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Riassunto

Lo scopo dello studio & di verificare la versione italiana della scala Quality of Life in Late-Stage Dementia
(QUALID) in un campione di persone adulte con disabilita intellettive. E stata calcolata la consistenza
interna e con un‘analisi fattoriale (PCA) e stata confermata la multidimensionalita dello strumento, mentre
I'affidabilita e la validita convergente e stata valutata con I'lCC e le scale dell’AADS, comparando i punteggi
ottenuti dai soggetti con e senza demenza con il Mann-Whitney U test. Registriamo ottimi livelli di
consistenza interna (e = 0, 80) e una conferma delle dimensioni fattoriali. Lo strumento evidenzia un alto
inter-rater (ICC = 0,95) e test-retest (ICC = 0,89). 1l QUALID.it e uno strumento affidabile per stimare la qualita
di vita anche nella popolazione con disabilita intellettiva.

Abstract

The aim of this study is to verify a cross-cultural adaptation of an Italian version of the Quality of Life

in Late-Stage Dementia (QUALID) scale in a sample of aging people with intellectual disabilities (ID).

Internal consistency was analyzed using Cronbach’s alpha. A Principal Component Analysis verified
its multidimensionality. Inter-rater and test-retest reliabilities were also assessed using the Intraclass
Correlation Coefficient (ICC). Convergent validity was probed by Spearman’s correlations among the

QUALID score and the sub-scores of the Assessment for Adults with Development Disabilities (AADS).

Clinical validity was assessed by comparing QUALID scores obtained by subjects with and without
dementia. The Italian version of the QUALID is a reliable and valid instrument for estimating quality of life
in aging adults with ID and dementia.
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Introduzione

Negli ultimi anni si e sviluppato un crescente interesse nella ricerca e diagnosi clinica di de-
menza nelle persone con disabilita intellettiva (DI) (Strydom, Lee, Jokinen, Shooshtari, Raykan,
Torr, 2009). Per contro, vi € scarsa ricerca pubblicata sulla efficacia e I'efficienza delle strategie
di gestione quotidiana di adulti o anziani con disabilita intellettiva (Franchini, 2010) e demenza
(Jokinen 2005; Gomiero, De Wreese e Mantesso, 2000). Il corretto trattamento di questi “nuovi
pazienti” potrebbe facilitare “I'invecchiamento in loco”, evitando o almeno posticipando il tra-
sferimento in strutture per anziani (Janicki, Mc Callian e Dalton, 2002) con un ulteriore dete-
rioramento della qualita della vita (QdV) (Patti, Amble e Flory, 2010). Secondo Kitwood (1993),
il benessere delle persone con demenza ¢ correlato a un’assistenza di qualita, e per converso il
loro disagio dipende in gran parte dalla scarsa qualita della cura che causa una peggiore qualita
di vita (Beavis, Simpson e Graham, 2002). La tutela o il miglioramento della qualita di vita ¢, in-
fatti, 'unico esito realisticamente raggiungibile in persone con malattie dementigene sia attra-
verso interventi farmacologici che non farmacologici (Lawton, 1994). Come esempio, citiamo
I'approccio centrato sulla persona secondo i principi di Kitwood (1997) che pud migliorare la
qualita di vita nella demenza sia nella popolazione generale (Chenoweth, King, Jean, Brodaty e
Stein-Parbury, 2009;. Spector e Orrell, 2010), che nelle persone con disabilita intellettiva (Finna-
more e Lord, 2007, De Vreese, Mantesso, De Bastiani, Marangoni e Gomiero, submitted).

