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The aim of this study was to describe and compare the meaning of quality of life
(QOL) for caregivers of patients with Alzheimer’s Disease living in Lazio and
Sardinia region and to identify factors worsening and improving caregiver’s QOL
in the two contexts. A hermeneutic phenomenological design was used to study
73 informal caregivers. Emerged themes related to the meaning of QOL were:
freedom, independence, having time for themselves; serenity, tranquility; general
wellbeing and good health; good financial status; unity and cooperation in the
family. Themes related to factors worsening QOL were: worries about the future
and illness progression; stress; fear about the future: for the care needed and the
illness progression; continuous care, not having time for themselves. Factor
improving QOL were: patients’ good health; formal and informal help in
caregiving; independence from the patient; help and support from family; reward
and satisfaction for the delivered care; more free time; more public sensitization
on AD. Similarities and differences were found between the two regions and
were discussed as well.
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Introduzione

La Malattia d’Alzheimer (AD) una malattia neurodegenerativa lenta-
mente progressiva che provoca un graduale deterioramento delle capacità
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cognitive e funzionali (Wimo, Winblad, e Jonsson, 2007). È la principale
causa di demenza ed è in continuo aumento in tutto il mondo a causa
dell’invecchiamento della popolazione (Carpenter, Dave, 2004; Hall et al.,
2009; Kalaria et al., 2008). Nel 2010 circa 35,6 milioni di persone nel
mondo soffrivano di AD e tra il 2030 e il 2050, questo numero passerà da
65,7 a 115,4 milioni (Pouryamout, et al., 2012). È stato stimato che ogni 4
secondi una persona nel mondo si ammala di demenza. 

L’AD è una malattia che non affligge solo il paziente ma anche la sua
famiglia. Nella maggior parte dei casi, un membro della famiglia diviene
il il caregiver del paziente che nei paesi occidentali è principalmente una
donna, spesso anziana (Bedard et al., 2005; Bond, Clark, Davies, 2003).

Shultz e Martire (2004) hanno definito il caregiving come “il fornire
un’assistenza straordinaria che va oltre i limiti delle normali relazioni fa-
miliari. Il caregiving richiede tipicamente un ingente coinvolgimento in
termini di tempo, energie e risorse finanziarie per un lungo periodo di
tempo; richiede dei compiti che possono essere non piacevoli, possono
causare discomfort, stress psicologico ed anche esaurimento fisico (Schulz
e Martire, 2004). 

L’Alzheimer caregiving è stato studiato anche in Italia e i diversi studi
hanno messo in luce che i caregiver sperimentano alti livelli di stress, an-
sia, depressione (Ferrara et al., 2008), burden e privazione del sonno (Ri-
naldi et al., 2005; Sansoni, Vellone, Piras, 2004;Vellone, et al., 2008; Vel-
lone, et al., 2012; Vellone, Sansoni, Cohen, 2002).

Il Lazio e la Sardegna hanno caratteristiche culturali differenti oltre che
geografiche. Il Lazio ha sempre avuto caratteristiche culturali rappresenta-
tive di tutta la popolazione italiana mentre la Sardegna, essendo un’isola,
ha sviluppato tradizioni culturali proprie e differenti da tutto il resto
dell’Italia (Berlinguer, Mattone, 1998). Dominazioni del passato (Fenici,
Romani, Vandali, Bizantini, Saraceni e Spagnoli) hanno influenzato in
modo importante la cultura sarda ed anche la lingua (Berlinguer, Mattone,
1998). È stato addirittura scoperto che il patrimonio genetico dei sardi è
differente dal resto dell’Italia (Calò et al., 2008).

Riguardo agli aspetti culturali, diversi autori (Oppo, 1990, 1991;
Heatherington, 2006; Sorge, 2007) hanno individuato un’autenticità cultu-
rale nei sardi che li vede particolarmente legati alla loro terra ed alla fami-
glia e questo aspetto potrebbe essere meno marcato nel Lazio. La Sarde-
gna è la regione italiana con una maggiore prevalenza di zone rurali men-
tre il Lazio è prevalente di zone urbane (OECD, 2009). Inoltre, in Sarde-
gna le famiglie hanno sempre cercato di dare una funzione importante al
ruolo della donna, retaggio di un passato dove quest’ultima era il “gesto-
re” principale della famiglia, quando gli uomini si assentavano per lunghi
periodi per le attività di pastorizia (Oppo, 1990, 1991). 

