
Paese vecchio, assistenza nuova: Paese vecchio, assistenza nuova: 
Il caso ItaliaIl caso Italia

Firenze, 28 Novembre Firenze, 28 Novembre –– 2 Dicembre 20072 Dicembre 2007

66°° Corso di Riabilitazione CognitivaCorso di Riabilitazione Cognitiva
La riabilitazione La riabilitazione NeuropsicologicaNeuropsicologica nella Malattia di nella Malattia di AlzheimerAlzheimer

Metodologie di Metodologie di AssessmentAssessment in Riabilitazione Cognitiva: come valutare gli in Riabilitazione Cognitiva: come valutare gli outcomeoutcome
VenerdVenerdìì 30 Novembre 2007,  Seconda Sessione 9.00 30 Novembre 2007,  Seconda Sessione 9.00 -- 13.0013.00

La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
Il progetto Ferrarese Il progetto Ferrarese ““Aiutare chi AiutaAiutare chi Aiuta””

Dott.Dott. Alessandro Alessandro PiraniPirani
Nursing Home & Family PracticeNursing Home & Family Practice

Memory Clinic Memory Clinic ( Ferrara County Department of Health Services ( Ferrara County Department of Health Services –– OvestOvest District )District )
Geriatric Geriatric REsearchREsearch Interdisciplinary GroupInterdisciplinary Group

"Gian Battista "Gian Battista PlattisPlattis FoundationFoundation““ Via Vicini 5, 44042, Cento, (FE), Via Vicini 5, 44042, Cento, (FE), ItalyItaly
piranibosi@alice.it  piranibosi@alice.it  

Manus manum lavat - Seneca

A. A. PiraniPirani, , F.F. RomagnoniRomagnoni, , L.L. Marchesini, C. Tulipani, D. Marchesini, C. Tulipani, D. ZaccheriniZaccherini, C. , C. BastelliBastelli, A. De , A. De TogniTogni, , F.F. AnzivinoAnzivino



OSSERVATORIO GERONTOLOGICO DELLOSSERVATORIO GERONTOLOGICO DELL’’EMILIA ROMAGNAEMILIA ROMAGNA
ASSESSORATO SERVIZI SOCIALIASSESSORATO SERVIZI SOCIALI CENTRO DI  VALUTAZIONE E RICERCA GERONTOLOGICACENTRO DI  VALUTAZIONE E RICERCA GERONTOLOGICA

REGIONE EMILIA ROMAGNAREGIONE EMILIA ROMAGNA UNIVERSITUNIVERSITÀÀ DI  MODENADI  MODENA

AREA BIOLOGICAAREA BIOLOGICA MEDICAZIONI MEDICAZIONI 1)1)

NECESSITANECESSITA’’ DI PRESTAZIONI MEDICHE 2)DI PRESTAZIONI MEDICHE 2)

CONTROLLO SFINTERICO 3)CONTROLLO SFINTERICO 3)

AREA PSICOLOGICAAREA PSICOLOGICA DIST. COMPOR.  4) DIST. COMPOR.  4) 

FUNZIONI DEL LINGUAGGIO 5)FUNZIONI DEL LINGUAGGIO 5)

DEFICIT   SENSORIALIDEFICIT   SENSORIALI 6)6)

AREA FUNZIONALEAREA FUNZIONALE MOBILITAMOBILITA’’ 7) 7) 

ATTIVITAATTIVITA’’ VITA QUOTIDINA 8)VITA QUOTIDINA 8)

IMPIEGO DEL TEMPOIMPIEGO DEL TEMPO 9)9)

AREA SOCIALEAREA SOCIALE RETE SOCIORETE SOCIO--FAMIL.  10)FAMIL.  10)

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

I II III IV

I 81 30 16 4 15 47 35 1 1 65
II 7 53 17 12 20 40 17 16 6 14
III 6 15 12 69 38 11 35 39 26 13
IV 6 2 55 15 27 2 13 54 67 8

DEMENZA   (Anziani : n. 11095; Età media: 79,2 + 10,1 valutati con BINA)        GRADI :

RICERCA REGIONALE FINALIZZATA TRIENNALE N. 223/89/CRS .   ELABORRICERCA REGIONALE FINALIZZATA TRIENNALE N. 223/89/CRS .   ELABORAZIONE STUDIO MEDICO ASSOCIATO DR.  A. PIRANI AZIONE STUDIO MEDICO ASSOCIATO DR.  A. PIRANI -- Dr. R. FRANCIADr. R. FRANCIA



Il contesto: Il contesto: i presuppostii presupposti

La maggiore parte delle persone con demenza viene La maggiore parte delle persone con demenza viene 

gestita al domicilio dai Famigliari/gestita al domicilio dai Famigliari/CaregiverCaregiver ((F/CF/C), ), 

molto spesso su indicazione della rete formale. molto spesso su indicazione della rete formale. 

La La Gestione Assistenziale Domiciliare (GAD)Gestione Assistenziale Domiciliare (GAD) èè

realizzabile qualora sia disponibile la realizzabile qualora sia disponibile la filiera filiera 

assistenziale domiciliareassistenziale domiciliare in genere composta da in genere composta da 

famiglia, badante famiglia, badante -- spesso ad alto turn over, Medico di spesso ad alto turn over, Medico di 

Medicina Generale, servizi territoriali (infermieristici e Medicina Generale, servizi territoriali (infermieristici e 

tutelari). tutelari). 



Il contesto: Il contesto: le problematichele problematiche

La La filiera assistenziale domiciliarefiliera assistenziale domiciliare si trova a dover si trova a dover 

gestire il demente, gestire il demente, spesso allspesso all’’improvvisoimprovviso, senza , senza 

possedere la preparazione tecnicopossedere la preparazione tecnico--scientifica scientifica 

specifica. specifica. 

