultavano significative al livello 0,05. I
caregiver di malati con livello di gravita pit
elevata tendevano comungque a riportare pun-
teggi di burden sensibilmente inferiori ri-
spetto ai caregiver dei pazienti con malattia
di grado moderato (tabella 4).

Si & inoltre valutato il grado di associazione
lineare tra i punteggi al CBI e le variabili “eta
del caregiver” e “mesi trascorsi dall'ingresso
nel Centro diurno” calcolando il coefficiente
di correlazione di Pearson.

Eta del caregiver. I caregiver pill anziani ri-
portavano un burden complessivo maggiore:
una significativa associazione lineare positiva
dell’eta é stata trovata con il punteggio to-

Maschi

MMSE 22,12 d.s.=+2,79
MODA 78,02 d.s.=+5,95
EuroQol 0,426 d.s=+0,381

Femmine

16,37 d.s.=+4,32

57,63 d.s.=+16,65

tale CBI e con le dimensioni burden tempo-
dipendente, burden fisico e burden emotivo
(CBI r(19)=0,53, p<0,05; burden tempo-di-
pendente; r(19)=0,47, p<0,05; burden fisico,
r(19)=0,55, p<0,05; burden emotivo,
r(19)=0,45, p=0,05).

Burden
Sociale

16% 7%

Burden
Emotivo

luglio 2012 EXE

Mesi trascorsi dall'ingresso nel Centro
diurno. E stata osservata una relazione nega-
tiva tra il burden e il tempo di frequentazione
del centro diurno, con un grado debole di as-
sociazione, secondo le indicazioni di Cohen?:
pertanto maggiore era il tempo trascorso dal
primo accesso al centro, minore tendeva a es-
sere il punteggio CBI riportato.

La relazione lineare negativa tra le due va-
riabili si rafforzava controllando leffetto
della variabile eta del caregiver e raggiun-
geva un grado di associazione moderato:
r(19)=-0,35, p>0,05 per il punteggio to-
tale al CBI, r(19)=-0,33, p>0,05 per il valore
del burden evolutivo ed r(19)=-0,30, p>0,05
per il valore del burden emotivo, con una si-
gnificativita sensibilmente al di sopra del
valore 0,05.

Significativita differenza
t (9)=-2,55 p<.05

t (9)=-2,58, p<.05

0,353 d.s=+0,179 n.s.

Figura 1

Peso delle diverse
componenti

del caregiver
burden

Tabella 3

Scoring delle scale
di valutazione

del deterioramento
cognitivo e della
qualita di vita
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Genere caregiver
45,54 (+ 17,92) 14,69 (5,23)
38,33 (+ 12,37) 17,83 (1,60)
Grado di parentela

57,86 (+11,77) 18,57 (+0,98)
39,67 (+9,55)
20,00 (+4,58)

Femmine
Maschi

Coniuge
Figlio/a
Altro

Stato civile

Celibe/Nubile

Coniugato
Separato/a

Divorziato/a

Vedovo/a

CBI Totale Burden Tempo Burden
-dipendente Evolutivo
M (d.s) M (d.s) M (d.s)

Burden Burden Burden
Fisico Sociale Emotivo
M (d.s) M (d.s) M (d.s)

38,00 (+0,00)
49,25 (+15,27) 15,83 (+5,57)

34,00 (+13,75) 14,00 (+3,00)
30,33 (+18,34) 15,67 (1,16)

12,00 (+6,43)
9,83 (5,88)

16,29 (+4,03)
9,89 (5,09)
4,00 (+4,00)

15,11 (4,99)
10,67 (+4,51)

19,00 (£0,00) 12,00 (0,00)

12,50 (+6,14)

10,00 (+5,57)
7,67 (+8,62)

Cluster 1 (pazienti con deterioramento cognitivo grave)

33,40 (+11,10) 13,00 (+4,64)

7,00 (£5,57)

Cluster 2 (pazienti con deterioramento cognitivo moderato)

50,00 (+19,91)

16,20 (+1,64) 14,40 (+5,77)

M=media; d.s=deviazione standard

8,23 (4,99)
6,00 (+3,23)

