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Abstract

The sense of competence is a key factor in the success of care for people with dementia. In order to act with
effective interventions, efficient measures are needed. The Short Sense of Competence Questionnaire is a
suitable but little studied tool in the Italian context. After having translated and administered it locally, the
questionnaire was studied along with scales to measure fatigue, distress, psycho-physical health, mood and
self-efficacy of caregivers, and neuropsychiatric disorders of people with dementia. The analyses confirmed
the original characteristics of the questionnaire and highlighted the reliability, internal consistency and
concurrent validity. The performed translation is reliable and suitable for the contexts of prevention and
intervention with the caregivers of people with dementia.
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“Short sense of competence questionnaire”: Studio di validazione della versione italiana in un
campione di caregiver di persone con demenza

Marisa Menghini®, Rabih Chattat™, Giovanni Ottoboni™**

Abstract

Il senso di competenza ¢ un fattore determinante per la buona riuscita delle cure alle persone con demenza. Per
poter agire con interventi efficaci occorrono misure efficienti. Il Short Sense of Competence Questionnaire ¢
uno strumento adatto ma poco studiato nel contesto italiano. Dopo averlo tradotto e somministrato localmente,
il questionario ¢ studiato assieme a scale per misurare 1’affaticamento, il distress, la salute psico-fisica, lo stato
dell’umore e I’auto-efficacia dei caregiver, ed i disturbi neuropsichiatrici delle persone con demenza. Le analisi
hanno confermato i caratteri originari del questionario ed evidenziato I’affidabilita, la consistenza interna e la
validita concorrente. La traduzione effettuata risulta affidabile e adatta ai contesti di prevenzione e intervento
con i caregiver delle persone con demenza.
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Introduzione

Il termine “demenza” include un gruppo eterogeneo di condizioni patologiche acquisite con eziologia e decorso
variabile ma quadri clinici simili. La demenza ¢ una delle sindromi che le agenzie mondiali indicano tra le
prossime priorita per il numero elevato di persone che ricevono queste diagnosi ogni anno (Alzheimer Europe
Office, 2018; European Council, 2019; OECD, 2020; WHO & Alzheimer’s Disease International, 2012; WHO,
2017). La sindrome si manifesta con deterioramento progressivo, tale da compromettere le abituali attivita
della vita quotidiana e le relazioni sociali. Le limitazioni funzionali e la perdita di autonomia provocano un
aumento dei bisogni sanitari e assistenziali con un forte impatto sulle famiglie (Adelman, Tmanova, Delgado,
Dion, & Lachs, 2014).

Per poter agire in supporto alle difficolta dei caregiver ¢ importante implementare specifiche strategie basate
su sensibili metodi di identificazione dei problemi. Tra i vari strumenti, lo Short Sense of Competence
Questionnaire (SSCQ) misura il senso di competenza del caregiver (Vernooij-Dassen et al., 1999). Il senso di
competenza descrive la percezione del caregiver di sentirsi capace di occuparsi della persona con demenza e
di gestire il compito di cura, ed ¢ stato identificato avere un ruolo moderatore nella gestione dello stress.
Vernooij-Dassen (1993) e Vernooij-Dassen, Persoon e Felling (1996) individuano tre domini: la soddisfazione
della persona con demenza di essere destinatario delle cure; la soddisfazione rispetto alle proprie prestazioni
da caregiver; le conseguenze che il coinvolgimento nel processo di cura ha nella vita personale del caregiver.
Attualmente i lavori italiani che studiano il SSCQ sono limitati (Bergonzini et al., 2011). Per tanto gli
approfondimenti divengono fondamentali per quei contesti nazionali che sono interessati a poter identificare
tempestivamente le situazioni a rischio, poter offrire loro adeguato supporto, e misurare quindi 1’efficacia gli
interventi (Pillemer, Suitor, & Wethington, 2003). Per rispondere a questa mancanza, si ¢ tradotto il SSCQ
individuando le caratteristiche psicometriche, verificando la consistenza del modello teorico di Vernooij-
Dassen e colleghi (1996; vedi anche Stansfeld et al., 2019) e calcolando le relazioni del costrutto in esame con
costrutti concorrenti come affaticamento (burden), il distress dovuto ai disturbi neuropsichiatrici del proprio
caro, la sintomatologia depressiva, la salute psico-fisica e 1’auto-efficacia percepita del caregiver. Inoltre, il
costrutto ¢ stato messo in relazione con le caratteristiche ideografiche della persona con demenza assistita dal
caregiver.

Materiali e metodi
Partecipanti

Sono stati inclusi nello studio caregiver informali primari, i.e., parenti e conoscenti stretti, che si occupano
della cura di una persona con demenza (disturbo neuro-cognitivo maggiore) per almeno un’ora a settimana.
11 loro reclutamento ¢ avvenuto presso realta del territorio emiliano attraverso enti ed associazioni, strutture
socio-sanitarie (n = 58), nonché contatti personali (n = 3).

Consenso informato e approvazione etica. Il Comitato Etico locale ha approvato il protocollo di ricerca. Il
consenso informato scritto ¢ stato ottenuto per ogni partecipante.

Variabili considerate e strumenti di misura

Le informazioni raccolte, gli strumenti somministrati e le variabili considerate sono i seguenti.

La Scheda socio-anagrafica ha rilevato le caratteristiche socio-demografiche del caregiver, come eta, genere,
livello di istruzione, stato civile, numero di ore dedicate alle cure settimanali, disponibilita di aiuto da parte di
altre persone.