Ovviamente, la qualita di vita diventa al tempo stesso I'obiettivo e il parametro con cui
verificare I'efficacia e I'efficienza di questi interventi. Tuttavia, una zona in cui la definizione
della qualita di vita presenta notevoli difficolta, sia teorici che pratici, ¢ proprio quella della
demenza, sia nella popolazione generale (Rabins e Black, 2007) che nelle persone con Disabi-
lita Intellettiva (De Vreese, Mantesso, De Bastiani, Marangoni e Gomiero, 2011). Il progressi-
vo deterioramento delle funzioni cognitive e della comunicazione verbale, 'abbandono delle
precedenti attivita, con cambiamenti nella percezione, nel contenuto di pensiero, nell'umore
e nel comportamento, rendono problematico I'utilizzo di criteri affidabili e comparabili per la
valutazione della qualita di vita rispetto alla persona e al suo contesto sociale durante il corso
di demenza (Selai e Trimble, 1999). In questo modo I'utilizzo di report individuali sull’espe-
rienza soggettiva che comprende il benessere psicologico e qualita di vita percepita non ¢ mai
riconducibile a una risposta verbale (quando questa ¢ ancora possibile), ma deve essere intesa
sulla base del comportamento. Questo si traduce nella necessita di modulare una valutazione
che integri I'espressione verbale delle persone, con una osservazione diretta del loro compor-
tamento e delle azioni messe in atto nell’ambiente di vita (Carr, 2002). Negli ultimi anni diversi
strumenti sono stati progettati e sviluppati specificamente per valutare la qualita di vita nelle
persone con demenza di Alzheimer e altre patologie correlate nella popolazione generale (Re-
ady e Ott, 2003; Rabins e Black, 2007).

Le premesse di base per la realizzazione di questi strumenti sono:

a. I'accento sugli aspetti comportamentali, considerato come il prodotto della percezione

soggettiva dell’ambiente e del contesto socio-relazionale,

b. la possibilita di condividere oggettivamente 1’esperienza di vita,

c¢. la completezza della valutazione, che deve riguardare anche i sintomi positivi (Bianchetti

e Margiotta, 2003).

La scala sulla qualita della vita in fase avanzata di demenza (QUALID) sviluppata da Weiner

e collaboratori (2000) ¢ uno strumento specifico per la demenza, ottenuto selezionando alcuni



degli elementi delle attivita e indicatori di qualita di vita della scala creata da Albert, Castillo-
Castameda, Sano, Jacobs e Marder (1996), combinati a loro volta con altri item adattati da
due scale precedenti sulla qualita di vita (Lawton, 1994; Teri e Logsdon, 1991). Il questionario
fornisce informazioni sulla qualita di vita in chi soffre di demenza avanzata, con valutazioni ef-
fettuate da informant, ed indaga diverse aree comportamentali della persona, comprendendo
stati emotivi negativi e positivi, oltre ad altre attivita quotidiane significative per le persone con
demenza avanzata (Teri e Logsdon, 1991; Logsdon, Gibbson, McCurry e Teri, 1999). Nonostan-
te siano a nostra disposizione diversi questionari diretti e basati su proxy per valutare la qualita
di vita nella popolazione con disabilita intellettiva (Townsend-White, Pham e Vassas, 2011) con
0 senza concomitanti comportamenti psicopatologici cronici (Schalock, Bonham e Verdugo,
2008), non siamo a conoscenza di uno strumento progettato specificamente per misurare la
qualita di vita nelle persone con disabilita € demenza. Invece di sviluppare una nuova scala
per questa specifica popolazione, abbiamo scelto lo strumento sopra indicato (QUALID) per
almeno quattro ragioni.

In primo luogo, la scala ha indici di affidabilita e validita per 'originale in lingua inglese,
per la versione svedese (Falk, Persson e Wijk, 2007) e per quella spagnola (Garre-Olmo, Planas-
Pujol, Lopez-Pausa, Weiner e Turan-Estrada, 2010) indicandoci in questo modo una probabile
transculturalita degli item indagati gia verificata.

In secondo luogo, dimostra di essere sensibile agli effetti del trattamento, positivi e negativi
di due antipsicotici atipici, almeno nella popolazione generale con demenza avanzata (Martin-
Cook, Hynan, Rice-Koch, Svetlik e Weiner, 2005).

In terzo luogo, e da un punto di vista pratico, la somministrazione della scala QUALID ¢
molto veloce richiedendo circa cinque minuti.