11,14 (+3,53)
6,56 (+3,50)
2,00 (£1,73)

5,00 (0,00)
9,50 (+4,12)

5,00 (+4,58)
3,00 (+2,00)

6,40 (+4,16)

8,20 (+5,89)

7,23 (+4,38)
1,83 (+2,40)

3,38 (+2,84)
2,50 (+2,88)

6,71 (+4,96)
5,89 (4,62)
1,67 (+1,53)

5,14 (3,24)
2,00 (+1,73)
1,67 (+2,08)

0,00 (+0,00)
7,17 (+4,57)

2,00 (0,00)
4,08 (+3,00)

3,67 (+2,08)
2,67 (+4,62)

1,33 (£0,58)
1,33 (+2,31)

4,60 (+4,16) 2,00 (+1,41)

7.80 (+5.50) | 3.40 (+2.60)

Tabella 4

Confronto dei punteggi riportati al CBI in base alle caratteristiche dei caregiver e degli assistiti

Discussione
e conclusioni

Consistenti dati in letteratura sottolineano
una associazione tra l'assistenza continuativa
di un soggetto con patologia dementigena ed
esiti nel caregiver quali malattie fisiche, bur-
den, depressione, stress e strain psicolo-
gico*5#4#5%_ A conferma dei dati riguardanti le
caratteristiche del caregiver presenti in lette-
ratura?? nel nostro studio il caregiver & risul-
tato essere prevalentemente una donna, prin-
cipalmente figlia o coniuge del care recipient,
con un'eta media superiore ai 60 anni.

Le dimensioni di burden che maggiormente in-
fluiscono sul carico assistenziale dei caregiver
sono la dimensione burden tempo-dipendente,
la dimensione burden evolutivo e la dimen-
sione burden fisico: ne consegue, quindi, che
gli aspetti che maggiormente influiscono sul
burden del caregiver sono il carico dipendente
dal tempo richiesto dall'assistenza al proprio
congiunto, il grado in cui il caregiver si sente
tagliato fuori rispetto a cio che la vita po-
trebbe offrirgli, e limpatto del carico assi-
stenziale sulla salute fisica. Questi risultati,
supportati dalle conclusioni di differenti ri-
cerche®?25, fanno emergere che se da un lato

i caregiver pitl giovani, gli adult children, ri-
sentono dellimpatto del lavoro assistenziale sul
tempo a propria disposizione e sulla soddisfa-
zione riguardo alla propria vita, i caregiver pil
anziani esprimono una peggiore salute fisica. La
relazione lineare positiva di grado forte emersa
tra il grado di burden fisico e l'eta del caregi-
ver sembra confermare questa ipotesi.
Inoltre, anche nella nostra popolazione, sono
le donne a riportare un maggior livello di di-
stress psicologico e di caregiver burden®-32, Tra
i mediatori di tale tipo di relazione, da una me-
tanalisi condotta da Pinquart e Sorensen® su
229 studi, emerge il ruolo di mediatore delle
differenti modalita adottate da uomini e donne
nel far fronte allo stress.

Tra le altre variabili sociodemografiche prese
in considerazione nella valutazione del grado
di burden va sottolineata l'influenza del
grado di parentela con il care recipient.
L'espressione di un maggior burden nei co-
niugi rispetto ai figli e nei figli rispetto ai
fratelli/sorelle, generi/nuore e nipoti, mo-
strata al confronto con 'ANOVA univariata e
nei test post-hoc, conferma quanto noto in
merito agli effetti di una maggior vicinanza
relazionale tra caregiver e care recipient®,

36



luglio 2012 EXE

Genere Grado di parentela Stato Cluster di gravita
civile  dell'assistito

(CBI Totale n.s. F (2,16)=16,13, p<.001, n2=.67 n.s. n.s.
Burden

Tempo-dipendente n.s. F (2,16)=4,46, p<.05, n2=.36  n.s. n.s.
Burden evolutivo n.s. F (2,16)=8,37, p<.005, n=.51 n.s. n.s.
Burden fisico n.s. F (2,16)=8,56, p<.005, n2=.52 n.s. n.s.
Burden sociale t (17)=2.80, p<.05, d=1.46 n.s. n.s. n.s.
Burden emotivo n.s. F (2,16)=3,88, p<.05, n2=.33  n.s. n.s.

