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CARICO FAMILIARE

Difficolta sperimentate dai familiari dei pazienti come
conseguenza del loro ruolo di caregiver

Nella letteratura scientifica (Hoenig & Hamilton, 1966) si
distinguono:

ecarico oggettivo (compromissione delle relazioni familiari, limitazioni in
attivita sociali, ricreative e lavorative, problemi economici)

ecarico soggettivo (reazioni psicologiche sperimentate dai membri della
famiglia: vissuti di perdita, depressione, disagio nelle situazioni sociali)



La domanda delle persone affette da DSA
e delle loro famiglie nel contesto italiano
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DELLE DISABILITA

La domanda di cura e di assistenza
delle persone affette da Sclerosi Multipla,
da Disturbi dello spettro Autistico e delle loro
famiglie




INFORMAZIONI SUL CARICO FAMILIARE

Disponibili nella letteratura scientifica, sia in Italia che nel
panorama internazionale, soltanto informazioni limitate e
frammentarie sul peso che grava sulle famiglie:

fatica

stress

sofferenza emozionale

limitazioni nella vita sociale e di relazione
costi economici

Mancano inoltre dati sui fattori
sociodemografici, clinici e assistenziali
associati al carico familiare



LO STUDIO FABIA (Family Burden in Infantile Autism)

Obiettivi:

equantificare e caratterizzare il carico di sofferenza (burden) e i bisogni delle
famiglie con un figlio affetto da un DSA

sidentificare i fattori demografici, socioeconomici e assistenziali associati al
carico di sofferenza

*fornire criteri e informazioni utili alla progettazione di iniziative di
miglioramento dei servizi sanitari collegate ai risultati ottenuti

Disegno: trasversale

Contesto: servizi di NPl e pediatria di 6 regioni italiane

Partecipanti: famiglie con un figlio di eta 5-17 anni (stratificazione per fasce di
eta 5-8, 9-12, 13-17) che vive in famiglia affetto da:

*DSA

*Sindrome di Down

*Diabete tipo | esordito prima dei 5 anni di eta
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UO “Nord”
*Alessandria
*Cuneo
*Pavia

UO “Centro”
*Rimini
*Ravenna
*Forli-Cesena
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*Ancona
*Ascoli Piceno

Uo “Sud”
*’/Aquila
*Teramo
*Pescara
*Chieti
*Matera
*Potenza
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ANDAMENTO DELLO STUDIO

Fase preparatoria (dicembre 2008 — gennaio 2010):
edefinizione delle modalita di reclutamento e rilevazione
epreparazione degli strumenti e dei materiali
formazione degli operatori alla rilevazione

Fase della rilevazione (febbraio 2010 — settembre 2011):
earruolamento delle famiglie

evalutazione dei genitori e dei pazienti

*inserimento dei dati

Per ciascuna famiglia arruolamento (presso servizi NPI, di
pediatria, centri per la riabilitazione, sedi di associazioni),
e valutazione dei genitori disponibili e dei pazienti

Analisi e diffusione dei dati (dall’'ottobre 2011)



VALUTAZIONE DEI PAZIENTI

Dati sociodemografici
Informazioni sui trattamenti in corso e pregressi
Diagnosi (Autism Diagnostic Observation Scale - ADOS)

Gravita clinica (Childhood Autism Rating Scale - CARS, Clinical Global
Impression - CGl)

Funzionamento globale (Children’s Global Assessment Scale - CGAS)
Autonomia (Vineland Adaptive Behavioral Scale)

Abilita intellettive (Raven Progressive Matrices)
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VALUTAZIONE DEI GENITORI

Stress percepito (Perceived Stress Scale)

Sintomi depressivi e ansiosi (GHQ-12)

Carico obiettivo e soggettivo (Family Problems Questionnaire)
Strategie di fronteggiamento delle difficolta (coPE)

Sostegno sociale percepito (Multidimensional Scale of Perceived
Social Support)

Resilienza (Dispositional Resiliency Scale)

Benessere spirituale (WHOQOL-100 Spirituality, Religion and Personal
Beliefs facet subscale)