In quarto luogo, le scale sulla qualita di vita auto-compilate richiedono (in parte) un fun-
zionamento cognitivo intatto e cio ¢ invece deficitario nelle persone con disabilita intellettiva,
mentre il QUALID ¢ compilato in base a giudizi di un osservatore che raccoglie informazioni
concrete e osservabili piuttosto che stati interiori (Novella, Boyer, Jochum, Jovenin e Morrone,
2000). Per tutti questi motivi abbiamo ritenuto che possa essere un ottimo strumento per rile-
vare la qualita di vita in anziani e adulti con disabilita intellettiva e demenza, indipendentemen-
te dalla gravita premorbosa dello stesso funzionamento cognitivo e degli stadi della demenza
vera e propria. Lo scopo di questo studio ¢ di valutare la validita e I'affidabilita della versione
italiana della scala QUALID in un campione di adulti e anziani con disabilita intellettiva.

Materiali e Metodi

Composizione del campione

Tre organizzazioni che operano nell’ambito della disabilita intellettiva hanno collaborato
a questo studio: ANFFAS Trentino Onlus che gestisce comunita alloggio e centri diurni sparsi
nella provincia di Trento, la cooperativa “Laboratorio Sociale” che gestisce i centri di lavoro
protetti nella stessa provincia e la Fondazione Istituto Ospedaliero di Sospiro (Cr) che offre
servizi prevalentemente di tipo residenziale. Tutti i soggetti sono da alcuni anni impegnati in
un progetto multidisciplinare multicentrico e prospettico per esaminare gli effetti sull’'invec-



chiamento e lo sviluppo di demenza nella disabilita intellettiva, denominato DAD (http://www.
validazione.eu/dad/). Sono stati esaminati quaranta adulti/anziani con disabilita intellettiva di
eta superiore ai 45 anni. La diagnosi tipologica di disabilita intellettiva ¢ stata ricavata principal-
mente da una revisione delle cartelle cliniche e dall’esame del fenotipo clinico. I partecipanti
non erano soggetti a cofosi o a rilevante comorbilita biologica o psichiatrica cronica, come
documentato da cartelle cliniche e privi di una storia recente di acuzie organiche (ad esem-
pio ospedalizzazioni, con o senza delirio sub-sindromico) o socio-psicologica (ad esempio un
lutto, trasferimenti, cambiamenti recenti di attivita lavorativa) o altri fattori noti di stress. I
consenso informato e stato ottenuto da quei soggetti che erano in grado di esprimerlo mentre
nei casi in cui tale consenso non era ottenibile direttamente, i familiari o tutori hanno fornito
la disponibilita a partecipare allo studio.

Procedura della ricerca

Valutatori con ampia conoscenza diretta sui temi dell’invecchiamento nella disabilita intel-
lettiva (medici, educatori professionali, psicologi e pedagogisti clinici) hanno somministrato
in ogni centro il QUALID ritornando dopo un intervallo di due settimane. Prima di dare avvio
allo studio, tutti gli intervistatori hanno partecipato a tre ore di formazione frontale, volta a rag-
giungere un consenso generale per la somministrazione della scala e utilizzando anche esem-
pi pratici. Per essere selezionati come informant tutti gli intervistati, caregivers professionali
operanti nelle strutture partecipanti alla ricerca, dovevano dimostrare una lunga esperienza di
lavoro con gli adulti/anziani con disabilita intellettiva, conoscere bene il comportamento gene-
rale dei soggetti con disabilita intellettiva e aver trascorso almeno tre degli ultimi sette giorni
con il soggetto prima della somministrazione del QUALID. Per ridurre gli errori di trascrizione e
di conteggio, le risposte degli intervistati sono stati inserite direttamente in formato elettronico
tramite un gateway protetto sul sito: www.validazione.eu/dad, creato ad hoc per la raccolta dei
dati da tutti i centri coinvolti nel progetto DAD e accessibile solo agli autori di questo studio
secondo le procedure raccomandate dall'ITC (International Test Commission, 2011).

Strumenti

I QUALID ¢ composto da 11 item che misurano la frequenza di un comportamento o di un
atteggiamento in una scala a cinque punti Likert. Il punteggio totale ¢ ottenuto sommando i
vari item in un range compreso tra 11 (migliore QdV) e 55 (peggiore QdV). L'intervistato era in
possesso di una copia in bianco del questionario in modo da leggere contestualmente gli item
che vengono somministrati dall’intervistatore, insieme alle istruzioni. Alla fine l'intervistatore
giudica I'affidabilita delle risposte dell’intervistato sulla base di tre punti di scala Likert (un item
[Q1] valuta la qualita complessiva del colloquio, che include la capacita di comprendere gli 11
item del QUALID e le possibili risposte, mentre il Q2 valuta il livello di conoscenza dell’intervi-
stato). Questi due elementi non sono inclusi nel punteggio totale, ma hanno lo scopo di forni-
re informazioni sull’affidabilita e I'utilita della valutazione per quel singolo paziente. Piu alto ¢ il
punteggio su queste due voci, peggiore sara la qualita complessiva dell’intervista.