LL’’evoluzione pluriennale della demenzaevoluzione pluriennale della demenza, dalle fasi , dalle fasi 

iniziali (CDR 0,5 iniziali (CDR 0,5 –– 1) a quelle terminali (CDR 5), e 1) a quelle terminali (CDR 5), e 

della connessa della connessa GADGAD, , èè marcata da un continuum, marcata da un continuum, 

ingravescente e quotidiano, di numerose e ingravescente e quotidiano, di numerose e 

complesse problematiche assistenziali che minano complesse problematiche assistenziali che minano 

progressivamente la progressivamente la QualitQualitàà di Vita di Vita ((QdVQdV)  )  

ingenerando laingenerando la Sindrome da Stress del F/CSindrome da Stress del F/C. . 



La Sindrome da Stress del F/C :La Sindrome da Stress del F/C : Le ProblematicheLe Problematiche

La precaria La precaria QdVQdV del del F/CF/C viene, inoltre, viene, inoltre, 

destabilizzata da ulteriori elementi di destabilizzata da ulteriori elementi di 

fragilitfragilitàà nelle seguenti tre areenelle seguenti tre aree::

1) 1) del pazientedel paziente

2) 2) personalepersonale

3) 3) socio socio --strutturalestrutturale



La Sindrome da Stress del F/C :La Sindrome da Stress del F/C : Il Labile CompensoIl Labile Compenso
Aree di Aree di fragilitfragilitàà: : 

1)1) del paziente: del paziente: la comparsa di disturbi comportamentali  la comparsa di disturbi comportamentali  

(BPSD) nel paziente demente(BPSD) nel paziente demente (inversione ritmo(inversione ritmo--sonno veglia, sonno veglia, 
insufficiente insufficiente compliancecompliance alimentare ed igienica, aggressivitalimentare ed igienica, aggressivitàà fisica e fisica e 
verbale, verbale, wanderingwandering, allucinazioni, disfagia, , allucinazioni, disfagia, etcetc.)..).

22) ) personale:personale: tipologia, ettipologia, etàà avanzata del avanzata del F/CF/C, oppure figli/e , oppure figli/e 

privi delle necessarie doti di personalitprivi delle necessarie doti di personalitàà e carattere atti ad e carattere atti ad 

affrontare la affrontare la GAD GAD pur avendo una struttura famigliare pur avendo una struttura famigliare 

adeguataadeguata..

3) 3) sociosocio––strutturale:strutturale: ll’’ordito della struttura famigliare ordito della struttura famigliare 

contemporanea contemporanea èè fragile per lfragile per l’’assenza o la scarsitassenza o la scarsitàà di figli di figli 

e/o parenti, e/o parenti, spesso a loro volta non supportati da un spesso a loro volta non supportati da un 

contesto sociocontesto socio--famigliare adeguato nelle motivazioni e famigliare adeguato nelle motivazioni e 

flessibilitflessibilitàà assistenzialeassistenziale



Ricoveri e tipologia Ricoveri e tipologia caregivercaregiver
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Ricoveri Ospedalieri ed etRicoveri Ospedalieri ed etàà del del caregivercaregiver
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La Sindrome da Stress del F/C : La Sindrome da Stress del F/C : lo Scompensolo Scompenso

La presenza di uno o piLa presenza di uno o piùù elementi di elementi di 

fragilitfragilitàà (paziente, personale,socio(paziente, personale,socio--strutturale)strutturale) nella nella 

GAD,GAD, funge da funge da innesco innesco che fa che fa detonaredetonare

la la miscelamiscela di di ““affetto affetto -- assistenza h/24 assistenza h/24 ––

perdita diperdita di autonomiaautonomia e e identitidentitàà personalepersonale””

insita nella insita nella Sindrome da Stress del F/CSindrome da Stress del F/C

facendola esplodere e destabilizzando, facendola esplodere e destabilizzando, 

spesso irrimediabilmente, la spesso irrimediabilmente, la QdVQdV..



La Sindrome da Stress del F/C  ScompensataLa Sindrome da Stress del F/C  Scompensata : gli esiti: gli esiti

La Sindrome da Stress del F/C  Scompensata, La Sindrome da Stress del F/C  Scompensata, èè

nella maggiore parte dei casi, nella maggiore parte dei casi, contrassegnata contrassegnata 

da:da:

1) veri e propri 1) veri e propri stati di malattiastati di malattia sia di natura sia di natura 

psicologica che organica psicologica che organica 

2) frequente ricorso alla 2) frequente ricorso alla istituzionalizzazioneistituzionalizzazione

residenziale o semiresidenziale o semi--residenziale del pazienteresidenziale del paziente



La Sindrome da Stress del F/C  CompensataLa Sindrome da Stress del F/C  Compensata : gli esiti: gli esiti

Non raramente,Non raramente, la Sindrome da la Sindrome da 

Stress del F/C  Stress del F/C  èè compensatacompensata, dalla , dalla 

gratificazione e soddisfazionegratificazione e soddisfazione

derivanti dallderivanti dall’’espletamento delle espletamento delle 

mansioni connesse alla mansioni connesse alla GAD.GAD.



INTERVENTI  ISTITUZIONALI  INTERVENTI  ISTITUZIONALI  
PER  LE  DEMENZEPER  LE  DEMENZE

NAZIONALE (MINISTERO  SANITNAZIONALE (MINISTERO  SANITÀÀ))

EX PROGETTO CRONOSEX PROGETTO CRONOS

REGIONALEREGIONALE

PROGETTO REGIONALE DEMENZEPROGETTO REGIONALE DEMENZE
(Del. GR 2581 del 20/12/99) (Del. GR 2581 del 20/12/99) 



EX PROGETTO CRONOSEX PROGETTO CRONOS
AZIONIAZIONI

LE REGIONI DEVONO INDIVIDUARE LE STRUTTURE IDONEE LE REGIONI DEVONO INDIVIDUARE LE STRUTTURE IDONEE 
ALLA DIAGNOSI E TRATTAMENTO DELLE DEMENZA DI ALLA DIAGNOSI E TRATTAMENTO DELLE DEMENZA DI 
ALZHEIMERALZHEIMER