Qualita percepita dell’assistenza (strumento sviluppato sulla base del
Parent or Guardian Young Inpatient Questionnaire del NHS)



IL CAMPIONE




FAMIGLIE ARRUOLATE

totale
DSA S. di Down Diabete
madri e padri
madri 352 140 154 646
padri 289 115 133 537
totale famiglie 359 145 155

659 famiglie in totale




CARATTERISTICHE DEL CAMPIONE - GENITORI

DSA S. di Down Diabete
madri padri madri padri madri padri
Eta media 42,1 =5,8 45,4 = 6,5 43,8 £ 6,1 46,7 = 7,1 42,1 +6,3 45,8 £ 7,2
Scolarita
Scuola primaria o inferiore 7 (2%) 8(2,8%) 6 (4,3%) 4 (3,5%) 6 (4%) 7 (5,3%)
Scuola media inferiore 73 (20,7%) 68 (23,6%) 33 (23,7%) 27 (23,5%) 29 (19,2%) 42 (31,6%)

Scuola media superiore

190 (54%)

158 (4,9%)

72 (51,8%)

59 (51,3%)

96 (63,6%)

69 (51,9%)

Laurea o post-laurea 82 (23,3%) 54 (18,8%) 28 (20,1%) 25 (21,7%) 20 (13,2%) 15 (11,3%)

Stato civile
Celibe/nubile 10 (2,8%) 8 (2,8%) 2 (1,4%) 2 (1,7%) 5 (3,3%) 2 (1,5%)
Coniugato/convivente | 318 (90,3%) | 265 (92,3%) i 129(92,1%) i 109 (94,8%) i 140 (91,5%) i 124 (93,2%)
Separato/divorziato 23 (6,5%) 13 (4,5%) 9 (6,4%) 3(2,6%) 8 (5,2%) 7 (5,3%)
Vedovo 1(0,3%) 1(0,3%) 0 (0%) 1(0,9%) 0 (0%) 0 (0%)

Condizione lavorative
Lavoro retribuito

195 (55,4%
195 (55,4%)

265 (92%)

86 (61,4%)

107 (93%)

100 (65,4%)

120 (90,2%)

Casalinga © 127 (36,1%) 2(0,7%) | 45(32,1%) 1(0,9%) | 45 (29,4%) 0 (0%)

Pensionato 3(0,9%) 5(1,7%) 2 (1,4%) 2(1,7%) 0 (0%) 4 (3%)

Disoccupato 16 (4,5%) 5(1,7%) 4 (2,9%) 1(0,9%) 2 (1,3%) 4 (3%)

Altro | 11(3,1%) i 11(3,8%) 3(2,1%) 4 (3,5%) 6 (3,9%) 5 (3,8%)

Tempo dedicato alfiglio +y) e + 1771 271+ 124§ 422+162 | 262+ 14,6 | 363147 | 24,0 % 11,3
(ore/sett.)

Altri figli < 12 anni 166 (48,1%) i 145(50,9%) |  75(54%) | 64(56,6%) = 75(50,1%) i 62 (47,7%)




CARATTERISTICHE DEL CAMPIONE — BAMBINI E ADOLESCENTI-1

DSA S. di Down Diabete
5-8 9-12 13-17 5-8 9-12 13-17 5-8 9-12 13-17
. ) . totale . ) : totale . . . totale
anni anni anni anni anni anni anni anni anni

Numero pazienti 140 113 106 359 49 49 47 145 39 60 55 154

Maschi 126 98 85 309 33 28 26 87 15 35 27 77

Sesso (90%) (87%) (80%) (86%) (67%) (57%) (55%) (60%) (38%) (58%) (49%) (50%)

Femmine 14 15 21 50 16 21 21 58 24 25 28 77

(10%) (13%) (20%) (14%) (33%) (43%) (45%) (40%) (62%) (42%) (51%) (50%)

