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RIASSUNTO. Un ampio numero di pazienti ricoverati nel
reparti di riabilitazione neuro-motoria sono supportati da
caregiver. L'identificazione del carico psico-fisico conseguente
all’assistenza o di specifici bisogni del caregiver puo aiutare ad
indirizzare I'intervento di supporto psicologico rivolto al
caregiver stesso. E noto che ansieta e depressione possono essere
presenti nel caregiver ed insieme a percezione di stress, di
solitudine e di riduzione della attivita sociali costituiscono un
importante carico psicofisico del caregiver. Obiettivo del presente
lavoro é presentare un progetto di supporto psicologico offerto ai
caregiver di pazienti ricoverati in riabilitazione neuromotoria,
principalmente affetti da ictus. E stata effettuata una valutazione
psicometrica ad un gruppo di 50 caregiver, coniugi o figli,
all’'inizio e al termine del periodo riabilitativo. Sono stati

utilizzati la Revised Anxiety and Depression Scale (RADS) per la
valutazione dell’ansia e della depressione, il questionario
Caregiver Need Assessment (CNA) per la valutazione dei bisogni
relativi al proprio assigtito e il Family Strain Questionnaire
(FSQ) per una valutazione piu ampia delle problematiche
connesse all’ assistenza. |1 medico di reparto ha compilato la
Functional Independence Measure (FIM) per la valutazione della
disabilita del paziente. S & osservata una riduzione significativa
trainizio e fine del periodo riabilitativo nel bisogni relativi
all’assistenza del proprio familiare (p<0.001). L e donne caregiver,
a differenza degli uomini, mostrano un miglioramento del tono di
umorerispetto all’inizio del periodo riabilitativo (p<0.05). Circa
la meta del campione mostra, all’inizio del periodo riabilitativo,
un livello di ansia clinicamenterilevante. |1 22% dei caregiver
mostra un livello di depressione clinicamente rilevante. Coloro
che hanno seguito un supporto psicologico intenso, di almeno un
colloquio con lo psicologo a settimana, mostrano, a differenza del
gruppo che é stato seguito con 3/4 colloqui néll’intero periodo
riabilitativo, unariduzione de pensieri di morte (p<0.05) e una
riduzione dell’ansia, quando vi e un livello di ansa basale
superiore al cut off clinico (p<0.05). All'inizio del periodo s
0sservano: maggiori punteggi di ansia nel caregiver che vivono
con il proprio assistito (p<0.05), rispetto a coloro che vivono soli

0 con altri; basso tono di umore nei caregiver di pazienti piu
giovani (p=0.01); maggiori punteggi di sovraccarico emotivo nei
coniugi (p<0.05) rispetto ai figli e nei caregiver di pazienti con
deficit sinistro (p<0.05); maggiori bisogni di conoscenze circa la
malattia (p<0.001) e maggiori pensieri di morte (p<0.05) nei
caregiver di pazienti femmine. Queste car atteristiche possono
essere consider ate “ campanelli di allarme’ per favorirel’invio
allo psicologo del caregiver da parte del medico di reparto. Al
termine del periodo riabilitativo s osserva maggior disagio
psicologico nel caregiver di pazienti cherisultano piu
compromess. |n particolare sono presenti elevati bisogni relativi
|’assistenza (p<0.01), sovr accarico emativo (p<0.05), percezione
di difficolta nel coinvolgimento sociale (p<0.05) e pensieri di
morte circa | assigtito (p<0.05) nei caregiver di pazienti che
mantengono una elevata disabilita motoria. E presente pit basso
tono dell’umore nei caregiver di pazienti che mantengono una
elevata disabilita cognitiva in uscita (p<0.05). L a valutazione
psicometria effettuata ha per messo di personalizzareil supporto
clinico psicologico offerto al caregiver sain itinerechein
relazione a possibili sviluppi futuri. S € osservata una generale
riduzione del disagio psicologico per effetto di una presain carico
multidisciplinare del caregiver.

Parole chiave: caregiver, ictus, carico psicofisico, esito.

ABSTRACT. A*“| OFFER YOU MY LIFE ASA GIFT”: RESULTS OF A
PSYCHOLOGICAL SUPPORT INTERVENTION TO CAREGIVERS OF PATIENTS
UNDERGOING NEUROMOTOR REHABILITATION. A large proportion of
patients hospitalised for severe neuromotor disorders are supported
during the in-hospital rehabilitation program by family members.
To target interventions of psychological support for these caregivers
it can be of help to identify the causes of caregiver burden or
specific needs. Anxiety and depression are common in caregivers
and constitute, together with emotional distress caused by
loneliness and reduced social activities, an important part of the
caregiving burden. This paper presents results emerging from a
clinical intervention of psychological support offered to caregivers
of neuromotor patients, mainly post-stroke, who were undergoing a
course of in-hospital rehabilitation. A psychometric assessment was
carried out on a sample of 50 caregivers, spouses or children, at
the beginning and end of the in-hospital rehabilitation period. The
following questionnaires were used: the Revised Anxiety and
Depression Scale (RADS), measuring anxiety and depression, the
Caregiver Need Assessment (CNA), assessing needs related to the
assisted patient, and the Family Strain Questionnaire (FSQ) for a
broader assessment of the problems faced by caregivers. The
Functional | ndependence Measure (FIM) was completed by the
medical doctor. A significant reduction was found, between the
beginning and end of the rehabilitation period, in the needs related
to patient care on the CNA (p<0.001). Caregiver females, in
contrast to males, showed an improvement in mood compared to
the beginning of the rehabilitation period (p< 0.05). About half of
the sample had, at the beginning, a marked clinical level of anxiety
while 22% of caregivers had a marked clinical level of depression.
Caregivers who received intense psychological support, i.e. at least
one interview with the psychologist per week, showed, in contrast to
those who received 3-4 interviews during the entire rehabilitation
period, a declinein thoughts of death (p<0.05) and, in cases where
basdline anxiety was above the clinical cut-off, a reduced level of
anxiety (p<0.05). At the beginning of rehabilitation, there emerged:
higher anxiety scoresin caregivers who live with their patient
(p<0.05) compared to those living alone or with others; an increase
in depression scoresin inverse proportion to the patient's age
(p=0.01); higher scores of emotional stressin spouses (p<0.05)
compared to children and in caregivers of patients with left
hemisphere deficits (p<0.05); a greater need for knowledge about
the disease (p<0.001) and more thoughts of death (p<0.05) in
caregivers of female patients. These characteristics may be
considered “alarm signals’ that should alert hospital medical staff
to the need to seek psychological help for the caregiver. At the end
of rehabilitation, a greater degree of psychological strain was
observed in caregivers of patients with severe disability. High needs
related to the assisted patient (p<0.01), high scores of emotional
stress (p<0.05), problems of social involvement (p<0.05) and
thoughts of death about the patient (p<0.05) were found in
caregivers of patients who had persisting high motor disability or
who were admitted for consequences of a left hemisphere lesion.
High depression scores were also found in caregivers of patients
with high residual cognitive disability (p<0.05). This psychometric
evaluation makesit possible to tailor the psychological support
offered to the needs of each individual caregiver both during
rehabilitation and in relation to eventual future developments. A
multidisciplinary team approach to the caregiver can thuslead to a
general reduction of caregiver strain.

Key words: caregiver, stroke, burden, outcome.
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Introduzione

Nei paesi industrializzati, fracui I Italia, I'ictus e later-
zacausadi morte dopo le malattie cardiovascolari e le neo-
plasie e rappresenta la principale causa d'invalidita (1, 2).

Nella popolazione anziana (65-84 anni) italiana (3,4) il
tasso di prevalenza é pari a 6,5%, lievemente superiore nei
maschi (7,4%) rispetto alle femmine (5,9%). Nel 35% dei
pazienti colpiti da ictus, globalmente considerati, residua
una grave invalidita e una marcata limitazione nelle atti-
vita della vita quotidiana (4). Secondo I’ipotesi formulata
daacuni autori (5), I'aumento del tempo di sopravvivenza
dopo I'ictus portera ad un incremento della prevalenza di
tale patologia e ad un corrispondente incremento della do-
manda di servizi sanitari per pazienti cronici stabilizzati
con deficit neurologici.