TALI STRUTTURE VENGONO QUALIFICATE COMETALI STRUTTURE VENGONO QUALIFICATE COME UNITAUNITA’’ DI DI 
VALUTAZIONEVALUTAZIONE PER IL MONITORAGGIO DEI PIANI DI PER IL MONITORAGGIO DEI PIANI DI 
TRATTAMENTOTRATTAMENTO

UNITAUNITA’’ DI VALUTAZIONEDI VALUTAZIONE:: COORDINAMENTO DICOORDINAMENTO DI COMPETENZECOMPETENZE
NEUROLOGICHE, PSICHIATRICHE, INTERNISTICHE E NEUROLOGICHE, PSICHIATRICHE, INTERNISTICHE E 
GERIATRICHE PRESENTI NEI DIPARTIMENTI OSPED., GERIATRICHE PRESENTI NEI DIPARTIMENTI OSPED., 
SERV. SPECIALISTICI,  MEDICINA DI BASE E  SERVIZI  SERV. SPECIALISTICI,  MEDICINA DI BASE E  SERVIZI  
ASSISTENZA DOMASSISTENZA DOM..



PROGETTO   DEMENZE   EMILIA PROGETTO   DEMENZE   EMILIA --ROMAGNAROMAGNA
(DGR 2581/99)(DGR 2581/99)

LE OPZIONI DI FONDO E LE LEVE STRATEGICHELE OPZIONI DI FONDO E LE LEVE STRATEGICHE

2.1 Approccio globale ed integrato.2.1 Approccio globale ed integrato.

2.2 Rete integrata e non separata2.2 Rete integrata e non separata

2.3 Riconoscimento e sostegno del ruolo delle 2.3 Riconoscimento e sostegno del ruolo delle 

famiglie e delle associazioni e modifica delle famiglie e delle associazioni e modifica delle 

modalitmodalitàà di rapporto e collaborazione che la di rapporto e collaborazione che la 

rete istituzionale  dei servizi deve essere in rete istituzionale  dei servizi deve essere in 

grado di garantiregrado di garantire..



PROGETTO DEMENZE E. ROMAGNA PROGETTO DEMENZE E. ROMAGNA (DGR 2581/99(DGR 2581/99))

LE OPZIONI DI FONDO E LE LEVE STRATEGICHELE OPZIONI DI FONDO E LE LEVE STRATEGICHE

2.3 Riconoscimento e sostegno del ruolo delle2.3 Riconoscimento e sostegno del ruolo delle famiglie famiglie ……
A) Formazione e aggiornamento.
B) Ambiente.

C) Alleanza "terapeutica" con i familiari.
I familiari hanno un ruolo centrale nella gestione del paziente demente; infatti 

rappresentano la risorsa principale per l'assistenza e l'elemento che può ridurre il 
ricorso all'istituzionalizzazione. 

…. particolarmente a rischio di accusare sintomi quali nervosismo, astenia, inappetenza 
ed insonnia …. depressione dell'umore...

La Regione riconosce il ruolo fondamentale dei familiari in qualità di soggetti 
dell'attività di cura e ritiene di importanza strategica la diffusione di 
programmi di educazione e di sostegno dei familiari, per realizzare nuove 
forme di "alleanza terapeutica" tra operatori professionali e caregiver
informali.

Nell'ambito delle forme di collaborazione ed integrazione è necessario che la rete dei 
servizi riconosca la "soggettività" e l'iniziativa dei familiari, non soltanto 
"oggetto" di attenzione e sostegno ma attori decisivi del processo di 
cura.



PROGETTO DEMENZE E. ROMAGNAPROGETTO DEMENZE E. ROMAGNA
(DGR 2581/99)(DGR 2581/99)

OBIETTIVIOBIETTIVI
1)1) GARANTIRE DIAGNOSI ADEGUATA E TEMPESTIVAGARANTIRE DIAGNOSI ADEGUATA E TEMPESTIVA

2)2) MIGLIORARE LA QUALITAMIGLIORARE LA QUALITA’’ DELLE CURE E DELLA VITA DEGLI DELLE CURE E DELLA VITA DEGLI 
ANZ.  DEMENTI E FAMIGLIARIANZ.  DEMENTI E FAMIGLIARI

3)   FAVORIRE IL MANTENIMENTO AL DOMICILIO3)   FAVORIRE IL MANTENIMENTO AL DOMICILIO

4) ADEGUARE, ESPANDERE E SPECIALIZZARE LA RETE DEI 4) ADEGUARE, ESPANDERE E SPECIALIZZARE LA RETE DEI 
SERVIZI SOCIOSERVIZI SOCIO--SANITARI NELLA  SANITARI NELLA  ““PRESA IN CARICO E PRESA IN CARICO E 
CURACURA”” DI ANZ. DEMENTIDI ANZ. DEMENTI

5) MODIFICARE LA RELAZIONE TRA SERVIZI / ANZIANI / 5) MODIFICARE LA RELAZIONE TRA SERVIZI / ANZIANI / 
FAMIGLIE RENDENDO LA RETE DEI SERVIZI CAPACE DI FAMIGLIE RENDENDO LA RETE DEI SERVIZI CAPACE DI 
SOSTENERE LE FAMIGLIE E LE RETI DI AIUTO INFORMALI;SOSTENERE LE FAMIGLIE E LE RETI DI AIUTO INFORMALI;

6)  QUALIFICARE I PROCESSI ASSISTENZIALI INTERNI NEI  6)  QUALIFICARE I PROCESSI ASSISTENZIALI INTERNI NEI  
REPARTI OSPEDALIERI  REPARTI OSPEDALIERI  PIUPIU’’ INTERESSATI DA RICOVERI DI INTERESSATI DA RICOVERI DI 
ANZ. DEMENTIANZ. DEMENTI