Eta media 7 10,4 14,9 10,4 7,5 10,6 15,3 10,9 7,8 10,9 15 11,4

+1,5 + 1,4 +23 +3,7 +3,0 +238 +13 +14,1 +32 +1,7 +1,7 +35

Gravita di malattia 3,8 4,2 4,8 4,2 4,0 3,7 3,7 3,8 3,1 3,1 3,4 3,2

(CGI-S) +1,0 +1,2 +1,3 +1,2 +0,8 +0,9 +0,7 +0,38 +1,5 +1,6 +1,7 +16

Livello di +
funzionamento 48,6 46,7 40,4 45,6 54,7 55,2 57,4 55,7% 89,3 89,8 90,4 89,9
attuale (CGAS) +12,8 + 15,9 + 16,5 +15,3 +12,9 + 13,7 + 12,7 13,1 +5,0 +54 + 45 +4,9
Gravita della

sintomatologia ‘3’_55'}3 -30-5(:2 _3|_96'35 ise’i - - = = - - - -

autistica (CARS) - - - -
Ritardo mentale

No 34,3% 22,1% 18,1% 25,7% 0% 0% 2,1% 0,7% 100% 100% 100% 100%

Lieve 26,4% 31% 21% 26,3% 32,7% 38,8% 36,2% 35,9% 0% 0% 0% 0%

Moderato 29,3% 31,9% 28,6% 29,9% 55,1% 49% 51,1% 51,7% 0% 0% 0% 0%

Grave 8,6% 11,5% 23,8% 14% 8,2% 10,2% 10,6% 9,7% 0% 0% 0% 0%

Gravissimo 1,4% 3,5% 8,6% 4,2% 4,1% 2,8% 0% 2,1% 0% 0% 0% 0%




CARATTERISTICHE DEL CAMPIONE — BAMBINI E ADOLESCENTI -2

DSA

S. di Down

Diabete

Trattamenti in corso
farmacoterapia

85 (24,6%)

27 (18,8%)

129 (83,2%)

psicomotricita 158 (45,5%) 66 (45,5%) 0 (0%)
logopedia 184 (53%) 94 (65,7%) 0 (0%)
intervento psicoeducativo o cognitivo-comportamentale 165 (47,5%) 33 (23,1%) 3(1,9%)
terapia occupazionale 22 (6,3%) 5(3,4%) 0 (0%)
psicoterapia relazionale 18 (5,2%) 1(0,7%) 1(0,6%)
terapie alternative e complementari 75 (21,8%) 7 (4,8%) 0 (0%)
Sostegno didattico scolastico 329 (94,5%) 138 (95,2%) 0 (0%)
(n° ore/settimana) 17,7 *+6,7 16,9 *+ 6,2

Sostegno didattico extrascolastico 166 (48,4%) 43 (30,5%) 0 (0%)
(n° ore/settimana) 9,2 #+10,3 48 *+3

Supporto familiare ricevuto da (ultimi 3 mesi):
medico di base

148 (42,7%)

59 (40,7%)

69 (44,5%)

(n° incontri) 1,2 +06 1,9 +1 1,5 +1
neuropsichiatra infantile 189 (54,6%) 43 (29,7%) 1(0,6%)
(n° incontri) 1,5 +24 1,7 +0,7 1
psicologo 160 (46,2%) 21 (14,5%) 13 (8,4%)
(n° incontri) 2 +34 1,9 *+1,5 24 +2
assistente sociale 73 (21,1%) 21 (14,5%) 1 (0,6%)
(n° incontri) 1,2 +0,5 1,2 +04 1
agevolazioni lavorative 187 (54%) 82 (58,6%) 12 (7,7%)
Partecipazione/iscrizione della famiglia ad associazioni di 121 (34,9%) 103 (71,5%) 74 (47,7%)
familiari (n ° incontri/anno) 5+58 3,8 +34 23 +1




