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Percorsi di cura, prassi terapeutiche e
differenze individuali in anziani con sindrome
di Down — Appendice

Di Ulrico Mantesso (ANFFAS Trentino Onlus), Tiziano Gomiero (ANFFAS Trentino Onlus), Luc Pieter De Vreese (U.O.Salute
Anziani, Psicogeriatria, Distretto di Modena e Castelfranco-Emilia, ASL di Modena)

Dementia Questionnaire for persons with intellectual disabilities (DMR)

E un questionario indiretto volto allo screening per la demenza in persone con IDD di grado lieve, moderato e severo, basato
su osservazioni nella vita quotidiana (Evenhuis et al., 2004). Il questionario € composto da 50 domande suddivise in otto
sottodimensioni: memoria episodica recente, remota e autobiografica, orientamento spazio-temporale, comunicazione
verbale, abilita di base, umore, attivita e interessi, comportamenti problematici. Le domande sono disposte in sequenza
arbitraria per prevenire effetti d’'ordine. Si chiede al caregiver di valutare le funzioni e i sintomi che il soggetto con IDD ha
manifestato negli ultimi due mesi.

Ciascun item ha tre possibili risposte:

e 0 punti = assenza di deficit;
¢ 1 punto = deficit moderato;
e 2 punti = deficit severo.

Sommando i punteggi dei primi tre sottodomini si ottiene la ‘Somma degli Scores Cognitivi’(SCS),mentre la somma dei
punteggi ottenuti nelle rimanenti sottoscale costituisce la ‘Somma degli Scores Sociali’'(SOS).Punteggi piu alti indicano un
maggiore deterioramento (range: 0-104). La versione italiana del DMR mostra una ottima consistenza interna (?di Cronbach
di 0,92 e 0,76, rispettivamente per la SCS e la SOS) ed elevati indici di concordanza tra lo stesso intervistatore e tra due
intervistatori diversi: coefficienti di correlazioni ICC di 0,93 e 0,91 per la SCS e di 0,84 e 0,82 per la SOS (De Vreese et
al.,submitted).

E in corso anche uno studio di validazione clinica. Secondo gli autori originali, un aumento di rispettivamente 7 e 5 punti alla

SCS e SOS in un anno ¢ altamente indicativo di un decadimento cognitivo di tipo dementigeno. Qui sotto sono riportati, a
titolo di esempio, alcune domande per i sottodomini orientamento e comunicazione verbale:
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Capisce cio che gl viene spiegato (mediante il linpuaggio
orale o scritto, oppure attraverso 1 geshi):
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Assessment for adults with developmental disabilities (AADS)

NUMERO 1-2008

E un questionario indiretto da applicare ad adulti con IDD nel processo d’invecchiamento (Kalsy et al., 2000). Descrive i
comportamenti tipicamente osservati in corso di demenza. Richiede agli informant (personale o familiare) di riferire la
frequenza (6 livelli), la difficolta di gestione (6 livelli) e 'impatto sulla qualita di vita della persona valutata (6 livelli) di questi
comportamenti verificatisi nelle ultime due settimane. Per ciascun livello di difficolta di gestione, e dell'impatto del

comportamento sulla persona, sono riportati alcuni esempi come guida generale.

Il questionario distingue eccessi (11 item) e deficit comportamentali (17 item), esitando per ciascun dominio in tre punteggi
separati per la frequenza, difficolta di gestione ed impatto sulla persona. | punteggi quindi sono direttamente proporzionali
alla gravita dei comportamenti osservati in termini di frequenza ,difficolta gestionale e impatto sulla persona. E in corso uno
studio di validazione in una popolazione di adulti con IDD. Qui sotto sono riportati gli item per ciascun tipo di comportamenti

indagati.
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Assassmant for Adults with Developmantal Disabliitles (AADS)

Alzheimer functional assessment tool (afast)

E una scala che quantifica, attraverso I'osservazione diretta, oppure in base alle informazioni fornite da un informant, il livello
di disabilita di persone con DAD in sei attivita quotidiane di base (uso dei servizi igienici e controllo sfinteriale, alimentazione,
deambulazione, doccia/bagno, igiene personale e vestizione) e il grado di consapevolezza dell’ambiente
(www.emedicinehelath.com/articles/51731-6.asp). Ciascun dominio indagato prevede 6 o 7 livelli di dipendenza: 0
(indipendenza) — 5/6 (totale dipendenza). Il punteggio & quindi direttamente proporzionale al grado di disabilita. E in corso
uno studio di validazione in una popolazione con IDD affetta da demenza.

Si illustra a titolo di esempio il dominio dell’'uso dei servizi e il controllo sfinteriale:

e 0. E in grado di usare da solo i servizi in ambienti familiari e non familiari.

¢ 1. Vain bagno in modo autonomo oppure chiede aiuto, puo esserci bisogno di ricordargli 'uso della carta igienica e
di lavare le mani.

e 2. Occasionali incidenti nell’'uso del bagno, necessita di richiami verbali.

¢ 3. Necessita di assistenza per usare i servizi igienici in tempi prestabiliti (il/la paziente non va in bagno
spontaneamente);rimane continente per il 90% del tempo.

¢ 4. Necessita di assistenza per usare i servizi igienici in tempi prestabiliti (il/la paziente non va in bagno
spontaneamente);rimane continente per il 50% del tempo. 5. Nessun controllo sfinterico urinario o fecale;necessita di
frequenti cambi degli indumenti oppure indumenti speciali (ad es., assorbente, pannolone).
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Support Intensity Scale (SIS)

E uno strumento multidimensionale che si propone di valutare il supporto necessario per assicurare la qualita di vita in
persone con IDD, ed € costituita, nella versione per gli adulti (sopra i 16 anni d’eta) da tre diverse sezioni. Per le prime due
sezioni ognuna di queste attivita &€ indagata con una scala unipolare che va da 0 ad un massimo di 4 (a seconda degli item)
in tre diversi aspetti: frequenza, durata e tipo di sostegno necessario per lo svolgimento dell'attivita presa in considerazione.

Si tratta di un crescendo di sostegno richiesto per cui se, ad esempio, valutiamo il tipo di sostegno andremo da 0 (nessun
sostegno richiesto) a 4 (assistenza fisica totale).Nel loro insieme i punteggi standard delle sottosezioni forniscono un profilo
dei bisogni di sostegno della persona con diverse abilita e un indice SIS dei bisogni di sostegno, che ¢ calcolato sulla base
dei punteggi derivati dalle sei sottosezioni della prima sezione e fornisce un’indicazione globale dell'intensita dei bisogni di
sostegno. La seconda sezione, e precisamente la ‘Scala supplementare di protezione e tutela legale’, valuta le capacita di
auto-tutela. La terza sezione comprende i ‘bisogni di sostegno di tipo medico’ e i ‘bisogni di sostegno di tipo
comportamentale’. Essa individua la necessita di eventuali interventi sanitari e/o educativi, stabilendone il livello quantitativo
e qualitativo.
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Support Intensity Scale (SIS)
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