PROGETTO DEMENZE E. ROMAGNAPROGETTO DEMENZE E. ROMAGNA
OBIETTIVIOBIETTIVI

2)2) MIGLIORARE LA QUALITAMIGLIORARE LA QUALITA’’ DELLE CURE E DELLA VITA DELLE CURE E DELLA VITA 
DEGLI ANZ.  DEMENTI E FAMIGLIARIDEGLI ANZ.  DEMENTI E FAMIGLIARI

AZIONIAZIONI
2.1) PRECOCE VALUTAZIONE, DIAGNOSI, PRESA IN CARICO2.1) PRECOCE VALUTAZIONE, DIAGNOSI, PRESA IN CARICO

2.2)  INFORMAZIONE SULLE RISORSE ESISTENTI2.2)  INFORMAZIONE SULLE RISORSE ESISTENTI

2.3)  GARANTIRE 2.3)  GARANTIRE ““PRESE IN CARICOPRESE IN CARICO”” DI SOSTEGNO PERDI SOSTEGNO PER
PERIODI  LIMITATI IN TUTTE LE TIPOLOGIE DIPERIODI  LIMITATI IN TUTTE LE TIPOLOGIE DI
SERVIZI DELLA RETESERVIZI DELLA RETE

2.4)  FORMAZIONE ED AGGIORNAMENTO DEI CAREGIVER2.4)  FORMAZIONE ED AGGIORNAMENTO DEI CAREGIVER
INFORMALIINFORMALI

2.5)  CONSULENZE SU PROBLEMATICHE ASSISTENZIALI,2.5)  CONSULENZE SU PROBLEMATICHE ASSISTENZIALI,
LEGALI, PREVIDENZIALI E PSICOLOGICHELEGALI, PREVIDENZIALI E PSICOLOGICHE



PROGETTO REGIONALE DEMENZE (DGR 2581/99PROGETTO REGIONALE DEMENZE (DGR 2581/99))

OBIETTIVIOBIETTIVI
5 Modificare la relazione tra servizi/anziani/ famiglie, rendend5 Modificare la relazione tra servizi/anziani/ famiglie, rendendo la rete dei o la rete dei 

servizi istituzionali capace di sostenere le famiglie e le reti servizi istituzionali capace di sostenere le famiglie e le reti di aiuto informali, di aiuto informali, 
valorizzando l'apporto delle associazioni.valorizzando l'apporto delle associazioni.

AZIONIAZIONI
5.1 Realizzare programmi di ambito distrettuale per il sostegno 5.1 Realizzare programmi di ambito distrettuale per il sostegno e la cura dei e la cura dei 

familiari che assistono pazienti affetti da sindromi demenziali.familiari che assistono pazienti affetti da sindromi demenziali.

-- messa in rete di tutte le iniziative e valorizzazione dei soggemessa in rete di tutte le iniziative e valorizzazione dei soggetti gitti giàà attiviattivi……

-- collegamento strutturato con la rete dei servizi della collegamento strutturato con la rete dei servizi della L.R.L.R. 5/94 5/94 ……..

-- disponibilitdisponibilitàà di consulenze psicologiche, assistenziali, giuridiche e previdedi consulenze psicologiche, assistenziali, giuridiche e previdenziali.. nziali.. 

-- disponibilitdisponibilitàà di linee di aiuto telefonico;di linee di aiuto telefonico;

-- disponibilitdisponibilitàà e diffusione materiale informativo e formativo e diffusione materiale informativo e formativo ……

-- organizzazione di prima informazione e di successiva formazioneorganizzazione di prima informazione e di successiva formazione per i familiari.per i familiari.

-- disponibilitdisponibilitàà di posti  destinati a garantire ricoveri di posti  destinati a garantire ricoveri temporanei ..temporanei ..

-- misurazione dei risultati e dello sviluppo delle attivitmisurazione dei risultati e dello sviluppo delle attivitàà rivolte ai familiaririvolte ai familiari.  .  



La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
Il progetto Ferrarese Il progetto Ferrarese ““Aiutare chi AiutaAiutare chi Aiuta””

2003

2006

44°° SOTTOPROGETTO : SOTTOPROGETTO : Valutazione dellValutazione dell’’impatto sulla impatto sulla 
salute delle azioni intraprese nel trienniosalute delle azioni intraprese nel triennio

Obiettivo Specifico : Obiettivo Specifico : Misurare la QualitMisurare la Qualitàà di Vita del di Vita del 
CaregiverCaregiver di persone affette da demenza, tramite di persone affette da demenza, tramite 
questionari che indaghino il disagio psicologico delle questionari che indaghino il disagio psicologico delle 
situazioni della vita quotidianasituazioni della vita quotidiana, , le limitazioni, la percezione del le limitazioni, la percezione del 

sostegno ricevutosostegno ricevuto



SCOPI DEL PROGETTOSCOPI DEL PROGETTO

1) Identificare Casistica Target PPS 1) Identificare Casistica Target PPS –– Area Anziani Area Anziani 
( paziente e( paziente e F/CF/C )  )  

2) Definire di strumenti di misura della2) Definire di strumenti di misura della QdVQdV

3) Determinare la 3) Determinare la QdVQdV su base temporale (T0) in rapporto agli su base temporale (T0) in rapporto agli 
interventi attuati tramite i PPS nella  casistica target interventi attuati tramite i PPS nella  casistica target 

4) Monitorare la 4) Monitorare la QdVQdV ad intervalli periodici (T6, T12, T18,...)  ad intervalli periodici (T6, T12, T18,...)  
mediante gli strumenti messi a punto mediante gli strumenti messi a punto 

5) Quantificare il Feed5) Quantificare il Feed--back dei PPS mediante il monitoraggio back dei PPS mediante il monitoraggio 
della della QdVQdV nella popolazione Target nella popolazione Target 

6) Identificare un indicatore 6) Identificare un indicatore ““sensibilesensibile”” degli degli outcomeoutcome dei PPSdei PPS

