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Premessa 

• Non erano stati fatti studi volti ad indagare in modo specifico l’esperienza 
del delirium nei caregiver e nello staff di cura. 

• La cura delle persone con demenza è stata descritta anche come 
emotivamente e fisicamente debilitante, con elevati carichi di lavoro sia 
fisici che psicologici. Il coinvolgimento con i pazienti è stato identificato 
come un fattore di stress, che può portare al burnout professionale. 

• Il personale di cura dei pazienti in delirium riferisce relativamente elevati 
livelli di stress, soprattutto a causa dell'imprevedibilità del carico di 
lavoro, dei problemi di sicurezza e di comunicazione con i pazienti, e a 
causa delle difficoltà nel comprendere l'esperienza dei pazienti. 

• Sono pochi i lavori che studiano il carico assistenziale dei caregiver 
informali di pazienti con demenza ospedalizzati. I fattori che si collegano 
maggiormente al burden sono l’età dei caregiver, l’essere coniuge del 
paziente, i sintomi depressivi del caregiver, le ridotte disponibilità 
economiche e lo stress associato ai sintomi neuropsichiatrici. 



Lo studio 

• Analisi quantitativa e qualitativa dell’esperienza del delirium in 
pazienti con delirium sovraimposto a demenza. 

• Analisi quantitativa e qualitativa dell’esperienza del delirium 
vissuta da operatori e caregiver. 

• Setting: UF di Riabilitazione della Casa di Cura Ancelle della Carità 
di Cremona. 

• Periodo: Settembre 2013 - Maggio 2014 

• Numero pazienti e caregiver: 33 

• Numero operatori: 41; 8 infermieri, 20 fisioterapisti; 13 OSS/ASA. 



1. Delirium Experience Questionnaire:1 valutazione del ricordo del 
delirium e dello stress ad esso correlato (scala Likert a 5 punti:  
0 = nessuno stress a 4 = moltissimo stress). 

2. Descrizione del livello di stress per ogni singolo item della D-O-
M 

3. Descrizione libera dell’esperienza vissuta (“Può descrivere quello 
che si ricorda dell’esperienza che ha vissuto, con le sue parole?”) 

Questionario paziente 

1Lawlor PG, et al. Cancer. 2000; 88:2859–2867 



Delirium-o-meter (DOM) 

• Attenzione sostenuta 
• Attenzione alternata  
• Orientamento 
• Livello di coscienza 
• Apatia 
• Ipocinesia/rallentamento psicomotorio 
• Pensiero disorganizzato 
• Fluttuazioni nello stato funzionale 
• Agitazione psicomotoria 
• Deliri 
• Allucinazioni 
• Ansia/paura 

De Jonghe JF, et al. Int J Ger Psych 2005;20:1158-66 



Delirium-O-Meter 



37 reclutati, 
2 no consenso 
2 no rifiutano 

3 deceduti 
prima di t0 



1. Descrizione del livello di stress per ogni singolo item della 
D-O-M 

2. Descrizione libera dell’esperienza vissuta e dello stress 
associato  

“Può descrivere liberamente la sua esperienza?” 

“Cosa l’ha preoccupata maggiormente di questa esperienza?” 

 

 

Questionario famigliare ed operatore sanitario 







Risultati 

• 15 pazienti ricordano di essere stati confusi, a tre giorni di distanza dal 
delirium (t0) e solo 12 al follow-up di 1 mese. 

• A t0 i pazienti che ricordano di essere stati confusi hanno avuto un 
delirium di minor durata (2.8 days ± 0.5) confrontati con quelli che non 
ricordano di essere stati confusi (5.4 days ± 1.3). 

• I paziente che ricordano di essere stati confusi hanno avuto un delirium 
più grave e ricordano con maggior frequenza sintomi quali i deficit di 
attenzione alternata e apatia. 

• Lo stress medio a t0 è di 2.3 ± 1.8 e a T1 di 2.4 ± 1.3 punti.  

• A t0 i pazienti riferiscono elevati livelli di stress associati al ricordo 
dell’ansia/paura, deliri, agitazione psicomotoria, ipocinesia e 
disorientamento. 

• Al follow-up i livelli più elevati di stress sono legati ancora all’ansia/paura 
e all’agitazione psicomotoria. 