Il termine caregiver € stato introdotto da Pearlin nel
1990 (6) ed & usato per indicare chi si prende cura di un
soggetto con limitazioni all’ autonomia personale dovute a
una particolare forma patologica cronica o di lungaremis-
sione sintomatica, in virtt di un legame affettivo e/o fami-
liare con lo stesso.

In letteratura é usato il termine “burden” per indicareil
sovraccarico emotivo e fisico esperito dal caregiver;
varia da una situazione al’ dtra in funzione di complesse
relazioni che s instaurano tra le caratteristiche della per-
sona e dell’ ambiente nel tempo; intal modo si possono de-
terminare diverse traiettorie nell’ esperienza del caregiving
(7). Se daun lato queste considerazioni rendono comples-
so lo studio delle variabili che possono concorrere a deter-
minare nel caregiver una condizione di sovraccarico psi-
cofisico, dall’atro la realtd mutevole del fenomeno rende
possibile pensare ad uno spazio di intervento che favorisca
il cambiamento “di traiettoria’.

Diversi studi hanno considerato |e caratteristiche del so-
vraccarico psicofisico esperito dal caregiver del paziente
conictus, in termini di elevata ansia, percezione di stress e
di solitudine, riduzione della attivita sociali e in generale di
qualita di vita (8, 9, 10). E presente elevato rischio di de-
pressione in chi presta assistenza a paziente con ictus, sSia
in fase acuta che dopo stabilizzazione del deficit funziona-
le, soprattutto nei casi in cui emergono deficit cognitivi o
del linguaggio (11). La depressione del caregiver pud de-
terminare risvolti negativi sull’inserimento sociale del pa-
Zienteincrementandone lapercezione di handicap (12); pud
inoltre peggiorare la depressione del paziente colpito da
ictus, ove presente, e predirre minor risultati in riabilitazio-
ne (12,13). Di contro il contributo strumentale e la stabilita
emotiva del caregiver possono avere ripercussioni favore-
voli sul recupero del paziente (13,14). Dastudi sulla condi-
zione psicologica di familiari e pazienti colpiti daictus, &
emerso che essere correttamente informati sulla malattia,
consigliati sulla gestione del malato, educati ad affrontare
le difficolta, pud servire a contenere ansia e depressione
(15). In particolare, acuni studi controllati documentano
I efficacia del supporto familiare nella riabilitazione post-
ictus (14,16,17). Si e osservato cheil supporto educativo ed
il counselling migliorano |’ accettazione delle conseguenze
dell’ictus da parte di paziente e coniuge (18). Piu recente-
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mente e stato quindi enfatizzato il ruolo dell’ addestramen-
to del caregiver nelle palitiche sanitarie, in quanto permet-
te un abbassamento dei costi, un migliore esito psicosocia-
le e un miglioramento della qualitadellavitasiadel caregi-
ver che del paziente (19,20). Nelle nuove linee guida
SPREAD (21) s sostiene che “potrebbe anche risultare uti-
lelapresenzadi un supporto psicologico, siaa paziente sia
dlafamiglia, nelle varie fas della malattia’.

Scopo del presente lavoro € presentare i risultati di un
progetto di sostegno psicologico ai caregiver di pazienti in
riabilitazione neuromotoria, iniziato a settembre 2006 co-
me applicazione e ampliamento di un progetto pilota di
monitoraggio dei bisogni dei caregiver (22). Nello specifi-
o, obiettivo del progetto € stato effettuare una val utazio-
ne psicometrica a caregiver al’inizio e a termine del pe-
riodo riabilitativo, che potesse indirizzare I intervento psi-
cologico fornito sia in itinere, che in termini di possibili
sviluppi futuri.

Metodo

I supporto psicologico offerto ai caregiver

E stato istituito un servizio di supporto psicologico ri-
volto a caregiver dei pazienti afferenti ad un programma
di riabilitazione neuromotoria che richiedono, secondo il
medico di reparto, un carico assistenziale elevato, e per i
quali éindividuabile una persona di riferimento che presta
assistenza informale per almeno tre ore al giorno. La per-
sona cosi individuata viene segnalata dal medico alo psi-
cologo, che procede ad un counselling e ad una valutazio-
ne psicometrica iniziale, in base ala quale vengono pro-
grammati lafrequenzaeil contenuto dei colloqui di soste-
gno necessari per il singolo caso. Il periodo riabilitativo
durain media 2 mesi.

Sono previsti due tipi di sostegno psicologico durante
il periodo riabilitativo: il sostegno “lieve” € costituito da
circatre colloqui, orientati alla gestione emotiva della pa-
tologia del proprio familiare.

Il sostegno psicologico “intenso” € costituito da ame-
no un colloquio a settimana, con cui vengono affrontate
problematiche psicologiche piu specifiche, oltre chei vis-
suti emotivi connessi alla patologia del proprio familiare.
Viene consegnato anche materiale di tipo psicoeducazio-
nale e, ove indicato, € condotto un training di rilassamen-
to muscolare progressivo secondo il metodo di Jacobson
(24), per favorire nel caregiver I’identificazione dei propri
stati emozionali.

Tutti i caregiver ricevono materiale informativo relati-
VO al servizi territoriali per la gestione delle cerebrolesioni
acquisite. In particolare viene consegnato il libro “Un
viaggio impossibile: guida per i familiari di persone con
cerebrolesione acquisita” (23), e i caregiver sono accom-
pagnati nell’ organizzazione della cura a domicilio (ba-
dante, struttura residenziale, ecc.), secondo i consigli ero-
gati dal medico di reparto. Al termine dei percorsi di so-
stegno, viene condotta una val utazione psicometrica fina
le. L'intervento psicologico effettuato € di impostazione
cognitivo-comportamentale. In Figura 1 & descritto il me-
todo utilizzato.
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Valutazione iniziale del PAZIENTE:

PAZIENTE - o

= anamnesi ed esame obiettivo
neurologico

= compilazione scala FIM

= primo contatto con i familiari

sl

Richiede un carico

odi reparto

assistenziale
elevato?

Medic

S| E individuabile

una persona che

J presta assistenza
informale?

Segnalazione del CAREGIVER allo
psicologo da parte del medico di reparto

l

NO segnalazione del familiare solo in caso

Messuna segnalazione allo psicologo o
di situazioni emotive critiche

sl
Sostegno psicologico intenso

(a seconda del bisogno del caregiver):

«» almeno un colloquio con lo psicologo/a a
settimana

Valutazione iniziale del Sono emersi
CAREGIVER: indicatori critici?

« counselling

« Caregiver Needs Assessment

+ AD-R

+ Family Strain Questionnaire Sostegno psicologico lieve:

- circa 3 colloqui con lo psicologo/a nel
periodo riabilitativo, orientati al
compito di assistenza verso il paziente

- consegna materiale informativo
riguardante i servizi presenti nel territorio

» consegna materiale informativo (informazioni
sui servizi presenti nel territorio, materiale
educazionale di diverso genere)

* rilassamento muscolare progressivo secondo
Jacobson

» accompagnamento alla comunicazione con
I'équipe riabilitativa

- AD-R

Valutazione finale del CAREGIVER:

= Caregiver Needs Assessment

+ Family Strain Questionnaire

psiGO’Ogo

Figura 1. Organizzazione del servizio di supporto psicologico offerto al caregiver nel reparto di riabilitazione neuromotoria