Il Sense of Competence Questionnaire— short version (SSCQ; Vernooij-Dassen et al., 1999) misura il senso di
competenza nei caregiver informali di persone con diagnosi di demenza, ¢ composto da 7 item con risposte
misurate su scala a 5 punti: 1 ’Completamente d’accordo’ - 5 ‘Completamente in disaccordo’. Gli item sono
aggregabili in 3 domini, non sono presenti item da invertire ed il maggior punteggio indica un migliore senso
di competenza. I principali punti di forza del questionario sono la brevita e la facilita di somministrazione.
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Inoltre, sono state somministrate la versione italiana del Zarit Burden Interview (ZBI; Chattat et al., 2011), che
rileva il carico assistenziale del caregiver in termini personali (“personal strain™) ed in termini di fatica
connessa al ruolo (“role strain”) (Siegert, Jackson, Tennant, & Turner-Stokes, 2010). Lo Short-Form 12 items
Health Survey (SF12; Apolone, 2001; Ottoboni, Cherici, Marzocchi, & Chattat, 2017), che valuta la salute
fisica e mentale del caregiver, il Neuropsychiatric Inventory (NPI; Cummings et al., 1994) che registra la
gravita e la frequenza di disturbi neuropsichiatirci, il Center for Epidemiologic Studies — Depression Scale
(CES-D; Pierfederici et al., 1982), che valuta la presenza e gravita di sintomi depressivi nei caregiver, la
Revised Scale for Caregiver Self-Efficacy (CSE-RS; Steffen, McKibbin, Zeiss, Gallagher-Thompson, &
Bandura, 2002; Grano, Lucidi, Crisci, & Violani, 2013) che valuta I’autoefficacia nei caregiver di persone con
demenza.

Infine, attraverso la scheda socio-sanitaria della persona con demenza sono state registrate le caratteristiche e
le variabili socio-demografiche della persona con demenza (eta, sesso, livello di istruzione, stato civile, anni
trascorsi dalla diagnosi), oltre ai valori dati dal Mini-Mental State Examination (MMSE; Frisoni, Rozzini,
Bianchetti, & Trabucchi, 1993), quelli del Advanced Activities of Daily Living (ADL; Katz, Ford, Moskowitz,
Jackson, & Jaffe, 1963), che fornisce un punteggio indicativo delle capacita del soggetto di eseguire le attivita
di base, dell’Independence in Activities of Daily Living (IADL; Lawton & Brody, 1969), che misura la capacita
di compiere attivita strumentali di vita quotidiana piu complesse, la Global Deterioration Scale (GDS;
Reisberg, Ferris, deLeon, & Crook, 1982), che valuta globalmente la gravita del deterioramento cognitivo.

Analisi statistica dei dai

I dati sono stati raccolti tramite questionari cartacei e trascritti integralmente.

Dopo I’analisi descrittiva del campione, si sono analizzate le caratteristiche psicometriche dello SSCQ. Nello
specifico si ¢ analizzata la coerenza interna attraverso il coefficiente a di Cronbach (buona coerenza interna
per o> 0.70) e la correlazione item-totale per misurare la presenza di item inconsistenti con il resto della scala
(Correlazione item-totale > 0.20 per ogni item). Si € poi eseguita un’analisi fattoriale confermativa sul modello
a tre domini di Vernooij-Dassen e colleghi (1999), e, in fine, si ¢ analizzata la fattibilita di uso calcolando la
percentuale di risposte mancanti per ciascun item che corredava il questionario. Nello specifico si ¢ calcolato
I’indice standardizzato dei valori mancanti come media degli stessi per caregiver diviso il numero totale degli
item moltiplicato per cento.

Inoltre, sono state eseguite le analisi concorrenti. Sulla base degli studi disponibili, si sono confrontati costrutti
psicologici come il distress relativo ai disturbi neuropsichiatrici della persona con demenza, alla presenza e
gravita della depressione, 1’affaticamento, lo stato di salute fisica e mentale e I’auto-efficacia (Stansfeld et al.,
2019).

Le analisi sono state eseguite con R-Statistical Software, versione 3.52 (R Core Team, 2014).

Risultati

Le caratteristiche socio-demografiche del campione di caregiver (n=61) sono riportate in Tabella 1. Il campione
di caregiver era costituito prevalentemente da donne (85%) di cui il 56% erano figlie mentre il 25% erano
coniugi. L’eta era compresa tra 42 e 83 anni (67% con eta maggiore di 65 anni); eta media = 61.3 anni,
deviazione standard (DS) = 10.47. 1l 69% dei soggetti era coniugato, con un livello di istruzione almeno pari
al diploma di scuola superiore (67%), il 41% dei caregiver era pensionato e solo pochi risultavano disoccupati
(3%). 11 69% del campione dichiarava di poter contare su supporto nel prendersi cura del proprio caro, in media
i caregiver prestano cura da 4 anni ¢ mezzo, in media circa 30 ore a settimana, il 41% dichiara di soffrire di
malattia croniche.