Diversi autori (Kitrungroter e Cohen, 2006; Scott et al., 2008); Morgan
et al., 2002; Tommis et al., 2007) hanno sottolineato come gli aspetti cul-
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turali e sociologici ed il livello di urbanizzazione siano in grado di in-
fluenzare la qualità di vita dei caregiver (QDV). Conoscere come la QDV
viene percepita ed i fattori che la influenzano rappresenta il primo passo
per migliorarla. Per cui lo scopo di questo studio è stato di: 1) esplorare e
comparare il significato della QDV nei caregiver di pazienti con AD resi-
denti nel Lazio ed in Sardegna; 2) esplorare e comparare i fattori che peg-
giorano e migliorano la QDV dei caregiver di pazienti con AD residenti
nel Lazio e in Sardegna. 

1. Background

1.1. Cos’è la qualità di vita

La QDV è un concetto multidimensionale che include il benessere ca-
ratterizzata da aspetti oggettivi e soggettivi. Essa ha assunto in letteratura
diversi significati in base al contesto culturale e agli orientamenti filosofici
ma anche in base al vasto numero di strumenti esistenti per la sua misura
(Hendry e McVittie, 2004). Molti autori considerano la QDV di vita come
una combinazione di differenti aspetti che riguardano il reddito, la situa-
zione abitativa, la funzionalità fisica, la capacità di lavorare, lo status so-
cioeconomico, il supporto sociale, gli atteggiamenti, l’autostima, i disturbi
dell’umore, lo stress, la felicità, i valori, l’adattamento, la cultura e la salu-
te (Bowling et al., 2003; Kaplan e Ries, 2007; Kitrungroter e Cohen,
2006; Suchorzepka e Nasilowska-Barud, 2004; White et al., 2004). 

1.2. Fattori che peggiorano la qualità di vita

I fattori che incidono negativamente sulla qualità di vita dei caregiver
sono diversi tra cui, il progressivo deterioramento delle funzioni cognitive
del paziente (Ferrara et al., 2008), lo stress da assistenza, la depressione,
l’ansia, il burden, il basso reddito, e la severità e durata dell’AD (Andren,
Elmstahl, 2007; Ferrara et al., 2008). Anche lo stato di salute fisico e
mentale proprio dei caregiver contribuisce a peggiorare la loro qualità di
vita (Lim, Zebrack, 2004; Bruce et al., 2005). Inoltre, fattori predittivi di
una bassa QDV possono essere legati all’eccessivo carico assistenziale,
alla capacità di ruolo, all’autoefficacia, a disturbi neurologici, alla relazio-
ne precedente con il paziente, all’esperienza generale del caregiving
(Campbell et al., 2008) ed ai disturbi del sonno (Creese et al., 2008). Dal-
la letteratura emerge anche che l’onere finanziario per sostenere le cure
(Rodriguez et al., 2003), il numero di caregiver che si occupano del pa-
ziente e l’andamento familiare complessivo incidono sulla QDV del care-
giver (Chappell, Reid, 2002; Markowitz et al., 2003; Heru et al., 2004). È
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stato osservato che la QDV è più bassa nelle donne depresse, nei caregi-
ver figli (Andren, Elmstahl, 2007), nelle persone con bassa istruzione, an-
ziani e in coloro che forniscono assistenza da più tempo (Argimon et al.,
2004; Serrano-Aguilar et al., 2006). Anche le differenze etniche incidono
sia nella percezione dello stress che della qualità di vita: i caregiver latino
e afro-americani risultano meno stressati e ansiosi e utilizzano meno far-
maci psicotropi rispetto ai caregiver caucasici (Coon et al., 2004; Haley et
al., 2004); e la QDV risulta essere più alta tra la popolazione di colore ri-
spetto a quella bianca (Haley et al., 1995).