Per raggiungere I’equivalenza concettuale tra originale e la traduzione italiana del QUALID,



secondo le procedure raccomandate per la traduzione di scale psicometriche (Streiner e Nor-
man, 1995), ¢ stato condotto un processo iterativo di traduzione e retro-traduzione da parte
di un esperto bilingue con il concorso dell’autore originale. Sullo stesso campione preso in
esame ¢ stata somministrata anche la versione italiana del AADS (De Vreese et al, 2011; Kalsy,
McQuillan, Oliver, Hall e Oyebode, 2002), un questionario informant-based che misura, su
una scala a sette punti, operativamente definita, la frequenza, la difficolta di gestione e 'effetto
sulla persona di 11 eccessi e 17 deficit comportamentali che si riscontrano comunemente nelle
persone con disabilita intellettiva e demenza. In seguito si dettaglia un esempio delle modalita
di conteggio che si riferiscono alle due settimane precedenti alla somministrazione della scala:
frequenza (“piu di una volta ora/continuamente”, punteggio 6, “non si ¢ verificato”, punteggio
0), difficolta di gestione (“nessuna difficolta”, punteggio 0, a “estremamente difficile”, punteg-
gio 6) ed effetto sulla persona che mette in atto il comportamento (“nessun effetto”, punteggio
0, “effetto estremamente grave”, punteggio 6). Il limite piu alto del punteggio possibile per la
somma delle tre sottoscale dei deficit ed eccessi comportamentali € rispettivamente 102 e 66.
Il metodo di raccolta dati ¢ stato il medesimo di quello usato per la valutazione QUALID (fatta
eccezione per il retest che non c’e stato, dato che si tratta di un test gia validato per la popola-
zione italiana).

Lanalisi statistica

Statistiche descrittive sono state utilizzate per descrivere i dati demografici e clinici generali
dei partecipanti. La distribuzione del punteggio del QUALID ¢ stata esaminata in termini di asim-
metria, curtosi e delle proporzioni dei partecipanti al punteggio massimo (soffitto) o minimo
(pavimento) con livelli di criterio pari al 15% del campione di studio (Terwee, Bot, de Boer, Van
der Windt e Knol, 2007). La multidimensionalita degli 11 item della scala QUALID ¢ stata valutata
mediante I'analisi dei componenti principali (PCA) con il metodo di rotazione Promax obliquo
al fine di verificare I'ipotesi che ci siano fattori non correlati tra loro. Gli item sono stati inclusi se
il loro fattore di carico era = 0,4, come indicato da Cattell, mentre la saturazione della varianza e
la validita di facciata delle dimensioni potenziali sono state utilizzate come criteri per la multidi-
mensionalita (Fabrigar, Duane, McLallum e Strahan, 1999). La consistenza interna (omogeneita)
del QUALID e stata misurata con il coefficiente « di Cronbach, prendendo come criterio per i
coefficienti di affidabilita accettabile rispettivamente = 0,7 e = 0,4, (Streiner e Norman, 1995).
L'affidabilita inter-rater ¢ stata esaminata mediante una valutazione dei soggetti ripetuta per due
volte nello stesso giorno con due indipendenti informatori. Per valutare il test-retest invece,
I'intervistatore ha ripresentato nuovamente a uno dei due informatori precedenti la scala QUA-
LID entro due settimane dal colloquio iniziale. Il livello accettabile come criterio di inter-rater e
di affidabilita test-retest ¢ stato fissato a ICC = 0,7. Per verificare la validita convergente ¢ stata
calcolata la correlazione di Spearman della QUALID con le sottoscale AADS. E stato ipotizzato
che punteggi bassi sulla scala QUALID (migliore QdV) correlino con bassi punteggi AADS e
viceversa difficolta di gestione e gli effetti sulla qualita di vita in particolare, sia sulla sottoscala
relativa ai deficit comportamentali che negli eccessi correlino con punteggi maggiori. Infine,
per approfondire la validita clinica della scala QUALID, gli adulti / anziani che avevano ricevuto
una diagnosi clinica di malattia dementigena di tipo Alzheimer (DAD) sono stati confrontati con
quelli che non avevano una tale diagnosi, poiché ¢ un dato riscontrato in letteratura che indica