Strumenti di valutazione

1) Scheda AD-R

La scheda Ansia e Depressione nella versione ridotta
(AD-R) appositamente costruita per pazienti in regime di
riabilitazione, si compone di una versione ridotta (25,26)
del Questionario Depressione (QD: 27, 28) e dello STAI-
X3 per lavalutazione dell’ ansia (29), a sua volta versione
abbreviata dello STAI-X1 (30). Nella sua formaridotta, il
QD e composto da 15 item (QD-15) che esplorano perdita
di interesse per attivita piacevoli, umore depresso, pianto,
difficolta di concentrazione, idee pessimistiche, senso di
noia, stanchezza e affaticabilita, perditadi appetito, distur-
bo del sonno, pensieri di inutilitadellavitaedi suicidio. A
questi item il paziente & invitato a rispondere, mediante ri-
sposta dicotomica (si/no), facendo riferimento ala condi-
zione attuale in cui s trova. Il punteggio finale ha una
gamma da 0 al5. Rispetto alla versione originale del QD-
R a 24 item, laformaridotta hail pregio di essere ripulita
di item che possono essere influenzati da una situazione
patologica o dal contesto ospedaliero. Tali item non paio-
no appropriati nemmeno per la condizione in cui Si trova-
noi caregiver, quali ad esempio I’item “il mio interesse per
il sesso & diminuito” quando il questionario &€ sommini-
strato al caregiver coniuge e gli item “non curo il mio

aspetto come prima’ e “mi pesa prendere qualungue deci-
sione” per lanatura della situazione di caregiving. Laver-
sione del QD-15 pare di conseguenza piu adatta alo scopo
di rilevare uno stato depressivo nel caregiver senzaincor-
rerein bias.

Lo STAI-X3 é composto da10item evalutal’ansiache
il paziente affermadi provare nel momento di compilazio-
ne del questionario, cioé I'ansia di stato. Al soggetto € ri-
chiesto di scegliere, per ogni item e tra quattro possibilita
di risposta, quella che meglio descrive come si sente pro-
prio in quel momento. Le possibilitadi risposta sono: “per
nulla’, “un poco”, “abbastanza’ e “moltissimo”. Il punteg-
gio finale ha una gamma da 10 a 40.

La SchedaAD-R, d paziente in grado di leggere e scri-
vere, richiede pochi minuti per una completa compilazione.

2) CNA: Caregiver Needs Assessment

Il questionario Caregiver Needs Assessment (CNA:
31) é stato appositamente costruito per rilevare i bisogni
percepiti dal caregiver relativi all’ assistenza del proprio
familiare, ai quali I'istituzione in cui si trova (istituto di
riabilitazione, ospedale, strutture di lungo degenza) do-
vrebbe fornire una risposta. Risulta composto da 17 item
che fanno riferimento a bisogni emozionali (item 11, 16),
fisico-funzionali (item 2,4), cognitivo/comportamentali
(item 1, 3, 5, 10), relazionali (item 8,9,12,13,14), socia-
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li/organizzativi (item 6,7,15), spirituali (item 17). Per
ogni item & prevista una risposta graduata: per nulla, po-
co, abbastanza, molto. Il punteggio totale variada 0 a 51,
doveil punteggio piu ato indicala presenza di una mag-
giore intensita di bisogni espressi. Il questionario ha alfa
di Cronbach pari a 0.867.

3) FSQ: Family Srain Questionnaire

Il Family Strain Questionnaire (32, 33) € composto
da unaintervista semi-strutturata e un questionario auto-
somministrato e richiede un tempo totale di circa 20 mi-
nuti. Nel presente lavoro € stato utilizzato solo il que-
stionario. Esso si compone di 44 item che prevedono ri-
sposta dicotomica (si/no). 35 item sono volti ad indaga-
re 5 dimensioni (32): sovraccarico emozionale [FSQ1:
gamma punteggio = 0-14], coinvolgimento sociale
[FSQ2: gamma punteggio = 0-7], bisogno di conoscenze
circa la malattia [FSQ3: gamma punteggio = 0-4], qua-
lita delle relazioni familiari [FSQ4: gamma punteggio =
0-4] e pensieri di morte del proprio assistito [FSQ5:
gamma punteggio = 0-6]. Per tutti i fattori I’elevazione
del punteggio indica la presenza di problemi, ad ecce-
zione del fattore 4, il cui punteggio elevato indica una
buona qualita delle relazioni familiari. | rimanenti 9
item, che riguardano esperienze di vergogna e sconforto,
non misurano uno specifico costrutto o dominio e ven-
gono utilizzati unicamente per scopi clinici. Nel presen-
te lavoro sono considerati solo i punteggi ai 5 fattori; gli
autori del FSQ non prevedono la possibilita di un pun-
teggio totale complessivo.

4) FIM: Functional Independence Measure

LascaaFIM (34) é stata costruitanel 1984 negli Sta-
ti Uniti con lo scopo di disporre di un metodo standard di
rilevazione di dati riabilitativi. Attualmente & applicatain
diversi Paesi, e dal 1992 ne esiste una versione italiana
E unamisura di disabilita, in quanto valuta cid cheil pa-
ziente disabile e in grado di fare realmente ed attualmen-
te, qualunque sia la sua diagnosi di menomazione. La
scalasi compone di 18 item inerenti le “attivita della vi-
taquotidiana” (ADL) nelle aree della cura della persona,
del controllo sfinterico, della mobilita, della locomozio-
ne, delle capacita comunicative e di rapporto con gli al-
tri. Tali voci sono valutate su una scala a sette livelli, che
corrispondono, in ordine crescente, a maggiori livelli di
autosufficienza, e quindi ad un minor carico assistenzia-
le dovuto alla disabilita. E utile disporre sia del punteg-
gio totale [gamma: 18-126] che delle subscale in cui si
divide (35), quella motoria [gamma: 13-91] e quella co-
gnitiva [gamma: 5-35]. La Scala FIM é stata compilata
dal medico di reparto.

Analisi statistiche

Per la descrizione del campione e del bisogni relativi
all’ assistenza del proprio familiare sono state ricavate fre-
guenze e percentuali. La descrizione dei punteggi ottenuti
ai diversi questionari € stata condotta mediante medie, de-
viazioni standard el test del ChiZ2.

Laverificadell’ipotesi di normalita delle distribuzioni
dei punteggi ottenuti ai questionari € statacondottasiagra-
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ficamente che utilizzando il Test Z di Kolmogorov-Smir-
nov. In presenzadi distribuzioni non normali sono stati uti-
lizzati test non parametrici, indicati di seguito accanto al
corrispettivo test parametrico.

E stato utilizzato il coefficiente r di Pearson (o Rho di
Spearman), per confrontare tra di loro i punteggi ottenuti
a tempo 1 al diversi questionari. Per valutare la dipenden-
za del punteggi da variabili socio-anagrafiche, cliniche e
paracliniche, sono stati utilizzati, a seconda delle caratteri-
stiche della variabile indipendente, il t-test per campioni
indipendenti (o il test U di Mann-Whitney), I’ANOVA (o
il test di Kruskal Wallis) oppureil coefficienter di Pearson
(o Rho di Spearman). La significativita di tali confronti,
ove possibile, e stata verificata utilizzando la correzione di
Bonferroni.

Per valutare I’ effetto tempo sui punteggi ottenuti ai
questionari € stato utilizzato il t-test per campioni appaiati
(o il test di Wilcoxon). Per valutare I’ efficacia di un sup-
porto psicologico intenso rispetto ad uno lieve é stato uti-
lizzato il t-test per campioni indipendenti (o il test U di
Mann-Whitney).

E stata infine condotta una ANOVA a misure ripetute
ad unavia per valutare I’ esistenza di interazioni significa
tive tra la variazione nel tempo dei punteggi ottenuti ai
questionari e le caratteristiche del campione. E stato consi-
derato, per tutti i test statistici utilizzati, il livello di signi-
ficativita a due code. Per effettuare tutte le analisi statisti-
che é stato utilizzato il software SPSS 11.0 (36).