CONFRONTI CON GRUPPI DI RIFERIMENTO
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SINTOMI DEPRESSIVI E ANSIOSI
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SOSTEGNO SOCIALE PERCEPITO
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CONFRONTO TRA | GRUPPI IN STUDIO
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SOSTEGNO SOCIALE DALLA FAMIGLIA \
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CARICO FAMILIARE SOGGETTIVO
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CARICO FAMILIARE OGGETTIVO
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MADRI: CARICO FAMILIARE SOGGETTIVO PER FASCIA D’ETA DEL FIGLIO
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PADRI: CARICO FAMILIARE SOGGETTIVO PER FASCIA D’ETA DEL FIGLIO
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PADRI: CARICO FAMILIARE OGGETTIVO PER FASCIA D’ETA DEL FIGLIO
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SPESE MEDICHE NELL'ULTIMO ANNO (€)
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CARICO OGGETTIVO - MADRI

i N : -
% risposte “sempre” o “e stato impossibile”

Negli ultimi due mesi sveglio di notte peri . 34’9
problemi del figlio 36
10,8
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7,3
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CARICO OGGETTIVO - PADRI

i N : -
% risposte “sempre” o “e stato impossibile”
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DIFFICOLTA LAVORATIVE

“Nell’ultimo anno, la mia situazione lavorativa
e stata influenzata dalla condizione di mio figlio”

M "Sj, sono andato in pensione prima del
tempo"

® "Sj, ho dovuto svolgere un lavoro
meno gratificante"

B "Si, ho dovuto svolgere un lavoro a
tempo ridotto o meno impegnativo"

B "No, per nulla"

B "Sj, sono andato in pensione prima del
tempo"

B "Si, ho dovuto svolgere un lavoro
meno gratificante"

B "Si, ho dovuto svolgere un lavoro a
tempo ridotto o meno impegnativo"

®"No, per nulla"

MADRI (n = 400)
DSA
S. di Down

Diabete

0% 20% 40% 60% 80% 100%

PADRI (n = 501)

DSA

S. di Down

Diabete

0% 20% 40% 60% 80% 100%



QUALITA PERCEPITA DELLASSISTENZA (PROBLEMI RISCONTRATI)
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DSA — CARICO FAMILIARE SOGGETTIVO — CORRELAZIONI

Eta

Benessere spirituale

Stress percepito

Sostegno sociale percepito

Sintomi depressivi e ansiosi

Gravita clinica del DSA del figlio (CARS)
Gravita clinica del DSA del figlio (CGI-S)
Funzionamento globale del figlio (CGAS)

Qualita percepita dell’assistenza (problemi)
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DSA — CARICO FAMILIARE OGGETTIVO — CORRELAZIONI

Eta

Benessere spirituale

Stress percepito

Sostegno sociale percepito

Sintomi depressivi e ansiosi

Gravita clinica del DSA del figlio (CARS)
Gravita clinica del DSA del figlio (CGI-S)
Funzionamento globale del figlio (CGAS)

Qualita percepita dell’assistenza (problemi)

0,11
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CONCLUSIONI (1)

Confronto tra gruppi

Le famiglie con un figlio in eta infantile o adolescenziale affetto da una severa
patologia mentale o fisica presentano elevati livelli di stress emozionale e
sintomi depressivi e ansiosi

Le famiglie con un figlio affetto da DSA sono sottoposte nell’arco dell’intera eta
evolutiva a un carico soggettivo e oggettivo superiore a quello, pur elevato,
delle famiglie con un figlio affetto da sindrome di Down o diabete insulino-
dipendente

Il sostegno sociale percepito, in particolare quello proveniente dall’esterno della
famiglia, e inferiore nei genitori con un figlio affetto da DSA rispetto ai genitori
con un figlio affetto da sindrome di Down e diabete insulino-dipendente



CONCLUSIONI (2)

Determinanti del carico

Nelle famiglie con un figlio affetto da DSA il carico familiare e correlato a
maggiore gravita clinica e minore funzionamento personale e sociale del figlio
affetto, minor sostegno sociale percepito, peggiore opinione sulla qualita
dell’assistenza



RICADUTE

Disponibilita di informazioni sul carico di sofferenza e i bisogni delle famiglie
con un figlio in eta infantile o adolescenziale affetto da DSA e sui fattori
demografici, socioeconomici e assistenziali associati al carico