come le persone con demenza manifestino piu bassi livelli di qualita della vita. Il confronto ¢
stato eseguito utilizzando il Mann-Whitney U test. I risultati sono espressi come numeri assoluti
o percentuali, deviazioni standard (DS) e I'intervallo di confidenza al 95% (IC) se del caso. Ela-
borazione e analisi dei dati sono state eseguite utilizzando la versione del programma statistico
SPSS 15.0 per Windows, mentre il livello di significativita statistica ¢ stato fissato a 0,05.

Risultati

Dati demografici e clinici dei partecipanti

L'eta media del campione di studio era 56,6 anni (DS = 4,9; range = 45-68 anni). Diciotto
(45%) erano di genere maschile e ventidue (55%) erano femmine. Ventiquattro (60%) sono
stati diagnosticati con sindrome di Down (SD) e sedici (40%) con altri tipi di identita (rzo7-SD).
Venti soggetti, di cui diciasette con SD (85%), hanno ricevuto una diagnosi clinica di demenza
dovuta a malattia di Alzheimer (DAD) secondo le linee guida elaborate dal gruppo di consenso
internazionale istituito sotto gli auspici dell’apposito comitato scientifico della task force per
lo sviluppo dei criteri di diagnosi della demenza nella disabilita intellettiva promossa dalle piu
importanti associazioni internazionali della disabilita intellettiva (Aylward, Burt, Thorpe, Lai e
Dalton, 1997). Non ci sono state differenze significative di eta tra soggetti di genere maschile
e femminile e tra i soggetti con e senza DAD, mentre il gruppo di soggetti zon-SD ¢ risultato
significativamente piu anziano nell’eta media (58,5 anni, DS = 4,1) rispetto al gruppo SD (54,9
anni; DS = 4,9) (¢ Student = -2 3; gradi di liberta [GL] = 38, p = 0,024).

Punteggi QUALID

Non si ¢ rivelata nessuna difficolta nella somministrazione del QUALID e 100,0% degli in-
tervistati ha risposto alle domande. La qualita complessiva delle interviste (Q1) e il livello di
conoscenza dei soggetti ID da parte degli informatori (Q2) sono stati giudicati dai valutatori
eccellenti come si evince dalla Q1 bassa (media = 0,1; DS = 0,4) e dallo zero nei punteggi Q2.
Il punteggio medio della somma complessiva del QUALID ¢ stato di 19,6 punti (ds 6,4, range
11 -39) e il punteggio medio pari a 18,5 punti era in prossimita della media, suggerendo una
distribuzione relativamente normale; i coefficienti di asimmetria e curtosi sono infatti 1,01 e
0,93. La percentuale di soggetti che ha avuto punteggi massimi e minimi ¢ stata rispettivamente
dello 0,0% e 2,5%.

Analisi fattoriale

La tabella 1 mostra i risultati ottenuti con I'analisi fattoriale con rotazione Promax. Tra gli
elementi QUALID sono stati individuati tre fattori che hanno saturato un totale pari al 62% della
varianza. Il primo fattore comprende gli item 6, 5, 4, 11 e 3 (fattore comprendente sintomi di
disagio), il secondo fattore include gli item 9, 10 e 1 (fattore di positiva interazione sociale),