Risultati

Descrizione del campione

Sono stati reclutati per il seguente studio 108 caregi-
ver di 77 pazienti ricoverati nel reparto di riabilitazione
neuromotoria. In alcuni casi sono stati segnalati due ca-
regiver di uno stesso paziente, quando il carico assisten-
ziale risultava equidistribuito su entrambi. Trasferimenti
0 peggioramenti improvvisi nello stato di salute del pa-
ziente, difficolta culturali o scarsa compliance del caregi-
ver alla compilazione di questionari in acuni casi non
hanno permesso di raccogliere una o entrambi le valuta-
zioni psicometriche previste. Per il seguente studio sono
stati quindi selezionati 50 caregiver di 40 pazienti che di-
spongono della valutazione siainiziale che finale, e han-
no quindi usufruito in manieraregolare e continuativa del
percorso di sostegno psicologico, per un arco di tempo di
circa 1 mese e mezzo. In particolare 21 caregiver (42%)
sono stati presi in carico, in base alla valutazione psico-
metrica iniziale, per un sostegno psicologico lieve costi-
tuito da meno di un colloquio a settimana, mentre 29 ca-
regiver (58%) hanno seguito un sostegno psicologico pit
intenso, costituito da uno o piu colloqui a settimana con
lo psicologo. Le caratteristiche del campione sono ripor-
tate nelle Tabelle | ell.

[l campione di pazienti risulta principa mente costitui-
to da soggetti affetti daictus (70%), in egual misuracon le-
sione destra o sinistra ed equidistribuito secondo il sesso
del soggetto. Vi € un miglioramento generale del campio-
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Tabella I. Caratteristiche del campione di pazienti
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Quali sono i bisogni dei caregiver

= o e = relativi all’assistenza del proprio
caratteristiche dei pazienti (n = 40) N |% Gamma Media |DS oo
= 5 o familiare~
mascni o :
Sesso e oo 50T 50% - I_ 50 caregiver oggetto d<_a| presente
Ea 40 | 100% | 38-86anni | 69.15 | 11.11 | Studio ottengono un punteggio totdle d
sinistro 17 | 42.5% Caregiver Need Assessment (CNA), al-
Lath dol-daficit cercbraie :I‘?‘*‘::tfo — 145 31762/010 i I'inizio del periodo riabilitativo, pari a
A .
+ |-
ol secaris 2 T 10% 33.7_2 * 7.58, lungo un gamma di pun
—— Tctus 28 | 70% - f[eg_g|o cr_\e vadaOa5l. Nelo specmco
9 altre neuropatie | 12 | 30% i bisogni che ottengono maggior con-
totale 40 | 100% 18 - 126 43.55 | 17.34 SENso da parte de Car@iva, cioé che
FIM in entrata motoria 40 [ 100% | 13-91 [ 22.80 [ 11.62 - " :
cognitiva 40| 100% | 5-35 | 20.75 | 9.85 vengono percepltl mol to_ _da_al meno '!
totale 40 | 100% | 18-126 | 71.75 | 24.73 | 0% del campione, sono: il bisogno di
FIM in uscita motoria 40 | 100% | 13-91 | 46.93 | 19.75 essere informato dai medici e dal per-
cognitiva 40 | 100% 5-35 24.83 8.43 sonale sanitario su quanto 9 sta facen-
do per lacurade pro-
Tabella Il. Caratteristiche del campione di caregiver prio familiare (item 1:
70% di risposte “mol-
caratteristiche dei caregiver (n= 50) N % Gamma | Media | DS t0"), il bisogno di es
maschi 13 26 % ’ o i
sere mess in grado di
SEasa femmine 37__|74% 1N gred
25— 40 anni 16 2% affrontarei compiti as-
Eta 41 - 60 anni 19 38 % : sstenzidi che la ma-
61— ?Eilanni :‘I2 2 igo;/o 2576anni | 50.56 | 14.62 lettia del proprio fami-
occupato (] s H .
Professione non occupato (disoccupato, casalinga, 26 529 liari cqmporta (It“em 2
pensionato/a, studente) e 56% di risposte “mol-
scuola elementare 10 20 % to"), il bisogno di im-
Titolo di studio scuola med!a |nfer|qre 21 42 % ) ) _ parare ad affrontare
scuola media superiore 17 34 % .
Taurea 5 7% bene evel_wtuall com-
Grado di parentela | meglie/marito 22 44 :A: po_rtamenu pr_obl ema:
con I'assistito :19;'3:29“3 Z 240/’° tici del proprio fami-
o . A
Condizione vive con |'assistito 33 66 % |I§‘e, ad mplo_ -
abitativa vive solo o con altri 17 34 % chieste continue di at-
diurna3 h 30 60 % tenzione, crisi di pian-
Ore di assistenza diuma4-6h 10 20 % aagi \/itA
diurna 7 — 12 10 20 % to, aggressivita, elc.

ne in termini di disabilita alla scala FIM tra ingresso ed
uscita, sia motoria (t = - 6.17; gdl = 39; p<0.001) che co-
gnitiva (t =-10.41; gdl = 39; p <0.001).

Il campione dei caregiver risulta costituito principal-
mente da femmine (74%), a conferma di altri dati di po-
polazione secondo i quali il ruolo di caregiver é svolto
principalmente delle donne (37). Vi é una divisione
omogenea tra caregiver lavoratori e non (pensionati 0
casalinghe) e traconiugi efigli. Sono in maggioranzafa-
miliari che vivono con |'assistito (66%) e che a mo-
mento della prima valutazione psicometrica prestano as-
sistenza nel reparto di riabilitazione per circa 3 ore al
giorno (60%). Esiste un’associazione tra sesso del pa-
ziente e sesso del caregiver (Chi2=5.88; p=0.015) e tra
sesso del paziente e grado di parentela (Chi%=10.48;
p=0.005): i pazienti maschi sono principa mente assisti-
ti da caregiver femmine, che sono in maggioranzale pro-
prie mogli (65.4%), mentre le pazienti femmine sono as-
sistite in egual misura da caregiver maschi e femmine,
che sono principalmente i propri figli (75%). Esiste infi-
ne un’associazione tra grado di parentela e ore di assi-
stenza (Chi?=16.96; p=0.002): i caregiver figli assistono
principalmente per 3 ore a giorno, mentre i coniugi per
piudi 3 ore.

(item 3: 58 % di rispo-
e “molto”), il biso-
gno di conoscere quali problemi potrebbero presentars nel
corso della malattia (item 5: 60% di risposte “molto”), il bi-
sogno di poter facilmente contattare I’ équipe di curadel pro-
prio familiare (item 7: 54% di risposte “molto”) el bisogno
di collaborare ed essere coinvolto nelle scelte che riguardano
il proprio familiare (item 10: 64 % di risposte “molto”). S
puo notare come, oltre ai bisogni di conoscenza circa la ma-
lattia, espressi anche nel fattore 3 del Family Strain Question-
naire (FSQ), sono presenti bisogni di comunicazione con il
personale dell’ équipe di riabilitazione e bisogni di gestire gl
aspetti pit psicologici conness alla malattia, come le cris di
pianto o lerichieste continue di attenzione.

Relativamente al bisogno di sostegno psicologico, il
44% dei caregiver sostiene di percepirlo “abbastanza” o
“molto”, e solo il 12% non lo percepisce “per nulla’.

Trai bisogni meno presenti vi sono il bisogno di avere
accanto una persona che aiuti nell’ assistenza del proprio
familiare (item 4: 54% di risposte “ per nulla” o “poco”), il
bisogno di confrontarsi con i familiari di atri pazienti con
la stessa malattia (item 13: 64% di risposte “per nulla’ o
“un poco”), il bisogno di riservatezza nella comunicazione
con I’ équipe curante (item 14: 58% di risposte “per nulla”’
0 “un poco”) e il bisogno di ricevere supporto spirituale
(item 17: 58% di risposte “per nulla’ o “un poco”).
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Quali caratteristiche psicologiche s riscontrano nel
caregiver?