Patient



Stress medio per item DOM 



Risultati 

• Among nurses (N = 8), the mean distress level was 
lower (0.8 ± 0.7) than among physical therapists (N = 
20) (1.1 ± 1.2) and nurse aides/health care assistants 
(N = 13) (1.1 ± 1.1). We confirmed a lower level of 
distress among health care staff for each item of the D-
O-M. 

• Physical therapists reported higher levels of distress 
related to deficits of sustained/shifting attention and 
orientation, apathy, hypokinesia/psychomotor 
retardation, incoherence, delusions, and anxiety/fear.  

 



Stress medio per item DOM 



Analisi qualitativa - Paziente 

• In generale solo la metà dei pazienti ricorda di essere 
stato confuso. I ricordi sono nella maggior parte dei 
casi, semplici, vaghi e poco strutturati, ed al follow-up i 
ricordi sono ancora più scarni. 



Ricordi a t0 

Una donna di 78 anni con CDR=1 e durata del delirium di 2 
giorni, con una DOM massima di 20, con 2 episodi di 
delirium ipercinetico dice:  

“Non ricordo di essere stata confusa. Me lo hanno detto. 
Ricordo solo che ero sempre in pericolo, sempre legata. I 
lacci che mi mettevano mi agitavano. A volte mi trovavo su 
un pavimento molto lucido e non riuscivo a stare in piedi. 
Mi sembrava di essere in un sogno. Ho avuto paura di 
morire. Ma come ho fatto ad arrivare in questo stato?” 



Ricordi a t0 

Un uomo di 73 anni con CDR=0.5 e durata del delirium di 20 giorni, con 
una DOM massima di 20 e un episodio di delirium iper e uno ipocinetico 
dice:  

“Dei giorni all'inizio qui, non mi ricordo praticamente nulla. È stata una 
fase per così dire sconosciuta. In ospedale ero cosciente e sapevo dove 
ero e cosa stavo facendo. Ma nella mente non so neanche localizzare 
quando mi hanno portato qui. Ricordo solo che quando ero qui all'inizio 
non sapevo dove ero. Poi ero agitatissimo, perché non sapevo nulla del 
mio avvenire. Per quanto riguarda le allucinazioni visive, di notte, mi 
hanno detto che le ho avute, ma io non ci ho  creduto perché secondo 
me stavo sognando. Le ricordo ma secondo me quelle immagini erano 
sogni, che non erano una cosa reale… mentre invece quando mi è 
successo 23 anni fa e vedevo mia madre lì non pensavo che non fosse 
reale, ed è stata un'esperienza shockante”. 

 



Ricordi a t0 

“Me ne sono resa conto dopo. Tanto è vero che l'ho 
raccontata solo a mio nipote perché era una cosa tanto 
inverosimile… c'erano come dei draghi… della gente che 
faceva dei movimenti… ero convinta che fossero vere, ma 
che appartenessero ad altre persone e non a me.” 

“Poi ero agitatissimo, perché non sapevo nulla del mio 
avvenire.” 

“Pensavo che mia mamma c'era ancora e chiedevo dov'era. 
Invece è morta 40 anni fa.” 

 



Ricordi a un mese 

“Ricordo che vedevo uomini che non c'erano ed avevo tanta paura. Però poi non è 
più successo.” 

“Mi ricordo solo che ero confusa. Con questa caduta qui non ricordo più niente. 
Riuscivo a pensare, ma magari quello che dicevo erano solo stupidaggini?” 

“Non sapevo più dove ero! Mi ricordo che mi hanno portato via in Croce Rossa e 
dopo non so più dove ero.” 

“Si mi ricordo che ero un po’ confusa, ma sono cose passeggere, ricordo che mi 
sembrava che il tempo non passasse mai… mia figlia mi diceva che avevo 
allucinazioni, ma a me non sembrava.” 

“Non mi ricordo la confusione, ma i sogni che facevo. Era come se mi tenessero 
sempre prigioniera e cercavo di liberarmi. Adesso è passato.” 

“Mi capita ogni volta che cambio ambiente.” 

“Mi han detto che sono stata confusa ma non ricordo niente, quasi non ci credo. Anzi 
ho un bellissimo ricordo della degenza, del personale.” 

 



L’importanza  del vissuto 

Qual è il senso di dare ascolto a questo “farneticare”? 

“Sta dicendo cose senza senso.” 