Tabella 1. QUALID Risultati PCA

Item QUALID Fattore 1 Fattore 2 Fattore 3  Correlazioni
Item 5. f:nn]ﬂtli)i;adail\;ggutggssgski)zifci)sri::ao - si dimena, si contorce, 0767 0,084 0,084 0,502
Item 4. fHeﬁCLéngp%ip;;ezzif?;;rf]::l;:ciale di disagio - appare poco 0763 - 0,003 0174 0,586
Item 11. Appare emotivamente calmo e a proprio agio 0,567 0,124 0,297 0,619
Item 3. Piange 0,503 - 0,225 0,183 0,316
Item 9. Gradisce toccare 0 essere toccato/a -0,163 0,891 0,302 0,375
Item 10. Gradisce interagire o stare in mezzo ad altri 0,027 0,886 -0,176 0,240
Item 1. Sorride 0,209 0,774 - 0,187 0,308
Item 2. Appare triste 0,055 - 0,187 0,768 0,299
Item 7. E irritabile oppure aggressivo 0,055 - 0,098 0,683 0,358
Item 8. Gradisce mangiare - 0,036 0,385 0,672 0,485
Coefficiente o di Cronbach? 0,770 0,832 0,490

Varianza Spiegata (%) 30,4 22,3 9,6

Nota. | valori in corsivo e grassetto indicano I'item del QUALID incluso nel fattore.® Coefficiente di correlazione tra
gli item e il punteggio totale (corretto pecorrected for overlap).

il terzo fattore ¢ costituito dagli item 2, 7 e 8 (fattore di depressione). I fattori 1 e 2 con a di
Cronbach superiori a 0,70 indicano un livello accettabile di coerenza interna. La correlazione
rho di Spearman tra il primo e il terzo fattore ¢ risultata pari a 0,403 (p < 0,01).

La coerenza interna della scala QUALID ¢ stata di 0,80 (a di Cronbach), mentre tutti gli item
erano correlati con un punteggio totale superiore a 0,2 e cinque con un punteggio complessivo
pari o superiore al valore di criterio di 0,4 (tabella 1). L'ICC della scala QUALID tra due diversi
intervistati € stata molto elevata 0,954 (95% CI = 0,914 - 0,976) e non ci sono state differenze
significative nei punteggi QUALID tra le due valutazioni (informant A = 19,33 vs informant
B = 19,95; test di Wilcoxon = -1,786, p = 0,074). L'ICC dei punteggi totali ottenuti dalla QUA-
LID dallo stesso rater in un intervallo di due settimane ¢ stato 0,89 (IC 95% = 0,795-0,941) e
la differenza tra i due punteggi QUALID non ha raggiunto un livello di significativita statistica
(prima intervista = 19,33 vs seconda intervista = 18,73; test di Wilcoxon = -0,098, p = 0,922).
Il punteggio totale del QUALID correla in modo significativo, ma debolmente con tre sottocale
dell’AADS nei punteggi relativi agli eccessi comportamentali: frequenza (Spearman rho = 0,30,
p = 0,031); difficolta di gestione (Spearman rho = 0,34, p = 0,017) ed effetto (Spearman rho =
0,32, p = 0,023). Tuttavia, questi coefficienti di correlazione aumentano rispettivamente di 0,44
(p = 0,026), 0,46 (p = 0,019) e 0,40 (p = 0,041) nel sottogruppo con demenza. Inoltre, tra le
tre dimensioni latenti della scala sopra descritti, il fattore d’interazione sociale risulta connesso
con la difficolta di gestione (Spearman rho = 0,55, p = 0,007) e con l'effetto sulla QdV del sog-
getto (Spearman rho = 0,45, p = 0,025) nella sottoscala relativa agli eccessi comportamentali
del sottogruppo con demenza, ma non per deficit comportamentali.



Il confronto dei punteggi totali QUALID tra soggetti con e senza demenza ha mostrato una
differenza non significativa (Mann-Whitney U = 145,1; p = 0,157). Tuttavia, un’analisi post hoc
delle differenze nel punteggio delle dimensioni latenti individuate della QUALID ha mostrato
che i soggetti con DI e DAD mostrano punteggio significativamente piu alto sul primo fattore,
pari a 9,65 punti (DS = 4,40) rispetto a 6,90 punti (DS = 2,42, Mann-Whitney U = 117,5; p =
0,024), e sul terzo fattore, 6,6 punti (DS = 2,23) rispetto a 4,65 punti (DS = 2,13; Mann-Whitney
U =101, p = 0,0006).