Le distribuzioni dei punteggi ottenuti ai questionari
QD-R, STAI-X3, CNA risultano normali, cosi come quel-
le ottenute ai fattori FSQ1, FSQ2 e FSQ5, sia a tempo 1
che a tempo 2. | punteggi ottenuti al fattore FSQ3 in en-
trata (Z = 2.00; p = 0.001) ein uscita (Z = 1.55; p = 0.017)
e al fattore FSQ4 in entrata (Z = 2.32; p < 0.001) ein usci-
ta (Z = 2.59; p < 0.001) non risultano disposti su una di-
stribuzione normale.

Si e osservato innanzitutto che, a tempo 1, esistono di-
verserelazioni trale variabili psicol ogiche misurate nel ca-
regiver, solo in parte attribuibili ad alcune sovrapposizioni
di contenuto trai tre questionari utilizzati. In particolare ad
elevati bisogni relativi al’ assistenza del proprio familiare
corrispondono, nel caregiver, elevati punteggi di ansia (r =
0.327; p < 0.05), basso tono dell’umore (r = 0.327; p <
0.05), elevato sovraccarico emotivo (r = 0.367; p < 0.001),
maggiori difficolta nel coinvolgimento sociae (r = 0.384;
p < 0.001) e pensieri di morte circail proprio assistito (r =
0.296; p < 0.05), atestimonianza di un carico assistenzia-
le vissuto come importante che grava sulla condizione psi-
cologica del caregiver. Di contro non si osserva la presen-
zadi unarelazione lineare significativatrabisogni pit spe-
cifici di conoscenze circalamalattia e ansia (Rho = 0.030;
ns), depressione (Rho = 0.230; ns) o sovraccarico emotivo
(Rho = 0.217; ns).

Non vi érelazione lineare traansiadel caregiver e qua-
litadelle relazioni familiari (Rho = - 0.211; ns; due code),
che invece risultano in relazione lineare negativa con i
punteggi di depressione (Rho = -0.353; p < 0.05) e di dif-
ficolta nel coinvolgimento sociale (Rho = - 0.331; p <
0.05): basso tono di umore e difficolta nel coinvolgimento
socidle si osservano quando vi € percezione di bassa qua-
lita delle relazioni familiari.

Ad elevati punteggi di ansia si osservano elevati pun-
teggi di depressione (r = 0.672; p < 0.001). Ad elevati pun-
teggi di ansia e depressione si osservano elevati punteggi
di difficolta nel coinvolgimento sociale (rispettivamente r
= 0.565; p< 0.001 er = 0.585; p < 0.001), di pensieri di
morte circal’ assistito (rispettivamenter = 0.474; p < 0.001
er =0.532; p<0.001) edi sovraccarico emotivo (rispetti-
vamenter = 0.741; p < 0.001er = 0.735; p < 0.001), come
giariportato in letteratura (32).

Ladipendenza delle variabili psicologiche del caregi-
ver dalle caratteristiche socio-anagrafiche, cliniche e pa-
racliniche, del campione, ainizio e fine del periodo ria-
bilitativo, sono riportate in Tabella Ill. E importante in-
nanzitutto la distinzione tra un carico assistenziale sog-
gettivo, espresso dal punteggio a CNA, e un carico assi-
stenziale oggettivo, espresso dalla scala FIM. Mentre in-
fatti si osserva, come riportato sopra, unarelazione tra bi-
sogni percepiti relativi al’assistenza e le altre variabili
psicologiche del caregiver, in Tabella lll si osserva che
non vi é relazione all’inizio della riabilitazione tra la di-
sabilita del paziente allascalaFIM etutte le variabili psi-
cologiche misurate.

Inizio del periodo riabilitativo. Al tempo 1 si osserva
la presenza di elevati punteggi di ansia nei caregiver che

G Ital Med Lav Erg 2007; 29:3, Suppl B, Psicol
http://gimle.fsm.it

vivono con il proprio assistito (media STAI-X3=25.97 +
7.93) rispetto ai caregiver che vivono soli o con altri (me-
diaSTAI X3 =22.29 + 4.58). || punteggio di ansiadel ca-
regiver non risulta influenzato da nessun’ altra caratteri-
sticadel campione. Al decrescere dell’ eta del paziente di-
minuisce il tono di umore del caregiver. Il tono di umore
del caregiver non risulta influenzato da nessun’altra ca-
ratteristica del campione. Non si osservano differenze si-
gnificative nei bisogni relativi all’ assistenza e nella diffi-
colta nel coinvolgimento sociale del caregiver in entrata
in relazione a nessuna caratteristica considerata in Tabel -
lalll. Allo stesso modo non vi sono differenze nelle va-
riabili psicologiche considerate in relazione al sesso del
caregiver, a titolo di studio e alla distinzione tra ictus e
altre neuropatie.

L’ unicavariabile del caregiver che dipende da alcune
caratteristiche del campione € una generale percezione
di sovraccarico emotivo. Si osservano infatti punteggi di
sovraccarico emotivo maggiori nei coniugi (media FSQ1
= 7.59 £ 3.67) rispetto ai figli (media FSQ1 = 5.48 +
3.51), mentre i punteggi di ansia e depressione non ri-
sultano significativamente diversi in relazione al tipo di
parentela.

Il sovraccarico emotivo risulta maggiore nei caregiver
di soggetti con deficit sinistro (media FSQ1=7.61 + 0.80)
0 sia sinistro che destro (media FSQ1 = 7.40 £ 4.33) ri-
spetto ai caregiver di soggetti con deficit destro (media
FSQ1 = 5.59 + 2.85) o deficit assente (media FSQ1 =
3.00 £ 2.12). Lalesione cerebrale destra si associa a con-
dizioni cognitive migliori rispetto alle atre tipologie di
lesione cerebrale (F (3, 36) = 7.689; p < 0.001).

Si osserva chei caregiver di pazienti femmine hanno
maggiori bisogni di conoscenze circala malattia (media
FSQ3 = 3.63 + 0.58) e pensieri di morte circail proprio
assistito (media FSQ5 = 3.21 + 1.77) rispetto ai caregi-
ver di pazienti maschi (media FSQ3 = 2.50 + 1.42; me-
diaFSQ5 = 2.0 + 1.63). Non si pu0 supporre che i mag-
giori pensieri di morte nei caregiver di pazienti femmine
siano associati alla gravita di patologia, cognitiva (t = -
0.127; gdI = 38; ns) o motoria (t = 1.76; gdl = 38; ns), né
al’eta del campione femminile (t = -0.85; gdl = 38; ns).
| mariti mostrano maggiori pensieri circa la morte del
proprio assistito (media FSQ5 = 4.50 £ 0.86) rispetto ai
figli (media FSQ5 = 2.83 £ 1.76), mentre non vi sono
differenze rilevanti tra mariti e figli di un paziente fem-
mina riguardo il bisogno di conoscenze circa la malattia
(media FSQ3 mariti = 3.80 + 0.45; media FSQS3 figli =
3.56 + 0.61).

Relativamente alla percezione della qualita delle re-
lazioni familiari, a crescere dell’eta del caregiver si os-
serva la percezione di migliori relazioni familiari. | ca-
regiver di eta avanzata sono principalmente coniugi. Si &
osservato, in fase di somministrazione dei questionari,
cheil coniuge anziano tende a considerare il proprio as-
sistito come il principale familiare, con il quale dichiara
di avere una buona relazione anche in virtu del vissuto
emotivo legato alla sua recente malattia. | caregiver oc-
cupati (media FSQ4 = 3.00 £ 1.06) percepiscono una
qualitainferiore di relazioni familiari rispetto ai caregi-
ver non occupati, principal mente casalinghe o pensiona-
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ti (media FSQ4 = 3.69 £ 0.74). | caregiver coniugi per-
cepiscono maggiore qualitadellerelazioni familiari (me-
dia FSQ4 = 3.55 + 0.96) rispetto ai figli (media FSQ4 =
3.26 + 0.94).