1.3. Fattori che migliorano la qualità di vita

Dalla letteratura emergono diversi fattori in grado di migliorare la QDV
dei caregiver quali l’età, la salute fisica, il sentimento di avere uno scopo
nella vita ed un buon stato economico (Domico, 1997). Un altro fattore
che migliora la QDV del caregiver è anche il supporto sociale e l’esisten-
za di una rete di sostegno (Kuroda et al., 2007; Markowitz et al., 2003;
Spurlock, 2005). In alcuni studi è stato osservato che anche la riduzione
dell’istituzionalizzazione del paziente con AD è in grado di migliorare la
QDV del caregiver (Kuroda et al., 2007; Belle et al., 2006) come pure gli
interventi di terapia occupazionale e finalizzati al miglioramento delle at-
tività del vivere quotidiano del paziente (Dooley, Hinojosa, 2004; Gitlin,
et al., 2005). La QDV dei caregiver migliora anche quando questi riesco-
no ad utilizzare i servizi di “respiro” o hanno la possibilità di beneficiare
di tempo libero per le loro necessità ed hobbies (Chappell, Reid, 2002;
Sansoni et al., 2004; Strang e Haughey, 1999).

2. Metodo

2.1. Disegno

Il disegno che ha guidato lo studio è stato di tipo fenomenologico-er-
meneutico (Cohen, 2000).

2.2. Campione

Sono stati selezionati due campioni di caregiver di pazienti affetti da
AD residenti nel Lazio ed in Sardegna. Per poter essere inclusi nello stu-
dio i partecipanti dovevano essere i caregiver principale di una persona af-
fetta da AD da almeno due anni. I soggetti laziali sono stati arruolati pres-
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so il dipartimento di gerontologia di un ospedale romano durante le visite
ambulatoriali di routine dei pazienti, mentre i soggetti sardi sono stati ar-
ruolati mediante un’associazione sull’Alzheimer a cui i caregiver faceva-
no riferimento. 

2.3. Raccolta ed analisi dei dati

Lo studio è stato approvato dai comitati etici delle strutture dove sono
stati arruolati i caregiver. Dopo l’incontro con i caregiver si esponevano
loro gli obiettivi dello studio e la modalità di raccolta dati. Se il caregiver
dava il consenso si procedeva con la firma del consenso informato e quin-
di con l’intervista che veniva condotta rispettando la privacy dei parteci-
panti e senza la presenza della persona con AD. 

Durante le interviste venivano poste ai partecipanti le seguenti doman-
de aperte: 
• Considerando il fatto che lei si prende cura di una persona con Malattia

d’Alzheimer cos’è per lei la qualità di vita?
• Quali fattori, secondo lei, peggiorano la sua qualità di vita?
• Quali fattori, invece, migliorano la sua qualità di vita?
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Tab. 1 - Procedura seguita per l’analisi fenomenologica dei dati (Cohen et al., 2000)

Fasi

1. Riflessione Critica 

2. “Immersione” dei ricercatori nei dati,
leggendo e rileggendo ripetutamente le
trascrizioni e le note sul campo 

3. Estrazione dei temi dalle trascrizioni e
dalle note sul campo

4. Discussione sui temi estratti tra i ricer-
catori

5. Conferma dei temi estratti da parte dei
partecipanti indagati nello studio 

6. Scrittura del report di ricerca

Rationale

Per assicurare il “bracketing” e prima della
raccolta dati, i ricercatori scrivono i loro
pensieri, opinioni e assunti riguardo al fe-
nomeno da indagare. Questo aiuta ad assi-
curate la veridicità (trustworthiness) dei te-
mi che verranno estratti. 
Questo viene effettuato per poter compren-
dere in profondità il fenomeno che si sta
studiando e le esperienze dei partecipanti.

Per descrivere con poche parole l'esperien-
za dei partecipanti.