Discussione

Lo scopo di questo studio era quello di sondare le proprieta psicometriche di una versione
italiana della scala QUALID in un campione di 40 adulti/anziani con disabilita intellettiva con
un’eta media di 56,6 anni, di cui la meta aveva ricevuto una diagnosi clinica di DAD in base ai
criteri diagnostici proposti da Aylward et al. (1997). Tutti gli intervistati hanno risposto a tutte le
11 domande QUALID in modo affidabile e adeguato ai giudizi degli intervistatori al Q1 e Q2. Cio
conferma la possibilita di facile impiego della scala e suggerisce che potenziali errori di valuta-
zione legati agli aspetti soggettivi della qualita di vita possono essere ridotti qualora si utilizzano
comportamenti molari facilmente osservabili e aspetti concreti della vita sia nella popolazione
generale (Rabins e Black, 2007; Novella et al, 2006) che nella popolazione con disabilita intellet-
tiva. In questo studio, 1a proporzione di soggetti con disabilita intellettiva che avevano ottenuto
punteggi soffitto o a pavimento, era molto al di sotto del criterio del 25% (Terwee et al., 2007),
indicando che la scala copre adeguatamente la gamma possibile di qualita di vita nel presente
campione. L'affidabilita misurata con I'e di Cronbach, ¢ risultata superiore agli studi di validazio-
ne svedese (Falk et al., 2007) e spagnolo (Garre-Olmo et al., 2010) e nonostante le differenze
sostanziali nello stato clinico dei partecipanti, I'analisi fattoriale effettuata nel presente studio
ha confermato la struttura multidimensionale del QUALID come era emersa nello studio di
validazione spagnolo.

Tre fattori sono stati identificati quali dimensioni latenti che influenzano la qualita di vita,
cioe sintomi comportamentali di disagio (item 6, 5, 4, 11 e 3), sintomi comportamentali positivi
di interazione sociale (item 9, 10 e 1) e sintomi comportamentali osservati frequentemente
negli stati di depressione geriatrica (item 2, 7 e 8), e cio ha spiegato il 62% della varianza nel
punteggio. L'affidabilita e coerenza interna di ciascun fattore latente, secondo il coefficiente o
Cronbach, e risultata superiore (per i fattori 1 e 2) o in prossimita (fattore 3) al criterio 0,70,
suggerendo la coerenza interna degli item che compongono ciascun fattore nella misurazione
della stessa dimensione latente.

La versione italiana del QUALID in questo campione con disabilita intellettiva ha dimostra-
to di avere ottimi punteggi inter-rater (ICC = 0,95) e una robusta affidabilita test-retest (ICC
= 0,89). La valutazione dell’affidabilita inter-rater in questo caso ¢ ancora piu importante (in
modo piu rilevante del test-retest) perché misure quali la QUALID potrebbero essere utilizzate
in modo prospettico con informant che potrebbero cambiare nel tempo. La validita di criterio
convergente ¢ stata testata tramite ’AADS perché la scala fornisce una valutazione utile in caso
di specifici sintomi comportamentali negativi e positivi dimostrati da adulti con disabilita intel-
lettiva e demenza, in termini di frequenza e il loro impatto sul caregiver e I'individuo e quindi
con l'ipotesi che la QdV nella disabilita intellettiva adulta/anziana sia strettamente correlata nel



costrutto. Nel campione in esame non ¢ stata riscontrata nessuna correlazione significativa tra
le sottoscale dei deficit comportamentali e il punteggio totale QUALID sia sull'intero campione
che nel sottogruppo con diagnosi d’Alzheimer. I deficit comportamentali considerati nel AADS
(cioe apatia, difficolta nella comunicazione, mancanza di interesse, ritiro sociale, disorientamen-
to, perdersi, due aree di auto-aiuto, difficolta di compiere atti sequenziali, scarsa concentra-
zione, ecc.) si riferiscono tutti a sintomi che derivano chiaramente dal declino cognitivo e la
mancanza di una relazione lineare significativa tra questo fattore e la qualita di vita in DAD ¢ stata
riscontrata anche in precedenti ricerche nella popolazione generale (Banerjee, Smith, Lamping,
Harwood e Foley, 2006; Hoe, Katona, Roch e Livingston, 2005). Al contrario, il punteggio totale
della QUALID correla positivamente (debolmente nell’intero campione e moderatamente nel
sottogruppo con demenza) con le sottoscale relative agli eccessi comportamentali. E interessan-
te notare come minori opportunita di impegno sociale e di espressione emotiva siano associate
nel sottogruppo con demenza con la difficolta di gestione e con un maggiore effetto degli ec-
cessi comportamentali. Detto questo, la qualita di vita, almeno per quanto riguarda I'interazione
sociale, sembra essere influenzata sfavorevolmente dalle conseguenze dei comportamenti nega-
tivi sul caregiver e sull’individuo piuttosto che dalla loro frequenza di per sé.