La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
Il progetto Ferrarese Il progetto Ferrarese ““Aiutare chi AiutaAiutare chi Aiuta””



QualitQualitàà di Vitadi Vita
d)d) MetodologiaMetodologia

e) Procedurae) Procedura

f) Strumentif) Strumenti

Analisi del Analisi del CaregiverCaregiver

a)a) TipologiaTipologia

b) Casistica b) Casistica 

c) c) SettingSetting

Definizione del ProtocolloDefinizione del Protocollo di Studiodi Studio

La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
Il progetto Ferrarese Il progetto Ferrarese ““Aiutare chi AiutaAiutare chi Aiuta””



Analisi del Analisi del F/CF/C

a) Tipologia a) Tipologia F/CF/C::

•• anagraficaanagrafica--parentaleparentale (moglie, figlio/a, sorella/fratello, nipote,  (moglie, figlio/a, sorella/fratello, nipote,  
ecc.) ecc.) 

•• sociosocio--famigliare (struttura famigliare, dinamica famigliare (struttura famigliare, dinamica parentaleparentale, , 
presenza badante, ecc.) presenza badante, ecc.) 

•• abitativoabitativo--territoriale (situazione abitativa, presenza di servizi territoriale (situazione abitativa, presenza di servizi 
assistenziali, assistenziali, etcetc.). .). 

b) Casistica.b) Casistica. 200 200 F/C F/C che hanno accompagnato a visita i loro famigliari che hanno accompagnato a visita i loro famigliari 
affetti da demenza ai Consultori Demenze AUSL Ferrara (Marzoaffetti da demenza ai Consultori Demenze AUSL Ferrara (Marzo--

Giugno 2006). Ai Giugno 2006). Ai F/CF/C sono state illustrate le motivazioni della sono state illustrate le motivazioni della 
ricerca ed ricerca ed èè stato poi chiesto di aderire volontariamente alla stato poi chiesto di aderire volontariamente alla 
compilazione del questionariocompilazione del questionario

La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
Il progetto Ferrarese Il progetto Ferrarese ““Aiutare chi AiutaAiutare chi Aiuta””



AZIENDA OSP. S. ANNA – FE 5151

DISTRETTO  CENTRO-NORD 5454

DISTRETTO  SUD-EST 5252

DISTRETTO  OVEST 3737

Analisi del Analisi del F/CF/C

c) c) SettingSetting

La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
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A. Pirani, R. Francia, L. Belloi “La Prevenzione in Geriatria” In : “Elementi di Gerontologia e Geriatria” E. Palummeri D. Cucinotta CEA Milano 1992
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d)  d)  ANALISIANALISI
DELLA DELLA QdVQdV

Applicazione del Applicazione del 
principio della principio della 
Biosfera di Engel, Biosfera di Engel, 
basato sul modello basato sul modello 
““biopsicosocialebiopsicosociale””, , 
biunivoco del processo biunivoco del processo 
vitale sia del Malato vitale sia del Malato 
che del che del F/CF/C

F/C



JAGS, 32: 923, 1984

SALUTE



Rapporti tra Modello biopsicosociale e QdV
Sviluppo armonico della “energia - forza” nelle tre aree della Biosfera  equilibrio omeostatico
corrispondente livello di salute lungo il processo dinamico temporale vitale. 

Specifico livello di intensità della “energia - forza” di ognuna delle tre componenti della Biosfera 

La salute = livello di equilibrio omeostatico +  intensità della “energia - forza” (eterogeneità) . 

Eventi che alterano la specifica  “energia - forza” di una o più aree squilibrio dell’omeostasi
deviazione dallo stato di salute stato di malessere malattia conclamata acuta e/o cronica.



Area Psicologica Area Sociale

Area Biologica

Eta’
0

100…

20

60

70

80
90

Il Modello Bio-Psico-Sociale1: 
nascita, sviluppo e declino della 
persona.

Omeostasi ed Equilibrio 2

1) Engel G. L. (NEJM, 
306:803; 1982)

2) Becker P. M., Cohen H. J. 
JAGS, 32: 923, 1984

Il principio della “trottola”

α

ω



1) 1) la rete informalela rete informale (l(l’’entourage entourage 

famigliare, famigliare, parentaleparentale e amicale) e amicale) 

che pur che pur NONNON assistendo assistendo 

direttamente il paziente spesso direttamente il paziente spesso 

interviene in interviene in modo conflittuale ed modo conflittuale ed 

inadeguatoinadeguato rispetto al contesto, rispetto al contesto, 

nella gestione del paziente nella gestione del paziente 

2) 2) la rete formalela rete formale che non sempre che non sempre èè

disponibile  e,  se  disponibile, non disponibile  e,  se  disponibile, non 

sempre  sempre  èè in grado di semplificare in grado di semplificare 

la la GADGAD del del F/CF/C e del paziente.e del paziente.
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ANALISI  ANALISI  QdVQdV : Le Criticità di Sistema della GAD 



LL’’interazione del interazione del F/CF/C con le reti informale e formale :con le reti informale e formale :

modelli di dinamiche relazionalimodelli di dinamiche relazionali

1) 1) Ecosistema socialeEcosistema sociale a interpolazione di biosfere di tipo a interpolazione di biosfere di tipo 
““IndoorIndoor”” composto da Demente/i + composto da Demente/i + F/C F/C + Rete + Rete 
Informale  +  Contesto abitativo (casa singola, Informale  +  Contesto abitativo (casa singola, 
condominio, collocazione, condominio, collocazione, etcetc.).)