n.s.=non significativo al livello .05

Tabella 5

Riassunto dei risultati significativi mediante Test T per campioni indipendenti e One-Way ANOVA

Coniuge - figlio/a

Differenza

fra medie
CBI Totale 18,19
Burden tempo-dipendente 3,46
Burden evolutivo 6,40
Burden fisico 4,59
Burden sociale 0,83
Burden emotivo 3,14

Altro= fratelli, nipoti, nuore

Coniuge - altro

Figlio/a - altro

p Differenza p Differenza

fra medie fra medie
<.01 37,86 <.001 19,67
.217 7,90 <.05 4,44
<.05 12,29 <.005 5,89
<.05 9,14 <.005 4,56
.930 5,05 .263 4,22
.053 3,48 .130 0,33

p

<.05
.235
.163
134
.360
977

Tabella 6

Confronti multipli Post Hoc al test delle differenze significative di Tukey

responsabile di un maggior burden riferito.
Un ulteriore aspetto meritevole di attenzione
& rappresentato dal maggior grado di caregiver
burden riferito dai caregiver dei soggetti at-
tribuiti al cluster dei pazienti con un grado di
deterioramento cognitivo moderato rispetto a
quanto riferito dai caregiver dei pazienti piu
deteriorati. Tale andamento, sebbene non sup-
portato nel nostro studio da valori statistica-
mente significativi, puo essere spiegato dal fe-
nomeno noto in letteratura come adaptation
hypothesis®*: il caregiver, secondo questa
teoria, sarebbe maggiormente vulnerabile in
presenza di richieste di assistenza recenti, ri-
portando outcome peggiori. Un'ulteriore spie-
gazione potrebbe essere rappresentata dalla
sintomatologia propria del care recipient il
quale, nella fase lieve, presenta una maggiore
consapevolezza di malattia richiedendo cosi un
pill elevato impegno psicologico.

Infine i valori di associazione lineare negativa
di grado moderato tra il tempo di assistenza
nel centro diurno e i valori di burden tendono
a confermare quanto riferito in letteratura ri-
guardo agli effetti della respite/day care, e cioé
che all'aumentare del tempo di assistenza di-
minuiscono i livelli di burden riferiti dai care-
giverts:7.3,

I risultati del nostro studio e le evidenze della
letteratura sull'argomento suggeriscono che
un‘attenta considerazione del caregiver é op-
portuna a partire dalla messa a punto del pro-
getto individuale assistenziale rivolto al pa-
ziente con demenza. E noto infatti che la
presenza di indicatori di stress, di sintomi fi-
sici e psichici ha un impatto negativo sulla
qualita dell'assistenza offerta dai caregiver ai
propri congiunti®. La conoscenza delle varia-
bili che pit incidono sulla manifestazione di un
maggior grado di caregiver burden pud con-
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sentire la messa a punto di interventi piti mi-
rati sul caregiver. Differenti variabili, quali ge-
nere, eta, grado di parentela modulano gli ef-
fetti sulla salute fisica, psicologica e il grado
di burden riferito?4%41, Tale conoscenza pud
quindi orientare azioni mirate ad intervenire
sulle caratteristiche personali del caregiver
che possono agire da mediatore nella riduzione
del grado di burden e distress psicologico per-
cepito, tra cui la self-efficacy, il sense of ma-
stery, le strategie di coping?304243,

Resta inoltre fondamentale prestare particolare
attenzione agli aspetti interazionali, comuni-
cativi e di ruolo del funzionamento familiare che
possono influire sia sulla funzione assistenziale
che sui processi di distress psicologico del ca-
regiver principale*-“. Un’ulteriore risorsa si-
gnificativa é rappresentata dall'assistenza
diurna di sollievo offerta dai centri diurni.
L'applicazione di interventi multipli di tipo in-
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