Utilizzo di tali informazioni per |la progettazione di iniziative di miglioramento
dei servizi sanitari e di supporto alle famiglie



TO BE CONTINUED...
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Valutazioni

Valutazioni

UO Nord completate sulla | completate sul
madre padre
Eta58:. 34 Eta 5-8: 30
DSA Eta 9-12: 30 Eta 9-12: 27
Eta 13-17: 15 Eta 13-17: 14
. : Eta 5-8: 4 Eta5-8: 4
(Ségd)rome dibown | Eta9.12: 2 Eta 9-12: 2
Eta 13-17: 3 Eta 13-17: 3
Eta 5-8: 12 Eta 5-8: 11
IDDM Eta 9-12: 17 Eta 9-12: 16
Eta 13-17: 18 Eta 13-17: 15
totale UO Sud ggA 73 ggA 7;
B el IDDM: 47 IDDM: 42




Valutazioni Valutazioni
UO Centro completate sulla | completate sul
madre padre
Eta58: 46 Eta 5-8: 33
DSA Eta 9-12: 45 Eta 9-12: 27
Eta 13-17: 48 Eta 13-17: 32
: : Eta 5-8: 21 Eta 5-8: 13
(S‘S'g;rome diDown | Ety 9.12: 21 Eta 9-12: 13
Eta 13-17: 20 Eta 13-17: 13
Eta 5-8: 12 Eta 5-8: 5
IDDM Eta 9-12: 11 Eta 9-12: 10
Eta 13-17: 11 Eta 13-17: 10
totale UO Sud gSA 1229 [S)SA gg
2207 GBI IDDM: 34 IDDM: 25




Valutazioni

Valutazioni

UO Sud completate sulla | completate sul
madre padre
Eta58: 55 Eta5-8: 54
DSA Eta 9-12: 38 Eta 9-12: 33
Eta 13-17: 41 Eta 13-17: 39
. : Eta 5-8: 22 Eta 5-8: 22
(Ss'?)d)rome diDown | g5 9.12: 25 Eta 9-12: 23
Eta 13-17: 22 Eta 13-17: 22
Eta5-8: 15 Eta5-8: 12
IDDM Eta 9-12: 31 Eta 9-12: 28
Eta 13-17: 26 Eta 13-17: 26
totale O Sug | DSA° 134 [DSA 126
S ClEise IDDM: 72 IDDM: 66




SOSTEGNO SOCIALE DA PERSONA CARA \
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DSA: CARICO FAMILIARE SOGGETTIVO E RITARDO MENTALE
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DSA: CARICO FAMILIARE OGGETTIVO E RITARDO MENTALE

18 - p<0,001 p=0,001
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DIFFICOLTA LAVORATIVE

“Negli ultimi due mesi, per la condizione di mio figlio ho avuto difficolta a svolgere

il mio lavoro o i lavori domestici o ho dovuto assentarmi dal lavoro o da scuola”

% risposte “sempre” e “spesso”

11,4

padri
DSA
s. di Down B
19
diabete
madri 7,9
8,6
0 10 15 20



DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO (DSA)

Insieme di gravi disturbi a insorgenza in eta infantile

Stime di prevalenza tra 58 e 67/10.000
(Tidmarsh & Volkmar, Can J Psychiatry 2003;48:517-525)

Aree principali di difficolta:
e comprensione e riflessione sugli stati mentali propri ed altrui
e comunicazione di idee e sentimenti
e capacita di stabilire relazioni con le altre persone

e focalizzazione dell’attenzione, pianificazione del comportamento

L’ interazione sociale, la comunicazione, gli interessi e le attivita
sono tipicamente compromessi

Frequenza + gravita + disabilita = problema di salute pubblica che
riguarda molte famiglie




DISTURBI DELLO SPETTRO AUTISTICO (DSA)

- gravita
- pervasivita
- cronicita

Difficolta dei servizi
sanitari nel mettere
in opera gli
interventi terapeutici
integrati e intensivi
necessari

variegata offerta di
trattamenti, ben
pochi sostenuti da
solide evidenze di
efficacia

considerevole

Stress per le

famiglie



DSA - CARICO FAMILIARE SOGGETTIVO

Madri
(R? corr. = 0,433)