Per garantire la veridicità (trusthwortiness)
dei temi estratti. 
Per stabilire la validità dei temi estratti, i
ricercatori “restituiscono” i risultati dell'a-
nalisi fenomenologica ai partecipanti al fi-
ne di avere la loro approvazione.
Per comunicare i risultati dello studio alla
comunità scientifica.
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Le interviste venivano condotte in ambiente confortevole in modo da
incoraggiare la massima libertà di espressione dei partecipanti senza in-
fluenzare le risposte. Tutte le interviste sono state registrate su supprto di-
gitale. Durante le interviste il ricercatore aveva un atteggiamento “acco-
gliente” in modo da favorire il racconto dei vissuti. La saturazione dei dati
è stata ottenuta nei due campione con 32 partecipanti nel Lazio e 41 in
Sardegna. Le interviste sono state tutte trascritte integralmente per poter
effettuare la successiva analisi. Quest’ultima è avvenuta seguendo la pro-
cedura dettagliata nella Tabella 1. L’analisi dei dati è stata effettuata sepa-
ratamente sui due campioni in modo da evidenziare e comparare le diffe-
renze salienti tra i due contesti di arruolamento.

3. Risultati

3.1. Descrizione del campione

Nel campione laziale più del 60% dei partecipanti era di sesso maschi-
le, a differenza della Sardegna dove i caregiver erano per la maggior parte
di sesso femminile, con un’età media, in entrambi i campioni, di circa 60
anni. Il grado di istruzione era relativamente più alto in Sardegna rispetto
al Lazio, mentre lo stato civile, in entrambi i campioni, era rappresentato
principalmente da persone coniugate. Riguardo all’occupazione, il cam-
pione laziale era costituito per il 70% da lavoratori, mentre quello sardo
da non lavoratori (29%). Più dei tre quanti dei caregiver viveva con il pa-
ziente in entrambi i campioni. Le ore di assistenza ed il tempo libero del
caregiver erano quasi equamente distribuiti nei due campioni. 

I pazienti assistiti dai caregiver avevano un’età media di circa 75 anni
ed erano donne nel 60-70% dei casi. La diagnosi di AD nei pazienti lazia-
li era più recente rispetto ai sardi (14 mesi vs. 54 mesi), mentre il punteg-
gio alla Clinical Dementia Rating scale era più alto nei pazienti sardi.
Quindi, questi ultimi avevano un grado di demenza più avanzato rispetto
ai pazienti del Lazio. Tutti i pazienti del Lazio assumevano inibitori
dell’Acetilcolinesterasi, mentre solo il 63% in Sardegna. 

3.2. Temi emersi dall’analisi fenomenologica

Dall’analisi fenomenologica sono emersi diversi temi relativi all’espe-
rienza della QDV ed ai fattori in grado di peggiorarla e migliorarla, come
riportati nella Tabella 2. Questi temi in parte erano comuni a tutti e due i
campioni, in parte erano specifici. 
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Tab. 2 - Temi estratti nel campione laziale e nel campione sardo dall’analisi fenomenolo-
gica

Temi comuni Temi specifici Temi specifici
del campione laziale del campione sardo

Cos’è la QDV • Libertà, • Buon stato • Unità
Indipendenza, finanziario e cooperazione
Avere tempo nella famiglia
per se stessi

• Serenità,
Tranquillità
e benessere
psicologico 

• Benessere
generale,
buona salute

Fattori • Preoccupazioni • Paura riguardo
che peggiorano riguardo al futuro:
la QDV al futuro ed al per l’assistenza

peggioramento necessaria e per
della malattia il peggioramento

• Stress della malattia
• Assistenza continua 

al paziente,
non avere tempo
per se stessi

Fattori • Buona salute • Indipendenza • Aiuto e supporto
che migliorano del paziente dal paziente dalla famiglia
la QDV • Aiuto formale • Soddisfazione

ed informale e gratificazione
nel caregiving dall’assistenza

fornita
• Più tempo libero
• Maggiore

sensibilizzazione 
dell’opinione
pubblica sul tema 
dell’AD 

3.3. Cos’è la qualità di vita

Libertà, indipendenza, avere tempo per se stessi. Questo tema è risulta-
to fondamentale nell’esperienza dei caregiver. Un caregiver figlio di un
paziente sardo ha dichiarato: «QDV per me significa libertà […]. Con
l’Alzheimer questo non è più possibile perché sei costretto a dipendere
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dai bisogni di un’altra persona e non riesci a ritagliare un po’ di tempo es-
senziale per la tua vita», mentre un caregiver della Regione Lazio ha di-
chiarato: «Per me una buona QDV è essere in grado di organizzare le pro-
prie giornate in completa libertà. È quasi un anno che, nonostante mi pia-
cerebbe andare a teatro o far visita agli amici, non ci riesco perché devo
assistere mio marito». 