Esiste una relazione significativa tra il punteggio co-
gnitivo ala FIM del paziente in entrata e le ore di assi-
stenza che presta il suo caregiver (F(2,47) = 3.51; p =
0.038): i caregiver che assistono per 4-6 ore hanno un fa-
miliare che, all’inizio del periodo riabilitativo, ha miglio-
re autonomia cognitiva (media FIM cognitiva in ingresso
=26.80 7.77), mentre chi assiste per 3 ore o per 7-12 ore
ha un familiare con inferiore autonomia cognitiva (medie
rispettive FIM cognitivainingresso = 17.93 + 9.14; 17.90
+ 11.34).

In uscita dal periodo riabilitativo. Al tempo 2 si man-
tengono, rispetto all’inizio del periodo riabilitativo, lare-
lazione tra tono di umore del caregiver ed eta del pazien-
te e le differenze nella percezione di qualita delle relazio-
ni familiari in relazione allo status lavorativo ed alla pa-
rentela. Al termine del periodo riabilitativo si osservano
infatti punteggi piu elevati di ansia, di sovraccarico emo-
tivo e di basso tono dell’umore nei caregiver di pazienti
pit giovani.

La valutazione oggettiva del carico assistenziale, me-
diante laFIM, diventa piu influente sulle variabili psicolo-
giche del caregiver. Si osservainfatti, adifferenzadell’ini-
zio del periodo riabilitativo, unarelazione lineare negativa
traiil grado di disabilita dell’ assistito alla scala FIM e gli
indicatori di disagio psicologico del caregiver. In partico-
lare si osserva un abbassamento del tono di umore nei ca-
regiver al crescere della disabilita cognitiva dell’ assistito
in uscitae un aumento di bisogni relativi all’ assistenza, del
sovraccarico emotivo, delle difficolta nelle relazioni socia-
li e dei pensieri di morte a crescere della disabilita moto-
ria dell’ assistito in uscita. | bisogni relativi all’ assistenza
del proprio familiare risultano maggiori nel caregiver del
paziente pit compromesso, con lesione cerebrale sia sini-
stra che destra (media CNA = 36.00 + 7.42), seguiti in or-
dine decrescente dai caregiver del pazienti con lesione si-
nistra (media CNA = 31.13 + 10.19), destra (media CNA =
22.94 + 8.76) e senza acuna lesione cerebrale (media
CNA =20.80 £ 14.39).

Relativamente alle altre caratteristiche del campione,
in uscita si osserva maggiore percezione di bisogni relati-
vi | assistenza del proprio familiare in chi presta assisten-
za per 7-12 ore (media CNA = 34.20 = 10.45) rispetto a
chi presta assistenza per 4-6 ore (media CNA = 21.90 £
9.98), che in uscita percepisce meno bisogni anche rispet-
to achi presta assistenza per 3 ore (media CNA = 27.63 =
10.44). 1l caregiver che assiste per 7-12 ore (media FSQ4
=3.90 + 0.32), ha una percezione di migliori relazioni fa-
miliari rispetto a caregiver che assiste per 3 ore (media
FSQ4 = 3.10 + 1.06) e tale percezione € indipendente, a
differenzadi quanto si osservaal tempo 1, dal grado di pa-
rentela. Al crescere dell’ eta del caregiver aumenta la per-
cezione di sovraccarico emotivo e di difficolta del coin-
volgimento sociale; non si osservarelazionelinearetraeta
del caregiver e bisogni relativi all’ assistenza, ansia 0 tono
dell’umore. 1l sesso e il titolo di studio del caregiver, la
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parentela e la condizione abitativa con I’ assistito, il sesso
del paziente e la distinzione tra ictus e altre neuropatie
non hanno alcuna influenza sulle variabili psicologiche
misurate nel caregiver.

Qualevariazione nel disagio psicologico del caregiver si
osserva al termine del programma?

Per valutare I’ effetto del tempo e del programma psi-
cologico ricevuto sui punteggi ottenuti ai questionari €
stato suddiviso il campione tra caregiver che hanno rice-
vuto un sostegno psicologico lieve e coloro che hanno se-
guito un programma piu intenso, e sono state valutate le
differenze dei punteggi ottenuti trainizio e fine del perio-
do riabilitativo. Medie e deviazioni standard sono riporta-
tein TabellalV.

E stata inoltre considerata, come variabile potenzial-
mente influente sui punteggi di ansia e depressione, |’ ap-
partenenza del caregiver, a tempo 1, ad un percentile cli-
nico, convenzionalmente fissato al di sopra dell’80°, uti-
lizzando i percentili, suddivisi secondo il genere dei sog-
getti, riportati nel lavoro di Moroni & coll (26). Medie e
deviazioni standard sono riportati in Tabella V.

Si osserva una riduzione significativa tra tempo 1 e
tempo 2 dei bisogni relativi all’assistenza del proprio
familiare al CNA (t = 4.74; gdl = 49; p < 0.001), indi-
pendentemente dalla tipologia di supporto psicologico
ricevuto.

I 46% dei caregiver ottiene punteggi di ansia basale
superiori ad un livello clinico, convenziona mente fissa-
to al di sopradell’80° percentile. Il 22% dei caregiver ot-
tiene punteggi a QD-R basale superiori all’80° percen-
tile, mostrando un livello di depressione clinicamente ri-
levante.

Coloro che ricevono un sostegno psicologico intenso
mostrano al tempo 1 maggiori bisogni relativi all’ assi-
stenza del proprio familiare, maggior sovraccarico emo-
tivo, maggiori difficolta nel coinvolgimento sociale e
maggiori pensieri di morte relativi a proprio assistito.
Tale gruppo mostra, a differenza dei caregiver seguiti
con un percorso di supporto lieve, unariduzione dei pen-
sieri di morte (t = 2.39; gdl = 20; p = 0.02) e una ridu-
zione dell’ ansia nei caregiver con ansia basale superiore
al cut off clinico (t = 2.22; gdl = 13; p = 0.04). Si osser-
va che al tempo 1 coloro che ricevono un sostegno psi-
cologico lieve dichiarano minori difficolta nel coinvol-
gimento sociale rispetto a coloro che ricevono un soste-
gno piu intenso; questa differenza scompare a termine
del periodo riabilitativo. Al tempo 2 si produce inoltre
una differenza nel bisogno di conoscenze circa la malat-
tia, non osservabile a tempo 1, tra coloro che sono stati
presi in carico per un sostegno psicologico piu intenso e
coloro che hanno seguito meno colloqui con lo psicolo-
go, tale per cui i primi dichiarano maggior bisogno di
conoscenza rispetto ai secondi.

La percezione di qualita delle relazioni familiari el
tono di umore del caregiver non variano significativa-
mente per effetto del tempo o del supporto psicologico
ricevuto.

E stata infine effettuata una ANOVA a misure ripetu-
te ad una via per valutare |’ esistenza di differenze nella



G Ital Med Lav Erg 2007; 29:3, Suppl B, Psicol
http://gimle.fsm.it

B13

Tabella IV. Variazione degli indici di disagio psicologico del caregiver per effetto del tempo e del tipo di supporto
psicologico ricevuto. Sono riportate medie e deviazioni standard dei punteggi ottenuti ai questionari e della differenza
fra punteggi. E stato utilizzato il t-test per campioni appaiati o, per i fattori FSQ3 e FSQ4, il test di Wilcoxon,
per valutare la significativita delle differenze tra tempo 1 e tempo 2; il t-test per campioni indipendenti,

o il test U di Mann-Whitney, per valutare la significativita delle differenze tra sostegno psicologico lieve e intenso.
In grassetto sono evidenziati i casi in cui si é osservata una differenza significativa tra le medie