I punteggi ottenuti dai caregiver ai vari test sono riportati in Tabella 2. Nel nostro campione il senso di
competenza risulta in media 22.13 (DS = 6.56). Il campione risulta caratterizzato da un affaticamento percepito
(punteggio medio totale alla ZBI = 37.8) che puo essere definito “da lieve a moderato” seguendo le indicazioni
di Moscardini e colleghi (2013). Ripartendo il campione nelle 4 categorie di Moscardini, i.e., 0-20: da niente
apoco; 21-40: da lieve a moderato; 41-60: da moderato a severo; 61-88: severo, 5 soggetti (8%) non presentano
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affaticamento; 33 soggetti (54%) presentano un affaticamento da lieve a moderato; 21 soggetti (35%)
presentano un affaticamento da moderato a severo; 2 soggetti (3%) presentano un affaticamento severo.

Per quanto riguarda lo stato di salute fisico risulta un punteggio medio al PCS-12 di 44.49 e per lo stato mentale
un punteggio medio al MCS-12 = 44.9. Per quanto riguarda la sintomatologia depressiva, il punteggio medio
al CES-D ¢ pari a 19.39 (DS = 10.83), che colloca il campione in una fascia lieve-moderata sebbene con una
grande variabilita: 27 soggetti (44%) mostrano un punteggio alla CES-D inferiore a 16 (assenza di
sintomatologia depressiva), 13 soggetti (21%) mostrano un punteggio moderato e 21 soggetti (35%) mostrano
una sintomatologia severa. Per quanto riguarda 1’autoefficacia percepita (CSE-RS) il valore medio ¢ pari a

92.83 (DS =31.18).

Tabella 1. Caratteristiche socio-demografiche del campione di caregiver

Caratteristica del caregiver (n=61)

Media£DS o valore e percentuale (range)

Eta (anni)
>65 anni
<65 anni
Genere
Maschile
Femminile
Grado di parentela
Coniugi
Figli
altro (nuora, sorella, nipote, cognata)
Stato civile
Libero
coniugato
Vedovo
Convivente
Altro
Scolarizzazione (anni)
scuola elementare (5 anni)
scuola media inferiore (8 anni)
anni dopo media inferiore senza diploma (tra 8 e 13 anni)
scuola media superiore (13 anni)
laurea (18 anni)
Occupazione attuale
Agricoltore
operaio/a
impiegato/a
imprenditore/trice
disoccupato/a
pensionato/a
Disponibilita di supporto
Si
No
NA*
Anni trascorsi dalla diagnosi (anni di cura) (n=53)
meno di 1 anno
1-2 anni
3-4 anni
>5
NA*
Ore di cura settimanali (n=56)

Rivista di Psicologia Clinica vol. XV n° 2-2020

61.26£10.47 (da 42 a 83)
41 (67%)
20 (33%)

9 (15%)
52 (85%)

15 (25%)
42 (69%)
4 (6%)

10 (17%)
42 (69%)
2 (3%)

5 (8%)

2 (3%)
12.0843.77 (da 5 a 17)
7 (11%)
9 (15%)
4 (7%)
27 (44%)
14 (23%)

1 (2%)

9 (15%)
19 (31%)
5 (8%)

2 (3%)
25 (41%)

42 (69%)

18 (29%)

1 (2%)

4.49+3.38 (0.5 a 15)
2 (3%)

13 (22%)

19 (31%)

19 (31%)

8 (13%)

30.2+36.87
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meno di 10
10-19
20-29
30-39
40-49
>50
NA*
Presenza di malattie croniche
Si
No

14 (23%)
14 (23%
7(11)

9 (15%)
1 (2%)
11 (18%)
5 (8%)

25 (41%)
36 (59%)

*NA: nessuna risposta

Tabella 2. Punteggi ai test del campione di caregiver

Questionario

media£DS (range)

SSCQ (n=61)
1. Ritengo di non avere tutto il tempo che

vorrei per la mia vita privata a causa del mio familiare

2. Sono stressato/a sia per dovermi prendere cura
del mio familiare che per dover far fronte alle
responsabilita della famiglia o del lavoro

3. Desidererei avere rapporto migliore con il mio familiare

4. Sono teso quando interagisco con il mio familiare

5. Ritengo che il mio familiare si comporti in un
certo modo per averla vinta

6. Ritengo che il mio familiare si comporti in un
certo modo per infastidirmi

7. Ritengo che il mio familiare si comporti in un
certo modo per manipolarmi

ZBI (totale) (n=61)
ZBI-“personale” (n=61)
ZBI-“ruolo” (n=61)

SF-12 (totale) (n=57)

PCS-12 (totale) (n=57)
MCS-12 (n=57)

NPI (frequenza x gravita) (n=55)
NPI-Distress (n=55)

CES-D (n=60)

CSE-RS (n=60)

CSE-RS “sollievo” (n=59)
CSE-RS “BPSD” (n=60)
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22.1346.56 (7-33)

2.1£1.2

2.3£1.2
2.8£1.6
3.0£1.5

3.5£1.6
4.2+1.3

4312
37.8+11.94 (11-66)
14.02+6.35 (2-29)
19.18+6.58 (5-35)
32.58+6.11 (19-44)
44.49+6.3 (30.71-67.58)
44.91+10.47 (21.96-95.76)
23.58+19.87 (0-78)
10.64+9.53 (0-45)
19.72+10.62 (1-43)
92.83+31.18 (6-150)
27.63+12.54 (0-50)
34.77+11.56 (4-50)
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CSE-RS “pensieri” (n=60) 32.43+11.44 (4-50)
Nota: SSCQ=Short Sense of Competence Questionnaire; ZBI=Zarit Burden Interview; SF-12= ShortForm 12 items
Health Survey; PCS= Physical Component Summary; MCS= Mental Component Summary; NPI= Neuropsychiatric
Inventory; CES-D= Center for Epidemiologic Studies — Depression Scale; CSE-RS= Revised Scale for Caregiver Self-
Efficacy; “sollievo”= Auto-efficacia per Ottenere Sollievo, “BPSD”= Auto-efficacia per Rispondere ai Comportamenti
Disturbanti del Paziente, “pensieri”= Autoefficacia per Controllare Pensieri Fastidiosi sull’ Assistenza