Il farneticare del paziente in delirium non è senza senso: 

Ha senso per lui, perché è quello che sente in quel 
momento ed è  ciò che è responsabile delle emozioni che 
prova in quel momento. 

Ha senso per l’operatore, perché capire cosa angoscia il 
paziente permette di trovare il modo per raggiungerlo e 
rassicurarlo. 

 

L’aspetto qualitativo del contenuto 
è il tramite per la relazione con il 

paziente, soprattutto se il paziente 
è in delirium. 



Analisi qualitativa - Caregiver 

• In generale i report dei caregiver (familiari e formali) 
sono particolareggiati e molto più specifici rispetto a 
quanto riportato dai pazienti. 

• I caregiver familiari sono molto colpiti dagli aspetti dei 
sintomi fisici e dalle emozioni dei pazienti. Inoltre 
riferiscono anche reazioni emotive e fisiche disturbanti 
di fronte all’esperienza del delirium del proprio caro. 



Analisi qualitativa - Caregiver 



Analisi qualitativa - Caregiver 



Esperienza Caregiver 

Il marito 76enne, medico, la cui moglie aveva una demenza moderata 
(CDR=2), durata di delirium di 23 giorni, una D-O-M massima di 26 
(indicativa di delirium grave) e persistente alla dimissione, dice: 

A t0: “Ho perso l'appetito e ho uno stato di apprensione quando sono 
assente. Continuo a pensare sempre a lei. Mi lascia molto depresso il 
fatto che lei non possa più, forse, vedere casa sua. Sono preoccupato 
del suo stato mentale. La vedo come un'altra persona, non più come la 
persona di prima, anche se continuo a volerle bene. Ho dei pensieri sul 
mio modo di vedere l'eutanasia.” 

Dopo un mese: “Ero disperato, non sapevo che soluzioni potessi 
trovare. Ero preoccupato per lo sconvolgimento di vita che la situazione 
ha provocato a tutti e due.” 



Esperienza Caregiver 

La figlia di 44 anni di una donna di 82 anni, con demenza d’Alzheimer moderata 
(CDR=2), durata di delirium di 17 giorni, D-O-M massima di 26, dice: 

A t0: “Sapevo che dopo l'intervento sarebbe andata in delirium. Se c'ero io era più 
collaborante, anche in delirium. Si fidava più di me rispetto al personale. Diceva che 
aveva paura di morire per il dolore della frattura. Il dolore le accentuava la 
confusione. Le allucinazioni le aveva già prima, ma si sono accentuate. Sono 
preoccupata che questo evento modifichi permanentemente il suo livello cognitivo, 
peggiorando la sua patologia di base (demenza). 

Al follow-up: “Sapevo che avrebbe avuto il delirium dopo l'intervento. Sapevo che 
sarebbe durato un certo tempo e non vedevo l'ora che finisse. Ero preoccupata per 
lo stato soporoso. Era talmente assopita che pensavo che oltre al delirium ci fosse 
qualche altra patologia neurologica. Temevo che il delirium determinasse un 
peggioramento cognitivo tale da non tornare al premorboso, ed è stato così.” 



Esperienza Caregiver 

“Sono molto sofferente nel vederla così: mi crea una situazione 
spiacevole e di ansia.” 
“Ho saputo delle allucinazioni e mi ha fatto molto paura; ancora 
non ci credo.” 
“Non posso dimenticare ciò che è accaduto e questo mi provoca 
ansia.” 
“Io ero angosciata, non sapevo cosa fare.” 
“Anche se sono un operatore sanitario, le fluttuazioni dei sintomi 
mi portavano ad uno stato di allerta e di preoccupazione.” 
“Era confusa. Parlava poco, e quando parlava diceva cose strane. 
Quando sta bene è diversa.” 
“Non avevo più davanti la persona di prima.” 
 
 



Esperienza Caregiver 

“Mi preoccupava il fatto che che potesse non tornare normale.” 

“È  stata una bomba… capisco i primi vuoti, ma è stato un fulmine questo 
Alzheimer!” 

“Lo stupore di vedere una persona che prima guidava e investiva in banca, non 
essere più in grado, dopo 15 giorni, di fare le cose. È stata la rapidità del 
cambiamento a turbarmi.” 

“Mi preoccupa quando diventa violento e mi minaccia.” 

“Mi scambiava per sua sorella, vedeva suo papà e sua mamma… le persone che 
sono già morte!” 