Sostegno
Questionario Tem SSO.(S: ﬁgn?:o lieve psicologico D: intenso - lieve Totale
e PO B 9 *: P 19 00 42N intenso (media + ds) (n = 50)
(=2 (n = 29)
Tempo 1 30.81 +6.59 35.83+7.65 5.08+207"* 33.72+7.58
CNA Tempo 2 22.62 +11.29 31.55+9.02 8.93+2.87* 27.80 +10.88
D:T1-T2 T3 *k _ Fk
(media + ds) 8.19 £ 10.30 4,28 +7.36 592+8.83
Tempo 1 23.16 £6.95 25.83+7.19 2.64 +2.03 2472 +7.14
STAI-X3 Tempo 2 22.33+6.73 25.34 +6.72 3.01+1.93 24.08 +6.82
D:T1-T2
(media + ds) 0.86 + 4.02 0.48 +5.24 - 0.64 +4.72
Tempo 1 3.00 + 3.19 4.45 +2.99 1.45+0.88 3.84 +3.13
QD-R Tempo 2 243 +3.12 410+ 3.24 1.68 £ 0.92 3.40 +3.27
D: T1-T2
(media + ds) 0.57 + 1.54 0.35+2.22 - 0.44 +1.95
Tempo 1 519+ 3.71 7.34 +3.42 215+1.02* 6.44 + 3.67
FSQ1 Tempo 2 4.10 £4.10 6.69 + 3.65 259+1.10* 5.60 + 4.02
D:T1-T2
(media + ds) 1.10 + 2.86 0.66 + 3.70 - 0.84 +3.35
Tempo 1 214 +£213 3.55+2.01 1.42+0.59* 2.96+2.16
FSQ2 Tempo 2 243 +1.96 3.55+223 1.12+0.61 3.08 +2.17
D: T1-T2
(media + ds) -0.29+1.90 0.00 + 1.75 - -0.12+1.80
Tempo 1 2.71+£1.27 3.28+1.16 0.56 £ 0.35 3.04 £1.23
FSQ3 Tempo 2 2.29 +1.31 3.10 +1.11 0.82+0.34* 2.76 + 1.26
D: T1-T2
(media + ds) 043 +1.83 0.17 £ 1.10 - 0.28 +1.44
Tempo 1 3.14+£1.28 3.21+1.01 0.06 + 0.32 3.18+1.12
FSQ4 Tempo 2 3.24 +£1.04 3.45+0.91 0.21+0.28 3.36 + 0.96
D: T1-T2
(media + ds) -0.95+0.63 -0.24 £ 0.69 - -0.18 £ 0.66
Tempo 1 1.95+1.28 3.03+1.97 1.08%0.46* 2.58+1.78
FSQ5 Tempo 2 1.52+1.21 2.48 £ 1.50 0.96 £ 0.40 * 2.08 +1.45
D: T1-T2 ,, e
(media + ds) 0.43+1.08 0.55%1.24 - 0.50 £ 1.16

* = p value < 0.05; **=p value < 0.01

variazione dei punteggi nel tempo in relazione ad alcune
caratteristiche del campione quali: sesso del caregiver,
professione del caregiver, titolo di studio del caregiver,
parentela, condizione abitativa, ore di assistenza, sesso
del paziente e lato del deficit cerebrale. Si osserva unica-
mente un effetto dovuto all’interazione tra punteggi di

depressione e sesso del caregiver (F(1,48) = 5.63; p<
0.05): le donne mostrano un miglioramento del tono di
umore rispetto all’inizio del periodo riabilitativo (media
QD-R: T1=4.78 £ 0.62; T2 = 3.91 £ 0.68), mentre i ma-
schi un peggioramento (media QD-R: T1 = 3.17 + 1.21;
T2 =4.83 + 1.34).
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Tabella V. Variazione degli indici di ansia e depressione dei caregiver per effetto del tempo, della tipologia di supporto
psicologico ricevuto e del cut off (26) basale raggiunto ai questionari STAI-X3 e QD-R. Sono riportate medie e deviazioni
standard dei punteggi ottenuti ai questionari e della differenza tra punteggi. E stato utilizzato il +-test per campioni appaiati
o, per i fattori FSQ3 e FSQ4, il test di Wilcoxon, per valutare la significativita delle differenze tra tempo 1 e tempo 2.

In grassetto sono evidenziati i casi in cui si é osservata una differenza significativa tra le medie

Sostegno F——
Questionario ﬁiiec\?;?aqrco Cut off basale Tempo 1 Tempo 2 (media + ds)
{(n8=01 gf”’e”t"e 20.33£2.18 21.93 +5.96 -1.60 +5.07
fntense (n=29) I 80° percentile
. 31.71 £ 5.58 29.00 £ 5.59 271+458*
(n=14)
Siilie < 80° percentile
(n=12) 18.17 +2.82 18.42 + 3.58 -0.25+ 256
Beie =2l > 80° percentile
(n=9) 29.89 £+ 4.65 27.56 £+ 6.46 2.33+5.20
Fnsfszrce”t"e 3.10 221 2.86 +2.46 0.24 +2.10
HASENER): (5 80° percentile
i 8.00 + 1.41 7.38+2.83 0.63 £ 2.67
(n=8)
SBR < 80° percentile
(n=18) 1.94 +1.86 1.56 + 2.41 0.39+1.54
Lieveun=21) > 80° percentile
(n=3) 9.33+1.53 7.67 £ 0.58 167 £1.16

* = p value < 0.05

Conclusioni

Il principale risultato ottenuto nel presente lavoro &
stata la partecipazione dei caregiver al servizio di sup-
porto psicologico proposto, che hanno spesso riferito di
apprezzare |’ aiuto aloro rivolto e di averne tratto dei be-
nefici in termini di benessere soggettivo. E stata un’e-
sperienza gratificante anche per la creazione di una buo-
na collaborazione con i medici e con il personale infer-
mieristico.

Dai dati raccolti si osserva, rispetto all’inizio del perio-
do riabilitativo, unariduzione dei bisogni dei caregiver re-
lativi all’assistenza, una riduzione dei pensieri di morte
circail proprio assistito e un miglioramento del tono del-
I’umore nelle donne rispetto agli uomini. Questi risultati
possono essere attribuiti a tutto I'intervento di educazione
e accoglienzarivolto ai familiari che viene svolto dall’in-
tera équipe di riabilitazione, cosi come al progressivo au-
mento dell’ autonomia del proprio assistito, per effetto del
percorso riabilitativo. Un campione equidistribuito secon-
do il genere del caregiver potrebbe favorire un’ulteriore
analis sull’importanza di questa variabile nel determinare
la “traiettoria’ del caregiving e, quindi, nel tarare I'inter-
vento psicologico offerto.

Circa la meta del campione mostra, al’inizio del pe-
riodo di riabilitazione, un livello di ansia clinicamente ri-
levante. Il 22% dei caregiver mostra un livello di depres-
sione clinicamente rilevante.

| punteggi ottenuti ai questionari sono stati utilizzati
per decidere il tipo di intervento psicologico. | caregiver
presi in carico con un supporto psicologico intenso, di al-
meno un colloquio a settimana, mostrano, a differenza dei

caregiver che hanno seguito un percorso di supporto piu
lieve, unariduzione dei pensieri di morte e una riduzione
dell’ansia quando sono presenti punteggi di ansia basale
superiori a cut-off clinico. Nonostante tali risultati siano
indicativi di una certa utilita del supporto psicologico, spe-
cie nellasuaformapit intensa, per poter stabilire I’ effetti-
va efficacia del supporto psicologico ai caregiver occorre-
rebbe disporre di un gruppo di controllo. Sarebbe inoltre
importante stabilire gli effetti di un supporto psicologico
sullaqualitadi vitadel caregiver e del proprio assistito an-
che nel lungo termine, ad esempio dopo un anno dal pe-
riodo di riabilitazione.

Diversi studi (38) hanno rilevato miglioramenti in ter-
mini di benessere e abilitadel caregiver ove siano stati pre-
visti training di supporto psicologico rispetto a interventi
unicamente educazionali e informativi riguardo la patolo-
gia del proprio assistito; tuttavia non vi sono attualmente
prove di efficacia dell’intervento psicologico con il caregi-
ver di paziente con ictus, ed & necessario che vengano con-
dotti studi piu rigorosi per raggiungere tale risultato (38,
39). In dltri contesti & stata dimostratal’ efficacia nel ridur-
reil sovraccarico psicofisico del caregiver del paziente af-
fetto da Parkinson di un programma terapeutico di 12-14
incontri con uno psicologo di orientamento cognitivo-
comportamental e (40).