Alcuni caregiver laziali lamentavano non tanto la libertà di fare delle
attività ma di “sentirsi liberi” con la mente, per pensare un po’ a se stessi
senza che questo comportasse sentimenti di colpa verso il familiare mala-
to: «QDV significa per me vivere la propria vita con la mente libera. Uno
deve avere la mente libera per avere una buona QDV. Puoi avere del tem-
po libero come me, qualche volta, ma se la tua mente è “presa” da altre
cose, non puoi avere una buona QDV». 

Serenità, tranquillità e benessere psicologico. In molte interviste e in
entrambi i campioni, è emerso questo tema per definire la qualità di vita.
Dai partecipanti veniva sottolineato però che la serenità, la tranquillità ed
il benessere psicologico era qualcosa di assente nella loro vita. Un caregi-
ver laziale ha dichiarato: «Penso che QDV significhi essere in uno stato di
completo benessere, tranquillità e serenità. Ma adesso io ho solo preoccu-
pazioni causate dalla malattia» mentre un caregiver sardo parlando della
propria madre ha enfatizzato la grande sofferenza dovuta alla malattia:
«Tutti i problemi causati dall’AD mi soffocano! Da quando mia madre ha
l’Alzheimer non sono più serena e tranquilla con me stessa e gli altri». 

Benessere generale, buona salute. La qualità di vita da alcuni caregi-
vers di entrambi i campioni è stata definita come un completo benessere
di tipo generale e un buon stato di salute. Una moglie sarda, parlando del
proprio marito ha detto: «QDV è quando stai nel benessere […]: hai abba-
stanza soldi, stai bene psicologicamente, hai una buona salute. Avevo be-
nessere fino a 3 anni fa prima della malattia di mio marito. Adesso non
sto bene!». In generale la salute dei caregivers (almeno quella fisica), non
era un problema rilevante ma alcuni hanno attribuito all’assistenza del fa-
miliare un declino della propria salute. Una caregiver moglie del campio-
ne laziale ha raccontato: «Puoi avere una buona QDV se sei in buona sa-
lute. Da quando assito mio marito non riesco più ad aver cura della mia
salute. Non ho tempo per andare dal medico… devo assistere mio marito.
Non posso lasciarlo solo! Non ho parenti o amici che possono assisterlo
per un po’ mentre io vado dal medico». E da un’altra caregiver sarda è
emerso: «Da quando mio marito ha l’Alzheimer ho molti problemi di sa-
lute ed il paradosso è che mi sento sempre peggio ma ho sempre meno
tempo per andare dal dottore per prendermi cura di me stessa».

Buon stato finanziario. Questo tema è emerso solo nel campione lazia-
le. Alcuni caregiver hanno identificato nel buon stato finanziario una
componente significativa nel loro vissuto riferito alla qualità di vita, spe-
cialmente nel momento in cui ci si trova ad affrontare una malattia. Un
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caregiver marito di una paziente ha raccontato: «I soldi sono buoni in sa-
lute ma ancora meglio nella malattia» e ancora «Se si hanno i soldi si può
avere una buona malattia: ci si possono permettere i migliori dottori, i mi-
gliori ospedali, le cure migliori in generale».

Unità e cooperazione nella famiglia. Questo tema è emerso solo nel
campione sardo. In questi partecipanti la famiglia era un punto centrale nel-
la definizione di QDV. Infatti, quasi tutti gli intervistati hanno correlato la
loro QDV all’unità e alla cooperazione all’interno della famiglia: «Per me
QDV è unità e cooperazione in famiglia […] se io non avessi avuto la mia
famiglia così unita e tutta la loro collaborazione, come avrei potuto affron-
tare i problemi di tutti i giorni?»; «La malattia di mia madre ha totalmente
modificato la mia QDV che era buona in passato. Adesso lei ha bisogno di
un’assistenza totale e di attenzioni da parte mia e di tutta la famiglia. La
mia QDV non è scadente perché ho il supporto della mia famiglia».