Attendibilita, fattibilita e validita

Analizzando i dati del SSCQ, I’a di Cronbach ¢ risultata essere di .80. Non si sono riscontrate risposte mancanti
al SSCQ, ¢ la correlazione corretta item-totale ¢ mostrata nella Tabella 3. L’ Analisi Fattoriale Confermativa
(CFA) ha verificato il modello di Vernooij-Dassen e colleghi (1999) con adeguati indici di aderenza del
modello ai dati (i.e., Goodness-of-Fit Index (GFI) = .91; Adjusted Goodness-of-Fit Index (AGFI) = .78;
Comparative Fit Index (CFI) = .94. Root-Mean-Square Error of Approximation (RMSEA) = .13, Standardized
Root Mean Square Residual (SRMR) = .08 e y2 = 22.460).

SSCQ e caratteristiche personologiche dei caregiver

Le donne del campione in studio (n = 52) realizzano un punteggio medio di SSCQ pari a 25.00 (DS = 8.70),
mentre gli uomini (n = 9) realizzano un punteggio medio al SSCQ pari a 21.63 (DS = 6.09). Sui punteggi medi
dei due campioni ¢ stata effettuata un’analisi non parametrica (test di Wilcoxon) che rivela la uguaglianza
significativa delle medie dei due gruppi (Tabella 4).

I caregiver del campione in studio sono stati suddivisi in due categorie di eta: minore di 65 anni (n = 41) e
maggiori di o pari a 65 anni (n = 20). I caregiver minori di 65 anni realizzano un punteggio medio allo SSCQ
pari a 22.02 (DS = 6.85), mentre quelli maggiori di o pari a 65 anni realizzano un punteggio medio allo SSCQ
pari a22.35 (DS = 6.10). Sui punteggi medi dei due campioni ¢ stata effettuata un’analisi non parametrica (test
di Wilcoxon), che rivela la uguaglianza delle medie dei due gruppi (Tabella 5).

Tabella 3. Correlazione item-totale per SSCQ

Item Dominio Corr ITA Corr ENG
SCQ.1  Conseguenze del coinvolgimento nella cura 24 .36
SCQ.2  Conseguenze del coinvolgimento nella cura 41 47
SCQ.3  Soddisfazione rispetto alla propria performance 42 40
SCQ.4  Soddisfazione rispetto alla propria performance .69 .58
SCQ.5 Soddisfazione della persona con demenza 73 49
SCQ.6  Soddisfazione della persona con demenza .68 .50
SCQ.7 Soddisfazione della persona con demenza .65 .56

Tabella 4. Punteggi del SSCQ divisi per genere e relativo valore del test di significativita Wilcoxon
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SCO#] SCO#2 SCO#3 SCO#4 SCO#5 SCO#6 SCO#7 SCO TOT

M DS M DS M DS M DS M DS M DS M DS M DS

M 3 2 3 1 4 2 4 2 4 2 4 1 4 1 25
F 2 1 2 1 3 2 3 2 3 2 4 1 4 1 22
p-value .06 41 .10 28 .50 79 .90 .07

Tabella 5. Punteggi del SSCQ nelle due fasce di eta e relativo valore del test di significativita Wilcoxon

SCO#1 SCO#2 SCO#3 SCO#4 SCO#5 SCQ#6 SCQ#7 SCQTOT

M DS M DS M DS M DS M DS M DS M DS M DS

>65 2 112 2 112 3 141 3 149 4 16 4 13 4 11 22 684
<65 2 141 3 141 3 191 3 165 3 17 4 13 4 12 22 6.1
p-values 13 .09 .87 94 .87 .99 .99 .99

SSCOQ, validita concorrente

Per quanto riguarda la relazione tra competenza ed affaticamento ¢ stata trovata una correlazione negativa
significativa ma moderata (r = -.57, p<.05) tra SSCQ e ZBI totale, una correlazione significativa forte con
sottoscala “personale” (r = -.68, p<.05) ed una correlazione debole con la sotto-scala “ruolo” (» = -.28, p<.05).
Per la salute fisica e psicologica, le correlazioni tra i punteggi alle sotto-scale “PCS” e “MCS” ed SSCQ non
sono risultate statisticamente significative. Risulta una correlazione positiva con il punteggio totale (» = -.28,
p<.05).

Per quanto riguarda la sintomatologia depressiva, i punteggi ottenuti alla CES-D non sono risultati correlare
con quelli del SSCQ. E stata trovata invece una correlazione tra CES-D e, rispettivamente, ZBI totale (= -.47,
p<.05), ZBI-“personale” (r = -.38, p<.05) e ZBI “ruolo” (r = -.45, p<.05).