Questa indicazione conferma l'ipotesi che il disagio nelle persone con disabilita intellettive
affette da demenza dipenda in gran parte da una cura di scarsa qualita, che puo essere migliorata
attraverso la formazione degli operatori sanitari e centrando sulla persona opportuni interventi
psicosociali (Beavis et al.; 2002; Gomiero et al., 2000).

L'analisi della capacita discriminativa del QUALID ¢ stata verificata anche in un confronto tra
soggetti con disabilita intellettiva con e senza demenza. Nonostante i punteggi medi totali non
differiscano in modo significativo tra i due sottogruppi, un’analisi post hoc con le tre dimensioni
latenti della QUALID ci ha permesso di individuare come disagio e depressione esprimano pun-
teggi peggiori nel sottogruppo con demenza. Entrambi questi fattori che nel presente studio
correlano in modo significativo tra loro, sono indicati come elementi in grado di compromette-
re la qualita di vita anche nella popolazione generale con demenza d’Alzheimer nelle fasi lieve e
moderata della malattia (Bianchetti e Trabucchi, 2007).

E importante riconoscere alcune limitazioni metodologiche di questo studio.

In primo luogo, i partecipanti non sono stati scelti con una campionatura randomizzata tra i
servizi coinvolti nel progetto DAD, e questo potrebbe parzialmente invalidare la validita interna
dei risultati. Tuttavia, I'inclusione di diversi centri della provincia di Trento e di un centro in pro-
vincia di Cremona ha aumentato la possibilita di generalizzazione dei nostri risultati, almeno per
quanto riguarda I'invecchiamento in soggetti con disabilita intellettive che frequentano servizi
dedicati.

In secondo luogo, 1a validita criterio concorrente non ¢ stata valutata poiché non ci risulta
siano ancora disponibili altri strumenti basati su proxy, specifici per persone con disabilita intel-
lettiva, validati nella popolazione italiana, con i quali confrontare la scala QUALID.

In terzo luogo, dal momento che gli atteggiamenti degli informant nei confronti dei soggetti
ID e la loro auto-percezione di competenza per affrontare specifici disturbi comportamentali
della disabilita intellettiva e/o0 demenza non sono stati oggetto di ricerca in questo studio, non
possono essere esclusi alcuni possibili bias di misura sulla rilevazione della qualita di vita (Win-
zelberg, William, Preisser, Zimmerman e Sloane, 2005).

Nonostante queste lacune, i nostri risultati sono promettenti nell’indicare la scala QUALID
come uno strumento valido che fornisce stime attendibili e affidabili della qualita di vita negli
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adulti e anziani con disabilita intellettiva e demenza. Ci sono tuttavia una serie di argomenti che
potrebbero essere approfonditi per estendere la ricerca.

In primo luogo, dato che molti individui anziani con disabilita intellettiva continuano a vive-
re in famiglia, I'affidabilita QUALID dovrebbe essere sondata con i membri della famiglia come
informant.

In secondo luogo, uno studio di larga scala permetterebbe il calcolo dei valori soglia e/o
I'individuazione di piu robuste evidenze delle dimensioni fattoriali confermando la multidimen-
sionalita del QUALID. Questi dati possono essere utili per 'analisi del cambiamento della qualita
di vita nel tempo. Cio consentirebbe a clinici e tutori di valutare meglio gli effetti del tratta-
mento farmacologico, fornendo interventi individualizzati di tipo psicosociale, e al caregiver di
ottenere una formazione volta a migliorare la qualita di vita, 'unica soluzione realisticamente
raggiungibile al livello della ricerca attuale in persone affette da demenza, qualunque sia il livello
cognitivo premorboso.
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