2) 2) Ecosistema socialeEcosistema sociale a interpolazione di biosfere di tipo a interpolazione di biosfere di tipo 
““OutdoorOutdoor”” composto da Demente/i + composto da Demente/i + F/C F/C + operatori + operatori 
della Rete  Formale (sanitari, infermieri, assistenti della Rete  Formale (sanitari, infermieri, assistenti 
sociali, impiegati, ospedali, ambulatori, farmacie , sociali, impiegati, ospedali, ambulatori, farmacie , 
servizi vari, servizi vari, etcetc.).)
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ANALISI  ANALISI  QdVQdV : Le Criticità di Sistema della GAD 



Ecosistema sociale a Ecosistema sociale a 
interpolazione di interpolazione di 
biosfere di tipo biosfere di tipo 
““IndoorIndoor”” :  analizza i :  analizza i 
rapporti tra la rapporti tra la 
biosfera del biosfera del F/CF/C e le e le 
biosfere delle persone biosfere delle persone 
appartenenti alla rete appartenenti alla rete 
informaleinformale
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Caregiver

Coniuge Parenti
Figli, 

Nipoti
Amici,

Vicini

Demente/i + F/C + Rete Informale  + Casa 
=

Ecosistema  “Indoor” a interpolazione di biosfere

Badante



L. R. 5/4/1994: RETE DEI SERVIZI SOCIO-SANITARI INTEGRATI

S A AS A A
R S AR S A U V GU V G

CASA         CASA         
PROTETTAPROTETTA

RESPONSRESPONS
CASOCASO

CENTRO              A D ICENTRO              A D I
DIURNO DIURNO MMG, I. P., AADB,   MMG, I. P., AADB,   H H 

SPECIAL., SPECIAL., T.d.RT.d.R.. DIMISS.DIMISS.
FAMIGLIAFAMIGLIA OSPED.OSPED.

ETC.ETC.

F/C

Demente/i + Caregiver/s + Rete Servizi =
Ecosistema “Outdoor” a interpolazione di biosfere



e) Procedurae) Procedura

LL’’analisi della Biosfera trova nella analisi della Biosfera trova nella 

Valutazione Funzionale Valutazione Funzionale 

MultidimensionaleMultidimensionale della filiera della filiera 

assistenziale domiciliare la adeguata assistenziale domiciliare la adeguata 

metodologia di analisi e di indaginemetodologia di analisi e di indagine
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e) e) PROCEDURAPROCEDURA

Struttura del Struttura del 
questionario questionario ““Aiutare Aiutare 
chi aiutachi aiuta”” per la per la 
valutazione dellavalutazione della QdVQdV
dei dei F/CF/C dei pazienti dei pazienti 
affetti da Demenza affetti da Demenza 
inseriti nei PPS di inseriti nei PPS di 
FerraraFerrara

Sezione Biosfera Caregiver Sezione Biosfera Anziano con demenza 

Componente Sociale 
Dati socio –anagrafici 

Lavoro e/o occupazione attuale 
Grado di Parentela 

Collocazione abitativa caregiver  
e del demente 

Determinazione nucleo socio-
famigliare 

di residenza 
Determinazione aiuto proveniente dal 
nucleo socio-famigliare di residenza 

Determinazione e quantificazione 
aiuto proveniente dalla assistenza 

privata 
Determinazione e quantificazione 
aiuto proveniente dalla assistenza 

pubblica 
Determinazione e quantificazione 
altro aiuto proveniente dalla rete 

territoriale 
(consulenza specialistica, formazione, auto-

aiuto, sostegno psicologico, centro ascolto, ...) 

Componente Biologica 
Determinazione stato di benessere  

The Psychological General Well-Being 
Index  

Componente Psicologica 
Determinazione stress assistenziale  

(Caregiver Burden Assessment)  

Componente Sociale 
Dati socio –anagrafici 

Componente Biologica 
Diagnosi Demenza 
Durata Demenza 

Stadiazione (MMSE ) 
Componente Psico-Cognitiva-Funzionale 

Presenza e tipologia BPSD 
Assunzione psicofarmaci 

Stato Funzionale (ADL , IADL) 
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ff) ) STRUMENTISTRUMENTI

QuestionarioQuestionario QdvQdv deidei F/CF/C (Ecosistema (Ecosistema ““IndoorIndoor””))

Metodologia = Metodologia = Valutazione Funzionale Valutazione Funzionale MultidimensionaleMultidimensionale

Procedura =  Procedura =  AutoAuto--somministrazionesomministrazione durante Visite durante Visite 
Ambulatoriali presso le UVA della Ambulatoriali presso le UVA della 
AUSL Ferrara AUSL Ferrara 

Strumenti = 1) Strumenti = 1) CaregiverCaregiver BurdenBurden AssessmentAssessment (CBA)(CBA)

2) PGWBI2) PGWBI
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Questionario Questionario QdvQdv CaregiverCaregiver



Questionario Questionario QdvQdv CaregiverCaregiver

Valutazione Funzionale Valutazione Funzionale MultidimensionaleMultidimensionale = Il Paziente= Il Paziente
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Questionario Questionario QdvQdv CaregiverCaregiver
Valutazione Funzionale Valutazione Funzionale MultidimensionaleMultidimensionale = Il Paziente= Il Paziente
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Area biologica

Area psico-cognitiva

Area Funzionale 



Questionario Questionario QdvQdv
Valutazione Funzionale Valutazione Funzionale MultidimensionaleMultidimensionale = Il = Il F/CF/C
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Area sociale 



Questionario Questionario QdvQdv
Valutazione Funzionale Valutazione Funzionale MultidimensionaleMultidimensionale = = Il F/CIl F/C
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Area sociale 
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The Psychological General Well-Being Index
(PGWBI)

Questionario Questionario QdvQdv del del F/CF/C = Le scale. I= Le scale. I°° VersioneVersione

1)1) CaregiverCaregiver ““Attore della AssistenzaAttore della Assistenza””
Caregiver Caregiver BurdenBurden AssessmentAssessment (CBA)(CBA)

Montgomery, R.J.V., D.E. Stull, and E.F. Borgatta. (1985). 
"Measurement and the Analysis of Burden." Research on Aging 7,1:137-52.