Per I’auto-efficacia, 1 punteggi ottenuti alla CSE-RS sono emersi correlare con quelli ottenuti al SSCQ. In
particolare, emergeva una correlazione significativa positiva moderata tra SSCQ e CSE-RS-totale (» = .39,
p<.05), e tra SSCQ e, rispettivamente, le due sotto-scale “Autoefficacia nel gestire i comportamenti distruttivi”
(r = .42, p<.05) e “Autoefficacia nel controllare i pensieri disturbanti” (» = .45, p<.05). Non ¢ risultata
significativa, invece, la correlazione tra SSCQ e la sotto-scala “Autoefficacia nell’ottenere sollievo”.

SSCQ e caratteristiche delle persone con demenza

Le caratteristiche del campione di persone con demenza (n = 61) sono riportate in Tabella 6. Il campione di
persone con demenza era costituito prevalentemente da donne (57%) di eta compresa tra 73 e 94 anni (eta
media 82.84), livello istruzione elementare (66%). I punteggi ottenuti dalle persone con demenza ai vari test
sono riportati in Tabella 7.

I punteggi al MMSE come anche gli anni di malattia non sono emersi correlare con i punteggi del SSCQ.
Inoltre, una volta comparati i punteggi del SSCQ con quelli ottenuti al GDS, ADL e IADL, I’unica correlazione
significativa ¢ emersa essere quella con la scala ADL (r = .26, p<.05).

Inoltre, la correlazione tra SSCQ ed il valore gravita x frequenza dell’NPI non ¢ risultata statisticamente
significativa né quando si moltiplicando i valori di frequenza per quelli di gravita dei sintomi (a X b), né per il
valore di distress. E stata osservata invece una correlazione significativa e positiva tra il valore del prodotto
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frequenza x gravita dei sintomi e la sotto-scala “personale” dello ZBI (» =-.30, p<.05) e tra il valore dia X b
dei sintomi e ZBI totale (» =-.29, p<.05).

Tabella 6. Caratteristiche socio-demografiche del campione di persone con demenza

Caratteristica del paziente media e DS o valore e percentuale (range)
Eta (n=58) (anni) 82.84+5.24 (73-94)
70-80 anni 23 (38%)
81-90 anni 30 (49%)
>90 anni 5 (8%)
Na 3 (5%)
Genere
Maschile 26 (43%)
Femminile 35 (57%)
Stato civile
Libero 1 (2%)
Coniugato 30 (49%)
Vedovo 20 (33%)
NA 10 (16%)
Grado di scolarizzazione (n=57) 5.9843.01
meno di 5 anni 7 (11%)
Licenza elementare 39 (64%)
Licenza media inferiore 5 (8%)
Diploma media superiore 5 (8%)
laurea (17 anni) 1 (2%)
NA 4 (7%)
Occupazione precedente
Nessuno 6 (10%)
operaio/a 7 (12%)
impiegato/a 9 (16%)
imprenditore/trice 6 (10%)
NA 30 (52%)

*NA: Nessuna risposta

Tabella 7. Punteggi ai test del campione di persone con demenza

Questionario Media e DS o valore e percentuale (range)
Punteggio MMSE (n=50) 18.02+5.35 (1.4-27)

Non somministrabili (NS) 10 (16%)

severo (<18, incluso NS) 35 (57%)

lieve-moderato (18-24) 18 (30%)

borderline (>24) 7 (11%)
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NA 1 (2%)

Stadio secondo GDS (n=54) 4.7+1.25 (2-7)

2 4 (7%)

3 5 (8%)

4 9 (15%)

5 25 (41%)

6 7 (11%)

7 4 (7%)

NA 7 (11%)
Punteggio ADL (n=60) 3.35+1.87 (0-6)

0/6 4 (7%)

1/6 8 (13%)

2/6 10 (16%)

3/6 8 (13%)

4/6 10 (16%)

5/6 11 (18%)

6/6 9 (15%)

NA 1 (2%)
Punteggio IADL (n=60) 1.3+1.74 (0-6)

0 29 (48%)

1 13 (21%)

2 6 (10%)

3 10 (20%)

4 7 (11%)

5 2 (3%)

6 2 (3%)

NA 1 (2%)

Punteggio NPI (frequenza x gravita) (n=55) 23.58+19.87 (0-78)

Nota: MMSE=Mini Mental State Examination; GDS=General Deterioration Scale; ADL= activities of daily living; TADL
= instrumental activities of daily living; NPI= Neuropsychiatric Inventory, *NA: Nessuna risposta

Discussione

La ricerca aveva I’obiettivo di offrire ai contesti italiani di prevenzione e intervento uno strumento capace di
misurare il senso di competenza che contraddistingue i caregiver delle persone con demenza.