3.4. Fattori che peggiorano la QDV

Preoccupazioni riguardo al futuro ed al peggioramento della malattia.
Alcuni caregiver laziali hanno raccontato un vissuto di preoccupazione
per il futuro, di come e con quale velocità poteva evolvere la malattia.
Una moglie ha detto: «Una cosa che peggiora la mia QDV è la malattia di
mio marito, in quanto non so come andrà avanti e con quale velocità. So-
no preoccupata per il suo ed il mio futuro».

Stress. I caregiver del Lazio hanno sottolineato come la loro condizione
di caregivers causasse loro una condizione di forte stress. Lo stress era as-
sociato sia alla cura e all’assistenza che dovevano prestare sia alle preoc-
cupazioni per il futuro. Un marito ha detto: «L’assistenza che continua-
mente devo fornire a mia moglie mi causa stress e sento che questo stress
peggiora la mia QDV». Una moglie ha raccontato: «Una cosa che sicura-
mente peggiora la mia QDV sono i continui pensieri che la condizione di
mio marito può peggiorare e che la malattia progredisce. E quindi questi
pensieri aumentano lo stress che deriva dall’assistenza di mio marito». 

Paura riguardo al futuro: per l’assistenza necessaria e per il peggiora-
mento della malattia. Nei caregiver sardi era presente un vissuto di ‘pau-
ra’ riguardo a ciò che si sarebbe potuto verificare nel futuro con il peggio-
rare della malattia; sostanzialmente, paura di non essere in grado nel futu-
ro di gestire la situazione. Un marito ha dichiarato: «Fino ad ora sono riu-
scito a gestire le situazioni relative alla malattia di mia moglie anche se
non da solo. Ma ho paura del futuro. Ho paura che la malattia peggiori e
non potrò più prendermi cura di mia moglie come faccio ora». La paura
che pervadeva i caregiver era anche paura nel vedere peggiorare clinica-
mente il familiare e quindi nel vederlo soffrire, come dichiarato da una fi-
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glia parlando della madre: «Le cose che peggiorano la mia QDV è la pau-
ra che la malattia possa degenerare ed io non posso vedere mia madre in
un letto come un vegetale». 

Assistenza continua al paziente, non avere tempo per se stessi. I caregi-
ver sardi assistevano il proprio familiare per molte ore al giorno e hanno
riferito di non ricevere alcun sostegno da parte del Servizio Sanitario Na-
zionale e di sentirsi sopraffatti dalla loro condizione di caregiver. Una fi-
glia ha dichiarato: «Mia madre vive con me ed io mi occupo di lei conti-
nuamente. Io devo anche tenerla sotto controllo per evitare che combini
qualcosa di pericoloso. Qualche volta i vicini mi chiamano per dirmi che
mia madre si sporge troppo dalla finestra. Per cui, non ho mai un minuto
per me». Un’altra caregiver ha raccontato: «La mia vita è peggiorata dal
fatto che devo assistere mio padre per così tante ore al giorno! Quando
torno a casa dopo averlo assistito, il mio lavoro non è ancora finito: ho un
marito e due figli». 

3.5. Fattori che migliorano la QDV

Buona salute del paziente. Molti caregiver, in entrambi i campioni,
hanno dichiarato come fattore migliorante la propria qualità di vita la buo-
na salute del paziente pur sapendo che le condizioni cliniche erano desti-
nate a peggiorare. Un caregiver laziale ha dichiarato: «Quando vedo che
mia moglie sta un po’ meglio, sento che la mia QDV migliora», mentre
un sardo ha commentato: «Sento che la mia QDV potrebbe migliorare se
avessi la certezza che la malattia non peggiorasse. Ma so anche che non è
possibile fermare l’Alzheimer». 