2) 2) CaregiverCaregiver ““Persona Persona -- PazientePaziente””
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11) ) CaregiverCaregiver
BurdenBurden
AssessmentAssessment
(CBA)(CBA)
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Burden Oggettivo (B O)
La percezione tangibile della 
alterazione o distruzione di aspetti 
importanti della vita del caregiver
Score > 23 = fornire servizi al dom.

Burden da Stress (B S)
L’impatto emotivo sul caregiver
generato dalle responsabilità
connesse all’assistenza
Score > 13,5 = psicol., auto-aiuto..

Burden da Carico Soggettivo (B C S)
Il Disagio con cui  il Caregiver
percepisce come eccedenti o 
immotivate le richieste del paziente
rispetto ai reali bisogni
Score > 15 = informazioni, 

counseling….









AREE DI CRITICITAREE DI CRITICITÀÀ
QuestionarioQuestionario QdVQdV -- I I °° versioneversione

Eccessiva Lunghezza del Eccessiva Lunghezza del 
questionario soprattutto nella questionario soprattutto nella 
parte dedicata alle scaleparte dedicata alle scale

Scarsa Scarsa compliancecompliance

Casistica ridottaCasistica ridotta

La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
Il progetto Ferrarese Il progetto Ferrarese ““Aiutare chi AiutaAiutare chi Aiuta””



La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
Il progetto Ferrarese Il progetto Ferrarese ““Aiutare chi AiutaAiutare chi Aiuta””

11) MINI ) MINI CaregiverCaregiver BurdenBurden AssessmentAssessment (MINI(MINI--CBA)CBA)

ITEM = 1+3+5+8+11+14

ITEM = 2

ITEM = 7+9+13

ITEM = 4+6+10+12

Burden Oggettivo (B O)

Burden da Stress (B S)

Burden da Stress (B S)

Burden da Carico Soggettivo (B C S)
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2)  Qualit2)  Qualitàà di Vitadi Vita (PGWBI)
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Questionario Questionario QdvQdv CaregiverCaregiver = Versione definitiva = Versione definitiva 



RISULTATIRISULTATI
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PROFILO DEMOGRAFICO

DEMENZA

La popolazione ferrarese 

affetta da demenza 

presenta un profilo 

sovrapponibile a quanto 

descritto in letteratura: 

in gran parte donne, in 

gran parte molto 

anziane, con bassa 

scolarità.
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RISULTATIRISULTATI

PROFILO CLINICO 
DEMENZA

65 %: M. di Alzheimer

32 %: severo – grave

62 %: presenta BPSD

68 %: seguito da oltre
1 anno
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RISULTATIRISULTATI

PROFILO FUNZIONALE 
DEMENZA

ADL PERSE < 3/6 :    47% 

IADL PERSE > 75% : 57% 

QdV MEDIOCRE/
PESSIMA (rater F/C): 86%
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RISULTATIRISULTATI

PROFILO 
MULTIDIMENSIONALE 

DEMENZA

Le ADL e lo stato cognitivo 

(MMSE) sono ritenute tra le 

caratteristiche che meglio 

denotano le condizioni 

cliniche e il carico 

assistenziale degli assistiti.

La loro distribuzione in 

funzione dell’età degli 

assistiti risulta 

completamente casuale.
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RISULTATIRISULTATI

PROFILO DEMOGRAFICO F/C

Donne =75%

Età media = 56 anni (ma 
esistono caregiver di 90 anni)

> 75 anni = 13% 

Scuola media inferiore = 32%

Lavoro fuori casa = 45 %

Cessazione lavoro = 28 % 
(presumibilmente a causa 
dell’impegno richiesto dalle 
necessità assistenziali).
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RISULTATIRISULTATI

CARICO ASSISTENZIALE F/C

CONIUGE = 16 %

FIGLIO :    55 % 

GAD “DA SOLO” = 24 %

BADANTE = 32 %  (13 ORE DIE)

USO DEI SERVIZI: 20 %
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RISULTATIRISULTATI

CARICO ASSISTENZIALE F/C

“MOLTO ELEVATO” :    62% 

QdV MEDIOCRE /
PESSIMA =        76% 

QdV PEGGIORATA 
(ULTIMO ANNO) = 41 %
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RISULTATIRISULTATI
Il carico assistenziale (MCBA)  non risente nIl carico assistenziale (MCBA)  non risente néé delldell’’etetàà del del F/CF/C

nnéé delldell’’etetàà del paziente (grafico non riportato).del paziente (grafico non riportato).
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RISULTATIRISULTATI

CARATTERISTICHE PAZIENTI E F/C

Non correlazioni tra:

1. caratteristiche demografiche dei 
pazienti e dei F/C

2. ADL  perse e n. persone che 
aiutano nell’assistenza

3. ADL  perse e carico assistenziale 
percepito (MCBA).

ADL perdute e QdV del F/C = 0,18
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RISULTATIRISULTATI

CARATTERISTICHE DEI 
PAZIENTI E CARICO 
ASSISTENZIALE F/C

Nessuna tra le variabili 

anagrafiche  del paziente 

è associata  

significativamente a un 

carico assistenziale 

severo (> 13).
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CARATTERISTICHE DEI PAZIENTI E CARICO ASSISTENZIALE F/C
La presenza di BPSD in trattamento con antipsicotici La presenza di BPSD in trattamento con antipsicotici èè risultato  risultato  
associato alla presenza di un carico assistenziale severo (> 13)associato alla presenza di un carico assistenziale severo (> 13)..
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CARATTERISTICHE DEI F/C E CARICO ASSISTENZIALE

Le risposte ai quattro quesiti del questionario MCBA sono state 

analizzate con le variabili del paziente e del F/C. 

Le variabili associate in misura significativa non differiscono 

fra i quattro item e sono rappresentate da:

1) autonomia funzionale del paziente

2) scolarità del F/C (riflette anche l’età e capacità fisica?)