Innanzitutto, i dati rivelano come il campione preso in esame sia confrontabile con i caregiver inclusi nella
rassegna di Stansfeld e colleghi (2019) e con quelli riportati dal Censis (Eta media = 59.2; 2016). Per quanto
riguarda il genere, secondo Censis (1999), i caregiver di persone con malattia di Alzheimer sono donne per il
74%, figlie nel 50% dei casi, e partner/coniugi ¢ del 34%. Dal punto di vista professionale emerge qualche
differenza con il Censis, che riporta che il 32% dei caregiver ¢ pensionato e che la quota di disoccupati € pari
10% (dati 2015). In fine i dati raccolti rivelano che I’eta media del campione di persone con demenza era
maggiore rispetto ai dati del Censis (2016; Malattia di Alzheimer = 78.8). L’eta ed il genere dei caregiver non
sono risultati correlare in modo significativo con il senso di competenza nel campione in studio, anche se in
letteratura entrambe queste caratteristiche demografiche risultano mediamente rilevanti (Stansfeld et al., 2019).
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L’analisi dei dati raccolti evidenzia le buone proprieta psicometriche della traduzione in italiano del
questionario SSCQ-It, proprieta che, se confrontate con i risultati dello studio di validazione originale della
versione olandese (Vernooij-Dassen et al., 1999) e con la versione francese (Vernooij-Dassen, Kurz, Scuvée-
Moreau, & Dresse, 2003), indicano che SSCQ-it ha una consistenza interna ¢ una correlazione item-totale
soddisfacente. In particolare, I’analisi mostra che una volta rimosso I’item 1 (“Ritengo di non avere tutto il
tempo che vorrei per la mia vita privata a causa del mio familiare”) la consistenza addirittura migliorerebbe:
questo item appare infatti essere caratterizzato da una associazione debole con il costrutto, sebbene, in altre
ricerche, lo stesso risulti indispensabile per mantenere nella scala la dimensione del “sacrificio” (Riedijk,
Duivenvoorden, Van Swieten, Niermeijer, & Tibben, 2009), dimensione che esprime le perdite nella vita
privata del caregiver a causa della cura.

L’analisi fattoriale conferma la buona capacita del modello tri-fattoriale proposto da Vernooij-Dassen e
colleghi (1996, 1999) di aderire ai dati. Le tre dimensioni costituiscono aspetti specifici che contribuiscono
alla percezione della competenza del caregiver nel far fronte al proprio ruolo. Questo risulta rilevante anche
dal punto di vista degli interventi psico-sociali a supporto dei caregiver perché il modello sopra descritto
consente di mettere in relazione i singoli domini del costrutto con specifiche strategie di gestione dei problemi
nota come “family-support” (Bengtson & Kuypers, 1985): il dominio 1 si riferisce alla strategia di chiarire la
relazione tra il comportamento del paziente e la sindrome dementigena, il dominio 2 alla possibilita di aprire
un dialogo in merito ad aspettative, risorse e conflitti ed il dominio 3 alla strategia di definire obiettivi di
coinvolgimento accettabili ed eventualmente organizzare ulteriore supporto professionale (Vernooij-Dassen et
al., 1993). Data I’efficacia di queste strategie nel ritardare 1’istituzionalizzazione delle persone con demenza
(Vernooij-Dassen et al., 1993), si aprono buone prospettive per cui SSCQ-It possa risultare utile sia per
progettare interventi a supporto dei caregiver che per misurare i risultati degli interventi stessi. La scala
dimostra, ancora, un’alta fattibilita e quindi una facilita di somministrazione sia per ricerca che per clinica.
Purtroppo, pero, non ¢ stato possibile misurare la stabilita temporale ma sarebbe auspicabile che ricerche future
possano indagare questo aspetto.

Il punteggio medio al SSCQ-It ¢ risultato piu alto e con una maggiore variabilita rispetto a campioni di studi
precedenti (Hadderingh, Kootte, & Velde, 1991; Vernooij-Dassen et al., 1996). In particolare, nel campione in
questione, il senso di competenza appare maggiore e caratterizzato da maggiore variabilita rispetto a campioni
precedenti (M =17.9, DS = 5.2 in Vernooij-Dassen e colleghi, 1996; M = 16.8 in Hadderingh e colleghi, 1991,
riportato da Vernooij-Dassen e colleghi, 1996). Anche 1’auto-efficacia risulta confrontabile, sebbene
leggermente piu elevata, rispetto a quella rilevata nel campione di Grano e colleghi (2013). In fine,
I”affaticamento percepito appare piu alto rispetto al campione di Chattat (M = 33.40, SD = 15.9; Chattat et al.,
2011) e quello di Hebert e colleghi (M = 22.4, DS = 16.2; Hébert, Bravo, & Préville, 2000). Questi dati
sembrano indicare che nel nostro gruppo risultano livelli piu alti di competenza percepita, nonostante la
distribuzione dei generi, la loro eta media, il deterioramento cognitivo delle persone con demenza di grado
moderato, e gli alti livelli di affaticamento dei caregiver (Stansfeld et al., 2019).