Aiuto formale ed informale nel caregiving. Moltissimi caregiver di en-
trambi i campioni hanno manifestato l’assenza da parte del Servizio Sani-
tario Nazionale nella gestione della malattia di Alzheimer. Quello che la-
mentavano era l’assenza di un qualsiasi tipo di aiuto materiale e, partico-
larmente, di una forma di supporto che permettesse loro di avere un po’ di
tempo libero per svolgere alcune attività come fare acquisti o fare visita
ad un amico. Un caregiver sardo ha detto: «La mia QDV potrebbe miglio-
rare molto con un aiuto di altre persone e con un aiuto da parte del Servi-
zio Sanitario Nazionale», mentre uno laziale ha affermato: «Non ho biso-
gno di supporto psicologico o parole di incoraggiamento. Ho bisogno di
un aiuto materiale, di qualcuno che mi aiuti fisicamente nell’assistere mio
padre». Un caregiver laziale ha raccontato: «Sono sicuro che se avessi un
assistente a casa che si occupi di mio marito, avrei una migliore QDV».

Indipendenza dal paziente. Questo è un tema emerso solo nel campione
laziale. Molti caregivers hanno manifestato la volontà di essere più indi-
pendenti dal proprio familiare per potersi dedicare a se stessi anche se
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sentivano forte il dovere dell’assistenza. Una moglie ha detto: «Potrei
avere una QDV migliore se potessi essere più indipendente da mio marito
ma non posso abbandonarlo adesso che ha bisogno di me». 

Aiuto e supporto dalla famiglia. Questo è un tema emerso solo nel
campione sardo. Il supporto della famiglia, considerato una caratteristica
definente la QDV, era anche un elemento essenziale per migliorare la
QDV. Una caregiver figlia ha detto: «Quello che migliora la mia QDV è il
sostegno della mia famiglia, non solo dei miei figli e di mio marito ma
anche della mia famiglia di origine. Ognuno dà il meglio nell’assistere
mia madre […] e questo mi incoraggia ad andare avanti». Un’altra caregi-
ver ha detto: «Un elemento che migliora la mia QDV è la mia famiglia.
Ricevo molto aiuto da mio marito: anche se non mi dà un aiuto materiale,
la sua presenza è fondamentale nei momenti di scoraggiamento e tristez-
za, quando scende qualche lacrima». 

Soddisfazione e gratificazione dall’assistenza fornita. Questo tema è
emerso solo nel campione sardo. I caregiver si sentivano soddisfatti e gra-
tificati per il fatto di prestare direttamente loro l’assistenza al familiare e,
nonostante lo stress, si sentivano di fare la “cosa migliore”. Una figlia ha
detto: «Quello che migliora la mia vita è il senso di gratificazione quando
vedo mia madre felice e serena per l’assistenza che le do». 

Più tempo libero. Questo tema era presente solo tra i partecipanti sardi.
I caregiver lamentavano la mancanza di tempo libero da dedicare alla pro-
pria vita, ai propri interessi ed hobby. Per esempio, una caregiver figlia ha
raccontato: «Avere più tempo per me migliorerebbe la mia QDV. Vorrei
poter dedicare più tempo ai miei hobby. Prima che mia madre si amma-
lasse andavo in piscina. Sono una persona atletica e mi manca quello che
facevo prima». 

Maggiore sensibilizzazione dell’opinione pubblica sul tema dell’AD. La
maggior parte dei caregiver sardi ha avuto sentimenti contrastanti riguardo
a questo argomento: alcuni erano tristi e rassegnati, altri arrabbiati e agita-
ti. La malattia di Alzheimer per l’opinione pubblica potrebbe ancora esse-
re disconosciuta e i familiari sardi coinvolti nel caregiving si sentivano
isolati e abbandonati dalla società come confermato da una moglie: «Sta-
rei meglio se la gente fosse più sensibile ai problemi dell’Alzheimer. Mol-
to spesso vedo degli atteggiamenti che mettono in luce che la gente non
comprende il mio disagio. Vorrei essere meglio compresa dalla gente».