“È passata da autonoma nei movimenti a essere completamente dipendente.” 

“Migliorava quando c'eravamo noi familiari.” 

“Ero talmente già abituata che non vedevo l'ora che fosse assistita; ho tirato un 
sospiro di sollievo.” 

“Almeno in clinica era accudita, mentre a casa lo stress ricade tutto su di me. 
Non riesci più a gestirla e non sai cosa fare.” 

 



Esperienza Caregiver 

“Ero preoccupata per la possibile perdita di mia madre: 
immaginavo già di averla già persa.” 
“Capisco che questo episodio cambierà il nostro sistema di 
vita, dobbiamo pensare a soluzioni alternative.” 
“Il fatto di non averla sott'occhio e la paura che non venisse 
trattata bene come a casa.” 
“Temo che sia finita la relazione tra madre e figlia: adesso si 
sono invertiti i ruoli.” 
“Sono preoccupato di non poterlo più tenere a casa e 
doverlo ricoverare in struttura.” 
“Perché lei vive da sola. E adesso come faccio? Non so cosa 
fare.” 
“Resti lì impietrita e non sai come fare. Non so come faremo 
a casa.” 



Predittori dello stress dei 
caregiver 

Il livello medio di stress è di 2.2±1.3 punti a T0 e 1.9±1.1 punti a T1. 

I predittori di stress del caregiver a T0 sono:  

• Demenza moderata (β=-1.81, 95% CI: -3.13-.49, p=.011) 

• Maggiore gravità del delirium (β=.13, 95% CI .02/.24, p=.021) 

 

Predittori a T1: 

• Età (β=.07, 95% CI .003/.15, p=.042) 

• Minore tempo passato col paziente (β=-.13, 95% CI -.26/-.01, 

p=.037). 

 

 
 

Dati del poster sottomesso al 

Congresso dell’European Delirium Association, Portogallo 3-4 Novembre 2016 



Analisi qualitativa - Operatori 

• Maggior diversificazione nella descrizione dei deficit cognitivi e dei sintomi fisici 
rispetto ai caregiver informali e un uso di terminologia più specifica. 

• La categoria care rappresenta per gli operatori il fulcro della preoccupazione: 
infatti sono numerosi i timori di non riuscire a comprendere al meglio i bisogni 
del paziente per svolgere al meglio il compito di cura.  

• Meno rappresentate le categorie riguardanti le emozioni riferite a se stessi, 
rispetto al gruppo dei caregiver. 

• Preoccupazioni: gli operatori sono maggiormente concentrati su quelle relative 
alla care e al presente rispetto ai caregiver familiari che invece sono 
maggiormente preoccupati per il futuro. 

• Gli operatori mostrano poco stress nei confronti della gestione delle situazioni, 
anche di quelle più problematiche: sono pochi gli operatori che lamentano 
significative difficoltà nella gestione dei pazienti o che si sentono non preparati al 
compito di cura.  



Esperienza Operatori 

Tuttavia, in alcuni casi, le esperienze degli operatori con i pazienti con gravi 
sintomi quali aggressività fisica e verbale, sono fonte di stress: 

“È  stata una esperienza negativa, estremamente stressante. Quando tornavo a 
casa il pensiero rimaneva fisso al terrore di tornare in reparto e trovare una 
situazione ingestibile.” 

Rispetto allo stesso paziente un altro operatore dice: “Mi ha stressato 
l'aggressività fisica del paziente nei confronti del personale e l'incapacità da 
parte del personale stesso di gestirlo: non si riusciva a rassicurarlo. L'agitazione 
psico-fisica del paziente veniva trasmessa a noi ed era frustrante dal punto di 
vista professionale. Eravamo insufficientemente preparati.”  

In generale gli operatori riferiscono più fatica nell’assistenza dei casi in cui il 
delirium è caratterizzato da sintomatologia ipercinetica e persiste a lungo, casi 
in cui l’operatore si sente impotente e frustrato. “Era molto agitata ed ansiosa 
aveva allucinazioni, vedeva animali che le facevano del male. Mi metteva ansia 
perché non sapevo cosa fare. Anche se cercavo di calmarla, rimaneva sempre 
agitata.” 



Esperienza Operatori 

“Estremamente oppositivo al trattamento fisioterapico.” 