Inoltre, i punteggi medi ai singoli items della SSCQ-It indicano come i caregiver sperimentano limitate
emozioni negative verso i loro cari, ma non si sentano né infastiditi né manipolati da loro. Infatti, il dominio
in cui i familiari si sentono pitu competenti ¢ quello della “Soddisfazione della persona con demenza di essere
destinatario di cure”, con la domanda “Ritengo che il mio familiare si comporti in un certo modo per
manipolarmi” che riscontra il punteggio medio piu alto. Questo suggerisce come i familiari sono in grado di
attribuire correttamente significato alla relazione tra il comportamento del paziente e la sindrome dementigena.
La capacita di attribuire senso ai comportamenti consente al familiare di mettersi nei panni del paziente, di
osservare che essi sono la conseguenza “normale” di una diminuita capacita di comprendere il contesto e di
mettere in atto comportamenti socialmente adeguati. Questa componente ¢ in grado di contribuire sia al
benessere del caregiver che del suo familiare con demenza (Chattat, Gianelli, & Savorani, 2008; Hébert et al.,
2003). Si potrebbe ipotizzare che I’elevata componente di competenza legata al dominio “Soddisfazione della
persona con demenza di essere destinatario di cure” (che esprime le attribuzioni dei caregiver) sia influenzata
dall’alta scolarizzazione del nostro campione. Tale effetto potrebbe essere ulteriormente indagato in future
ricerche che meglio controllano le categorie di scolarizzazione. Viceversa, i caregiver sembrano piu in
difficolta nel bilanciare la cura al proprio familiare con la propria vita privata. Infatti, la componente in cui i
caregiver mostrano di sentirsi meno competenti ¢ “Conseguenze del coinvolgimento nella cura della vita
personale del caregiver” con la domanda “Ritengo di non avere tutto il tempo che vorrei per la mia vita privata
a causa del mio familiare” che ottiene il punteggio medio piu basso. Questo risultato non stupisce in quanto la
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difficolta di bilanciare il vincolo di cura verso il familiare ammalato con gli impegni della propria vita
personale ¢ ben documentata in letteratura ed i caregiver in studio dichiarano di doversi occupare mediamente
del proprio familiare circa 30 ore a settimana (Brodaty & Donkin, 2009; Quinn, Clare, & Woods, 2015). Inoltre,
il campione di persone con demenza mostra un grado di severita moderato, facendo presupporre un carico
oggettivo nella cura. Saper bilanciare caregiving e vita privata e non rimanere oppresso dal servizio che si
porta e dai molteplici ruoli che si ricopre sono componenti importanti del senso di competenza e che
dovrebbero entrare a far parte di tutti i programmi di supporto e di empowerment dei caregiver insegnando a
bilanciare la cura di sé stessi e la definizione dei livelli accettabili di coinvolgimento (Carbonneau, Caron, &
Desrosiers, 2010; Edwards et al., 2018; Gallagher-Thompson et al., 2020; Gérain & Zech, 2019; Vernooij-
Dassen et al., 1999).

La correlazione significativa e negativa tra punteggi al SSCQ e ZBI, in particolare con la componente personale
dello ZBI risulta in linea con i dati di letteratura, in quanto un maggior senso di competenza ¢ collegato a minor
livello di affaticamento (Feast et al.,, 2017; Kurz, Scuvee-Moreau, Vernooij-Dassen, & Dresser, 2003), la
letteratura supporta I’interpretazione che piu i caregiver si sentono in grado di far fronte al proprio ruolo di
caregiver ¢ meno lo percepiscono come stressante (Carbonneau et al., 2010; Gérain & Zech, 2019, Van der
Lee et al., 2017). In accordo con i modelli teorici correnti, primo fra tutti il modello integrato di (Sorensen,
Duberstein, Gill, & Pinquart, 2006), il senso di competenza sembra agire modificando la relazione tra gli
stressors primari e secondari, e la valutazione che il soggetto fa della situazione stessa, influendo positivamente
sugli esiti del processo di caregiving. Quindi come ben dimostrato da studi indipendenti (Pillemer et al., 2003;
Van der Lee et al., 2019), aumentare il senso di competenza ¢ utile per diminuire 1’affaticamento del caregiver.
Per quanto riguarda lo stato di salute fisico e mentale nel nostro campione i punteggi al MCS e PCS sono
risultati inferiori se confrontati con i dati della popolazione generale (Apolone et al., 2005) usata come
riferimento, riflettendo 1’impatto della cura di persone con demenza sulla salute fisica e mentale dei caregiver.
Nel nostro studio inoltre ¢ stata riscontrata una correlazione positiva tra punteggi al SSCQ ed il punteggio SF-
12 totale, indicando come il senso di competenza cresca con I’aumentare della salute globale percepita.
Probabilmente i caregiver piu competenti hanno una percezione di salute globale migliore rispetto a quelli
meno competenti, ma i singoli indici non sono pero risultati significativi, indicando che salute mentale e salute
fisica non sono influenzate direttamente dal senso di competenza. Inoltre, nella nostra ricerca ¢ stata trovata,
in linea con la letteratura (Campbell et al., 2008; Cooper, Katona, Orrell, & Livingston, 2006; Gaugler, Roth,
Haley, & Mittleman, 2008; Lucidi & Miraldi, 2006), una correlazione tra affaticamento e depressione, assente
invece tra punteggi ad SSCQ e CES-D, indicando come probabilmente gli elementi affettivi non siano
direttamente influenzati dal senso di competenza (Carbonneau et al., 2010). Una correlazione significativa e
positiva ¢ stata rilevata tra senso di competenza ed autoefficacia, in particolare con le due componenti di “auto-
efficacia nel gestire comportamenti disturbanti” ed ‘“auto-efficacia per controllare pensieri fastidiosi
sull’assistenza”. I caregiver che si percepiscono maggiormente in grado di affrontare il ruolo di cura sono
quelli che si sentono anche piu efficaci nel ricercare momenti di sollievo, nel tenere a bada i pensieri negativi
riguardanti la cura, e di gestire i comportamenti disturbanti del proprio familiare (Carbonneau et al., 2010;
Edwards et al., 2018; Gérain & Zech, 2019; Pillemer et al., 2003). Fortinsky, Kercher e Burant (2002)
riportano, ad esempio, come la competenza percepita correli positivamente con la “self-efficacy” nel gestire la
demenza: sentirsi competenti e/o sperimentare un piu alto senso di efficacia diminuisce 1’affaticamento e
aumenta la salute mentale del caregiver (Carbonneau et al., 2010; Edwards et al., 2018; Gérain & Zech, 2019;
Pillemer et al., 2003; Van der Lee et al., 2019). Capita che il senso di competenza e 1’auto-efficacia vengono
accomunati creando confusione dell’interpretazione dei dati (Carbonneau et al., 2002; Stansfeld et al., 2019).
Si potrebbe ipotizzare un certo grado di sovrapposizione (Stansfeld et al., 2019) o che comunque le due
caratteristiche si influenzino a vicenda, assumendo che un elevato senso di competenza possa contribuire ad
aumentare il senso di auto-efficacia percepito e viceversa.