Padri
(R? corr. = 0,437)

Beta (IC 95%) p Beta (IC 95%) p
Eta -0,03 (-0,1 —0,05) ns 0,00 (-0,07 - 0,07) ns
Benessere spirituale -0,11 (-0,29 - -0,01) <0,05 -0,05 (-0,21 -0,08) ns

Stress percepito

0,29 (0,11 - 0,28) <0,001

0,29 (0,10 - 0,26) <0,001

Sostegno sociale percepito

-0,04 (-0,05 - 0,02) ns

-0,07 (-0,06 —0,01) ns

Sintomi depressivi e ansiosi

0,26 (0,11-0,30) : <0,001

0,38 (0,20-0,41) : <0,001

Resilienza 0,04 (-0,05-0,12) ns 0,06 (0,04 —0,14) ns
Gravita clinica del DSA del figlio (CARS) 0,08 (-0,02 - 0,13) ns 0,19 (-0,00 - 0,14) ns
Gravita clinica del DSA del figlio (CGI-S) 0,11 (-0,1-0,92) ns 0,04 (-0,37 - 0,66) ns
Funzionamento globale del figlio (CGAS) -0,04 (-0,05 -0,03) ns -0,01 (-0,04 —0,04) ns
Qualita percepita dell’assistenza 0,16 (0,19 — 0,72) <0,001 0,02 (-0,20 — 0,30) s

(problemi riscontrati)




DSA - CARICO FAMILIARE OGGETTIVO

Madri

(R? corr. = 0,342)

Padri

(R? corr. = 0,439)

Beta (IC 95%) p Beta (IC 95%) p
Eta 0,08 (-0,02-0,17) ns 0,02 (-0,07 -0,11) ns
Benessere spirituale 0,03 (-0,19-0,23) ns 0,08 (-0,04 — 0,34) ns
Stress percepito 0,28 (0,16 — 0,34) < 0,001 0,30(0,14 - 0,36) < 0,001
Sostegno sociale percepito -0,10 (-0,08 — 0,00) ns -0,12 (-0,11 - -0,00) <0,05
Sintomi depressivi e ansiosi 0,06 (-0,06 — 0,19) ns 0,28 (0,15 -0,42) <0,001
Resilienza -0,04 (-0,15-0,07) ns 0,05 (-0,07-0,17) ns
Gravita clinica del DSA del figlio (CARS) 0,05 (-0,05 - 0,14) ns 0,15 (0,02 -0,2) ns
Gravita clinica del DSA del figlio (CGI-S) 0,19 (0,17 - 1,47) < 0,05 0,08 (-0,33 — 1,02) ns
Funzionamento globale del figlio (CGAS) -0,01 (-0,06 — 0,04) ns -0,08 (-0,08 — 0,02) ns
Qualita percepita dellassistenza 0,23(0,45-1,11) | <0,001 . 0,11 (0,02 - 0,68) < 0,05

(problemi riscontrati)




BENESSERE SPIRITUALE
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RIPERCUSSIONI SU FIGLIO < 12 ANNI

(% risposte “sono convinto che sia proprio cosi” e “spesso penso che sia cosi”)

MADRI (n = 323)

| | | | |
13[2
Sento che la presenza di mio figlio influisce ' ' ' 63
negativamente sul benessere psicologico dei miei figli r ‘ ‘ '
1,
111
Sento che la presenza di mio figlio influisce ' ' ' 67
negativamente nella vita sociale dei miei figli ’3 ‘ ‘ ’
1,
DSA s. di Down diabete 0 2 4 6 8 10 12 14
PADRI (n = 282)
] | |
12
Sento che la presenza di mio figlio influisce ! 3
negativamente sul benessere psicologico dei miei figli 1‘
,5
11,5
Sento che la presenza di mio figlio influisce ' ' 6
negativamente nella vita sociale dei miei figli ]{ ‘
,5

DSA s. di Down diabete 0 2 4 6 8 10 12 14