Relativamente a metodo utilizzato per fornire un sup-
porto psicologico, il campione del presente lavoro sembra
non gradire particolarmente il confronto con altri familiari
di pazienti con la stessa malattia del proprio assistito. Sa-
rebbe interessante confrontare gli effetti di un supporto
psicologico offerto a singolo caregiver con interventi psi-
coeducazionali di gruppo, o con gruppi di mutuo-aiuto ri-
volti a caregiver di pazienti affetti daictus.
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| questionari utilizzati sono risultati utili per cogliere
diverse dimensioni del disagio psicologico del caregiver.
All’inizio del periodo riabilitativo ad elevati bisogni re-
lativi all’assistenza del proprio familiare, non riducibili
unicamente a bisogni di conoscenza circa la malattia,
corrispondono, nel caregiver, elevati punteggi di ansia,
basso tono dell’ umore, sovraccarico emotivo, difficolta
nel coinvolgimento sociale e pensieri di morte circa il
proprio assistito; di contro, poche caratteristiche dei ca-
regiver e della situazione patologica dell’ assistito paiono
influenzare all’ingresso le caratteristiche psicologiche
misurate, aconfermadi quanto rilevato in altri studi (10).
E probabile che vi sia una condizione di sofferenza psi-
cologica del caregiver attribuibile al carico soggettivo
percepito, espresso attraverso i bisogni, piu che a caratte-
ristiche socio-demografiche o relative la patologia del-
I’ assistito.

Si osserva elevata ansia nei caregiver che vivono con
il proprio assistito, maggior sovraccarico emotivo nei co-
niugi rispetto ai figli e piu basso tono dell’umore nei ca-
regiver di pazienti pit giovani. E probabile che piutl il pa-
zZiente si avvicina un’eta anziana, piu il caregiver € pre-
parato al distacco. | caregiver di pazienti con lesione ce-
rebrale sinistra ottengono i punteggi piu elevati di so-
vraccarico emotivo. Questo dato conferma quanto esi-
stente nella letteratura riguardo I’ictus, in quanto a infar-
ti cerebrali al lato sinistro si associano pitl comunemente
disturbi dell’eloquio e del linguaggio (41,42,43), mentre
selalesione € adestra, tendono ad essere piu rilevanti de-
ficit percettivi e visuospaziali (44). E ipotizzabile che,
come riportato in altri lavori (11), per il caregiver sia piu
stressante ed emotivamente difficile assistere il proprio
familiare quando la patologia di cui soffre gli ha tolto o
compromesso la capacita di parlare e di esprimere corret-
tamente i propri bisogni, come nel caso di un deficit ce-
rebrale sinistro o bilaterale.

Infine quando il paziente & femmina, il caregiver, in-
dipendentemente dal sesso, manifesta maggiori pensieri
di morte circail proprio assistito e maggiori bisogni di co-
noscenze circa la malattia. | pensieri di morte sono mag-
giori nei mariti che nel figli di pazienti femmina. Consi-
derando che i pazienti maschi del campione sono princi-
pa mente assistiti dalle mogli, mentre i pazienti femmina
sono principalmente assistiti dai figli, € ipotizzabile che i
mariti non siano abituati ad assistere la propriamoglie, lo
fanno raramente e, se accettano di svolgere questo ruolo,
cio comporta per loro elevate preoccupazioni circa la
morte del proprio coniuge. Tra le variabili indagate nel
presente lavoro, non vi sono aspetti che possano spiegare
il maggiore bisogno di conoscenze circa la malattia nei
caregiver di pazienti femmine. E probabile che vi siano al-
cune caratteristiche, connesse alla malattia ictus, che ren-
dono un paziente femmina piu “difficile” rispetto ad un
maschio (45).

La coabitazione con il proprio assistito, I’ essere coniu-
ge, la giovane eta del paziente, la localizzazione sinistra
del deficit e il sesso femminile del paziente potrebbero
quindi essere considerati “campanelli di allarme” per fa
vorirel’invio alo psicologo del caregiver da parte del me-
dico di reparto. E stata scritta da un marito la frase, ripor-
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tatanel titolo del presente lavoro, “se si potesse fareil tra-
pianto della vita vorrei regalargli lamia”.

Al termine del periodo riabilitativo diventa influente,
sulle variabili psicologiche del caregiver, il livello di disa
bilita del proprio assistito. Questo dato potrebbe indicare
una maggiore presa di consapevolezza del caregiver ri-
guardo la patologia del proprio familiare, per cui il giudi-
Zi0 Soggettivo, espresso in entrata dai bisogni percepiti re-
lativi all’ assistenza, si alineaa termine con quello ogget-
tivo espresso dal medico. La fine del periodo riabilitativo
e inoltre vissuta da molti come “la fine delle speranze”,
specie quando non si sono ottenuti i risultati sperati in ter-
mini di autonomiadel proprio caro. Si osservainfatti mag-
gior disagio psicologico nei caregiver di pazienti che in
uscita risultano pit compromessi. In particolare sono pre-
senti elevati bisogni relativi I'assistenza, sovraccarico
emotivo, percezione di difficolta nel coinvolgimento so-
cidle e pensieri di morte circa |’ assistito nei caregiver di
pazienti che mantengono unaelevata disabilita motoria op-
pure sono stati ricoverati per gli esiti di una lesione cere-
brale sinistra. E presente piti basso tono dell’ umore nei ca-
regiver di pazienti che mantengono una elevata disabilita
cognitivain uscita.

Il caregiver anziano mostra maggiori difficolta nel
coinvolgimento sociale e maggior sovraccarico emotivo
rispetto al caregiver giovane, probabilmente a causa di ri-
dotte risorse psicofisiche disponibili per affrontare la si-
tuazione. E ipotizzabile tuttavia che I'eta del caregiver
possa costituire un bias per valutare la difficolta nel coin-
volgimento sociale, che potrebbe essere preesistente la
condizione di patologia; il caregiver anziano potrebbe sen-
tirsi piu solo ad affrontare la situazione, rispetto a caregi-
ver giovane. Al termine del periodo riabilitativo |’ ansia del
caregiver sembra non essere influenzata da nessuna delle
caratteristiche considerate, ad eccezione della giovane eta
del proprio assistito. La condizione ottimale per ricevere
risposta ai propri bisogni di assistenza durante il periodo
riabilitativo pare il caso in cui il caregiver, solitamente co-
niuge, assiste per 4-6 ore il proprio familiare, indipenden-
temente dal supporto percepito dalla rete familiare. Po-
trebbero essere le situazioni nelle quali il proprio assistito
ha una disabilita non cosi elevata da richiedere un’assi-
stenza per tutto il giorno, ed € in grado di esprimersi cor-
rettamente con il personale del reparto; |e situazioni, quin-
di, dove il caregiver puo scegliere quanto tempo dedicare
al proprio caro.

Le caratteristiche psicol ogiche misurate sono solo una
parte delle possibili variabili che intercorrono nel determi-
nare il benessere psicofisico del caregiver, che s trova a
svolgere un ruolo potenzialmente difficile e stressante, de-
stinato in alcuni casi adiventare “cronico”. La presenzadi
rabbia (46) verso la situazione, di scarsa autoefficacia (46,
47, 48) o di ridotte capacita di coping (49, 50, 51) potreb-
bero essere variabili importanti nel determinare I’ outcome
psicologico del caregiver del paziente con ictus, siaabre-
ve che alungo termine.

Un attenzione sempre piu fine ale diverse sfaccettatu-
re del caregiving, insieme ad un supporto psicologico a
caregiver sempre pit mirato potrebbero rendere I’ interven-
to psicologico maggiormente confrontabile al’ interno dei



B16

diversi contesti in cui viene applicato e, pensando in gran-
de, di raggiungere le prove di efficacia che sono sentite co-
me necessita dalla comunita scientifica
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