Nel campione ¢ stata trovata anche una correlazione significativa e negativa tra punteggi a SSCQ ed ADL,
apparentemente indicando che i caregiver sperimentano un maggior senso di competenza quando il familiare
con demenza ha una maggiore limitazione funzionale. Questi risultati non trovano riscontri in letteratura.
Alcuni studi riportano come la perdita delle capacita funzionali, e quindi di indipendenza, da parte del paziente
si traduca in un aumento del “carico” da parte del caregiver (Kim, Chang, Rose, & Kim, 2012). Una prima
ipotesi suppone che i caregiver, posti di fronte a supporti di tipo pratico (il caregiver si sostituisce nel “fare”)
possano piu facilmente sperimentare un senso di realizzazione ed orgoglio che migliora il loro senso di
competenza. Peacock, Forbes, Markle-Reid e Hawranik (2010), infatti, riportano come i caregiver possano
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tendere a pensare che il loro senso di competenza viene “sfidato” dai disturbi del comportamento, tanto che
trovare il modo di gestirli, da loro un senso di realizzazione e orgoglio, che a sua volta, migliora il loro senso
di competenza. Allo stesso modo riuscire a superare le limitazioni funzionali potrebbe dare un senso di
soddisfazione che ha una ricaduta sul senso di competenza. Di fatto, non ¢ risultata significativa la correlazione
tra ZBI e ADL, indicando che I’affaticamento dei nostri caregiver non sembra influenzato dalle limitazioni
funzionali del familiare. L’osservazione che il burden non correla con le ADL come invece con NPI potrebbe
essere spiegata dal fatto che occuparsi delle limitazioni funzionali di una persona con demenza ¢ meno
stressante di dover gestire comportamenti disturbanti (Ottoboni et al., 2018.).

Sebbene non fosse tra gli obiettivi principali del presente lavoro, ci € sembrato utile correlare i dati delle scale
dell’affaticamento con quelle dei disturbi neuropsichiatrici per supportare la nostra tesi. La correlazione
significativa e positiva che emerge analizzando i punteggi alla ZBI ed NPI suggerisce come, all’aumentare
della gravita e frequenza dei comportamenti difficili da gestire manifestati dalla persona con demenza, i
caregiver sperimentino un maggior affaticamento. Questo risultato ¢ in linea con la letteratura (Lim et al.,
2008; Meiland et al., 2005; Onishi et al., 2005; Van der Lee et al., 2017, 2019) e non stupisce in quanto i
disturbi comportamentali, piu delle limitazioni funzionali, costituiscono uno stressor primario che si riflette
sulla percezione di carico del familiare (Ottoboni et al., 2019; Pearlin et al., 1990).

Ci saremmo aspettati una simile correlazione negativa anche tra senso di competenza e severita dei sintomi
comportamentali (Borsje et al., 2016; Feast et al., 2016; Van der Lee et al., 2017; Vernooij-Dassen et al., 1995,
1996), che invece non ¢ risultata significativa nel nostro campione. Tale mancanza di significativita potrebbe
essere conseguenza della variabilita nelle risposte relativamente ai disturbi comportamentali (la deviazione
standard dei punteggi all’NPI del nostro campione ¢ quasi tre volte superiore rispetto al campione di Riedijk
et al., 2009). E comunque da notare che non esiste accordo in letteratura su questo aspetto. Riedijk e colleghi
(2009) trovano che il senso di competenza non ¢ correlato ai sintomi comportamentali in caregiver di pazienti
con demenza fronto-temporale. Feast et al. (2106), invece, trovano che il senso di competenza media la
frequenza dei BPSD e relativo distress e propongono un modello di relazioni tra le variabili (ad es. la qualita
della relazione influisce sul senso di competenza che influisce sul burden e sui BPSD). Nello studio
longitudinale di Van der Lee e colleghi (2019) i caregiver in cui I’affaticamento diminuiva dopo un intervento
psico-sociale erano quelli in cui cresceva il senso di competenza e diminuivano i sintomi comportamentali
riportati. Risulta quindi necessario indagare questa correlazione in futuro ulteriormente, in particolare per
verificare come il senso di competenza possa influenzare I’esito dei sintomi comportamentali del paziente
sull’affaticamento percepito dal caregiver.

Conclusioni

Nonostante limitazioni come la mancanza di misure di stabilita temporale e la valutazione del grado di
convivenza tra caregiver e persona con demenza, il buon lavoro di traduzione consente ai contesti di
prevenzione ed intervento, nonché quelli di ricerca, di usufruire di uno strumento valido. Inoltre, i dati
permettono di fornire indicazioni utili a chiarire la funzione moderatrice del senso di competenza, posto tra gli
stressor e gli esiti del processo di caregiving di persone con demenza. I comportamenti disturbanti del paziente
possono determinare un elevato carico nel caregiver che potrebbe sfociare in sintomi depressivi. Il senso di
competenza ¢ ’auto-efficacia agiscono contemporaneamente sulla valutazione del carico diminuendo il
burden.
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