3) numero di persone che aiutano il F/C.
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RISULTATIRISULTATI

CARATTERISTICHE DEI 
F/C E CARICO 

ASSISTENZIALE

La presenza di un carico La presenza di un carico 

assistenziale severo (> assistenziale severo (> 

13) 13) èè associata a bassa associata a bassa 

QdVQdV del del F/CF/C e ad e ad 

insufficiente uso / insufficiente uso / 

disponibilitdisponibilitàà dei servizidei servizi
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RISULTATIRISULTATI

CARATTERISTICHE DEL 
PAZIENTE E QdV DEL F/C

Una suddivisione Una suddivisione 

dicotomica della dicotomica della QdVQdV del del 

F/CF/C, , ((““scarsa qualitscarsa qualità”à” =  0=  0--5; 5; 

““migliore qualitmigliore qualità”à” = 6= 6--10),10), fa fa 

emergere  unemergere  un’’associazione associazione 

significativa tra entitsignificativa tra entitàà della della 

perdita delle ADL e scarsa perdita delle ADL e scarsa 

QdVQdV del del F/CF/C
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CARATTERISTICHE DEI PAZIENTI ED USO DEI SERVIZI
La riduzione delle ADL  La riduzione delle ADL  èè correlata  allcorrelata  all’’uso dei servizi , mentre uso dei servizi , mentre 
etetàà, BPSD e entit, BPSD e entitàà deficit cognitivo  non sono significative.deficit cognitivo  non sono significative.
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CARATTERISTICHE DEI F/C ED USO DEI SERVIZI

LL’’elevato carico assistenziale sopportato dai elevato carico assistenziale sopportato dai F/CF/C èè correlata  correlata  
allall’’uso dei servizi uso dei servizi 



La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
Il progetto Ferrarese Il progetto Ferrarese ““Aiutare chi AiutaAiutare chi Aiuta””

OSSERVAZIONI OSSERVAZIONI 
Il questionario usato per l’indagine si è dimostrato strumento in grado di 
raccogliere informazioni dettagliate sui pazienti e sui F/C.

Molto buona è l’affidabilità del MCBA nella investigazione del carico 
assistenziale 

L’analisi descrittiva dei dati  ha consentito di costruire una fotografia  
circostanziata delle persone malate di demenza e dei F/C. 

Le informazioni raccolte costituiscono la baseline per la valutazione 
dell’efficacia delle azioni di sostegno ai F/C. 

Sul versante dell’indagine, occorre approfondire l’analisi  ricorrendo a 
tecniche di tipo multivariato. 

Sul versante operativo, dell’attività dei servizi, i risultati finora illustrati 
suggeriscono la necessità di una migliore comprensione delle dinamiche 
che sono alla base del rapporto tra carico assistenziale e caratteristiche 
del paziente e del F/C.
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CONCLUSIONI CONCLUSIONI 
La valutazione preliminare della biosfera del caregiver ed il suo raffronto 

con le problematiche assistenziali del paziente sono basilari per 
attivare una GAD rispettosa e soddisfacente per le condizioni 
esistenziali sia del F/C sia del paziente. 

Indirizzi per sviluppare strategie di aiuto e sostegno del F/C :

1) applicare regolarmente strumenti di valutazione della QdV del F/C

2) implementare le funzioni dei Consultori Demenze per amplificare i 
contatti con i F/C, trovare percorsi e strumenti per prolungare anche 
al domicilio azioni a supporto di F/C ed MMG, raggiungere e dare voce 
a tutti i F/C e non solo quelli dei pazienti ambulatoriali 

2) mappare la casistica in GAD: molti  F/C assistono al domicilio pazienti 
in fase avanzata (CDR 4 o 5) e sono totalmente sconosciuti ai 
Consultori 

3) pensare ad una figura di consulente psicologo non solo nella gestione 
delle dinamiche assistenziali ma anche come “negoziatore di 
relazioni” dell’universo informale del F/C, con mobilità sul territorio 
per quei F/C che non possono assentarsi a causa della GAD.









23-09-2006 

La  QdV di un  Ferrarese

Esempio di interpolazione di 
biosfere solo intra-familiare e 
QdV in un arco  temporale di 
soli 60 minuti…

ore 14 !!!
ore 15

?



La QualitLa Qualitàà di Vita dei di Vita dei CaregiverCaregiver
Il progetto Ferrarese Il progetto Ferrarese ““Aiutare chi AiutaAiutare chi Aiuta””

CARATTERISTICHE DEI F/C E CARICO ASSISTENZIALE
Le caratteristiche socio anagrafiche dei Le caratteristiche socio anagrafiche dei F/CF/C non sono associate non sono associate 
alla presenza di un carico assistenziale severo (> 13).alla presenza di un carico assistenziale severo (> 13).



JAGS, 32: 923, 1984



G . M .  83  aa.

D e men za se nile, w an d ering , cirros i ep.  H C V +  in  com pen so ,

diab ete  N ID  (B IN A  480 )

N U R S IN G  S A N IT A R IO N U R S IN G  T U T E L A R E

A ssisten za . D iretta        9 ,3 0 M attin o          3 9  m in .

A ssisten za  In d iretta      9 ,0 0 Po m erig gio    32  m in .

N o tte              1 4  m in

                    T o ta le    18 .3 0

/di

T o ta le            85  m in./d ie

G . R . 8 8  aa .

D em enza sen ile, sin d rome d a  a llettam en to ,

entrata  con U lc era  da  C om p ress ione sacrale 4° g rado 1 0  cm . +

oltr e 10  picco le U  C  arti inf.:  m arasm a sen ile. (B IN A  710)

N U R S IN G  S A N IT A R IO N U R S IN G  T U T E L A R E

A ssisten za . D iretta     53  m in . M attin o          8 3  m in .

A ssisten za  In d iretta   5 0 m in . Po m erig gio    60  m in .

N o tte              2 5  m in

       T otale  m in ./d ie    10 3.30 T o ta le          1 68  m in./d ie