4. Discussione

Dall’analisi dei dati sono emersi risultati in parte già riportati in lettera-
tura (Kaplan, Ries, 2007; Kitrungroter, Cohen, 2006) ma sono emersi an-
che nuovi aspetti. In entrambi i campioni la QDV aveva un significato di

Copyright © FrancoAngeli 
N.B: Copia ad uso personale. È vietata la riproduzione (totale o parziale) dell’opera con qualsiasi 

mezzo effettuata e la sua messa a disposizione di terzi, sia in forma gratuita sia a pagamento. 



libertà, serenità, benessere generale, aspetti che, a causa dell’assistenza
fornita al familiare con AD, i caregiver sentivano di non avere. Nel cam-
pione sardo è emerso un significato di QDV rappresentato da “unità e
cooperazione familiare”. Il sostegno sociale, quale componente della
QDV del caregiver era emerso anche in altri studi (Vellone et al., 2002;
Wilks, Croom, 2008) cosi come il concetto del supporto da parte della fa-
miglia (Vellone et al., 2010). L’aspetto nuovo emerso in questo studio è
che i caregiver sardi hanno fatto riferimento a degli aspetti specifici della
famiglia come “unità” e “cooperazione”. Questo vissuto potrebbe essere
influenzato dal contesto rurale e culturale tipico dei sardi (Oppo, 1990,
1991). Invece, il campione laziale ha attribuito alla QDV un significato
coincidente con un buon stato finanziario. Questo aspetto è emerso anche
per il campione sardo ma tra gli elementi che miglioravano la QDV e non
come una “definizione generale” della stessa. Grande importanza è stata
data dai caregiver di entrambi i campioni al concetto della libertà, al po-
tersi ritagliare un piccolo spazio per le proprie attività che, come confer-
mato in letteratura, riduce il benessere e la salute dei caregiver (Spadin,
2008). 

Tra i fattori che peggioravano la QDV, nei due campioni sono emersi
vissuti specifici: per il campione sardo la paura per il futuro e nell’onere
assistenziale; per il campione laziale la preoccupazione per il futuro e lo
stress. Un aspetto che apparentemente potrebbe essere comune è la visio-
ne che i caregiver hanno del proprio futuro, ma quelli laziali hanno riferi-
to “preoccupazione”, quelli sardi “paura” relativa alla progressione della
malattia e all’eccessivo coinvolgimento assistenziale. Questo aspetto è
stato riportato anche da altri studi (Andren, Elmstahl, 2007; Campbell et
al., 2008; Ferrara et al., 2008; Spadin, 2008) anche se il vissuto della
“paura” è un concetto abbastanza nuovo tra i caregiver e andrebbe mag-
giormente studiato. 

Tra gli aspetti che miglioravano la QDV sono stati individuati due temi
comuni in entrambi i gruppi di partecipanti: la buona salute del paziente e
l’aiuto formale ed informale nel caregiving. Con il primo tema i caregiver
facevano riferimento ad una “stabilità” della malattia come se volessero
escludere la progressività della stessa, mentre con il secondo tema enfatiz-
zavano la ricerca di un possibile aiuto per sostenere il carico emotivo ed
assistenziale. 

Tra i temi specifici del campione sardo ricompare ancora una volta il
supporto della famiglia non presente nel campione laziale e la soddisfa-
zione per l’assistenza fornita. Questi due temi sono stati descritti anche in
letteratura (Andren, Elmstahl, 2007; Heru, Ryan, 2006; Steadman, Tre-
mont, Davis, 2007). 

Una maggiore sensibilizzazione pubblica verso la malattia di Alzheimer
è un tema emerso solo nel campione sardo: i caregiver si sentivano abban-
donati e poco capiti dalle altre persone, spesso supportati da pochi servizi
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ed informazioni. Questo aspetto però potrebbe essere correlato alla loro
residenza in un contesto rurale (Edelman et al., 2006) anche se diversi so-
no gli studi che hanno dimostrato come la popolazione generale abbia po-
ca conoscenza della malattia d’Alzheimer (Arai, Arai, Zarit, 2008; Rim-
mer et al., 2005) contribuendo ad alimentare equivoci e problematiche.
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