“Il paziente era di difficile gestione in quanto oppositivo nelle operazioni di 
assistenza.” 

“Mi metteva ansia perché non sapevo cosa fare. Anche se cercavo di calmarla, 
rimaneva sempre agitata.” 

“Difficoltà nel comprendere i bisogni del paziente e quindi soddisfarli 
adeguatamente.” 

“Non faceva dormire gli altri pazienti.” 

“Difficoltoso poterle dedicare il tempo necessario per far fronte alle sue ansie e 
paure.” 

“Avevo paura che la paziente agitate potesse fare star male la vicina di letto, che 
era visibilmente scossa.” 

“Lei aveva bisogno di tempo per far capire quello che doveva fare e non avevo il 
tempo necessario per starle vicina e farle capire quello che doveva fare.” 



Preoccupazioni degli Operatori 

“La preoccupazione è stata di non avere molto tempo da dedicare 
all'assistenza del paziente.” 

“Mi preoccupa il non poter infondere un pensiero di sicurezza, di aiuto, 
coraggio al paziente.” 

“Sono preoccupata che la paziente possa cadere.” 

“La difficoltà di instaurare una comunicazione efficace.” 

“Non c'è preoccupazione nell'assistenza perché si lavora in gruppo.” 

“Mi ha preoccupato vederla così fragile.” 

“La sua non consapevolezza della realtà.” 

“Mi ha preoccupata molto la sua sofferenza e le sue paure/ansie.” 

“Mi preoccupava l’imprevedibilità del suo comportamento.” 



Analisi qualitativa - Operatori 



Analisi qualitativa - Operatori 



Il caregiver 

• Lo stress del caregiver è più elevato se il delirium è più 
grave; si mantiene nel tempo nei caregiver più vecchi. 

• Questo stress si ripercuote sul paziente e sulla care, 
oltre che sul caregiver stesso. 

• Il familiare è il ponte, ma non è in grado di sostenere il 
delirium del paziente fino a che non ha capito cosa sta 
succedendo. 

• Si proietta in avanti e le sue preoccupazioni superano il 
momento del delirium. 



L’operatore 

• Deve fornire le cure necessarie per proteggere 
il paziente, cercando di comprendere il 
paziente (storia) e utilizzare questa 
comprensione come strumento di cura. 

• È concentrato sul presente e lo stress deriva 
dal non riuscire a completare il suo atto di 
cura. 



Il paziente 

• Nel corso degli episodi di delirium può avere 
dei comportamenti “fuori dal solco” che 
tuttavia, anche se non lo rispecchiano, gli 
appartengono. 

• È la sua mente che delira, quindi lo fa con i suoi 
processi e contenuti. 

• Conoscere il paziente per dare senso al suo 
delirium. 



In sintesi 

• Nonostante la demenza, il ricordo del delirium è presente in una 
quota di pazienti e si mantiene anche nel tempo. 

• Lo stress legato al delirium nei caregiver si mantiene anche dopo 
un mese dalla risoluzione del delirium, mentre nel paziente cala, 
complice anche il concomitante deficit di memoria. 

• Lo stress dell’operatore dipende dalle competenze e conoscenze 
specifiche del delirium: operatori più esperti, capaci di valutare, 
riconoscere e gestire il delirium saranno meno schiacciati dal 
lavoro con i pazienti in delirium. 

• Lo stress di caregiver e operatori riguarda temi differenti e ha un 
differente impatto in termini di stress, anche tra le diverse figure 
professionali. 



La soggettività del delirium 

Anche durante il delirium è il paziente a dare un 
senso a ciò che gli accade: lo interpreta con le 
proprie risorse cognitive, strutture e contenuti. 

Il vissuto (senso soggettivo di ciò che gli accade) è 
l’unico accesso per entrare in relazione con il 
paziente. 

comprensione vs contenzione 



Dipinto ad olio su tela di grandi dimensioni (3,49 x 7,76 m) esposta al Museo Reina 
Sofia di Madrid. 
Realizzato in memoria del 26 aprile 1937 per il bombardamento aereo della città 
basca di Guernica durante la guerra civile spagnola. 

Guernica, Picasso, 1937 



Se il paziente sta delirando, 
non riconosce i suoi amici, e 

non può sentire o capire,  
questo è un sintomo mortale 

  
Ippocrate, Aforismi, VII:83  


