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svIluppo
Quality of care and quality of life perceptions of mothers of children with developmental disabilities

rIassunto
Obiettivi. Lo scopo dello studio era di valutare il grado di rispondenza dei servizi riabilitativi territoriali ai bisogni 
delle famiglie nonché di esaminare la relazione tra qualità di vita delle madri di soggetti affetti da disabilità dello 
sviluppo, livello di compromissione dell’attività e partecipazione dei figli disabili, soddisfazione per le cure ricevute 
espressa dalle madri. 
Metodi. 292 madri di soggetti affetti da disabilità dello sviluppo, suddivise in tre gruppi in base all’età dei figli, 
compilavano la Measure of Process of Care (MPOC-56) e la WHO Quality of Life-Bref (WHOQOL-BREF). La Vine-
land Adaptive Behavior Scale era somministrata ai soggetti disabili. Tutti i disabili seguivano trattamenti riabilitativi 
ambulatoriali presso servizi riabilitativi situati nell’area metropolitana della città di Napoli.
risultati. La percezione della qualità delle cure era generalmente molto positiva. Tuttavia, il punteggio medio nei 
domini della MPOC-56 che analizzano la disponibilità a fornire informazioni specifiche sulla patologia (PSI-MPOC-
56), la capacità di sostenere i genitori nelle loro scelte e di incoraggiarli nella presa di decisioni (EP-MPOC-56), 
l’erogazione della cura in modo coordinato e olistico (CCC-MPOC-56), tendevano a diminuire significativamente 
nel gruppo di madri con figli più grandi. La salute psicologica delle madri e il livello di autonomia motoria dei figli 
disabili costituivano i più efficaci predittori della percezione della qualità di cure.
conclusioni. I risultati dello studio dimostrerebbero la tendenza dei servizi riabilitativi territoriali ad essere meno 
attenti alle esigenze dei genitori di soggetti disabili in età adolescenziale o adulta. È, però, importante considerare 
che, quando si chiede alle famiglie di valutare la capacità di un servizio di essere centrato sui loro bisogni, il 
giudizio delle famiglie può essere significativamente influenzato da fattori esterni, quali la condizione psicologica 
in cui si trovano gli stessi genitori o il livello di autonomia raggiunto dai loro figli.

suMMary
Aims. This study investigated the relationship parenting quality of life, children’s activity and participation, moth-
ers’ perceptions of family-centered care at children’s rehabilitation services. 
Methods. A total of 292 mothers with disabled children receiving rehabilitation in territorial services completed 
the Measure of Process of Care (MPOC-56) and the WHO Quality of Life-Bref (WHOQOL-BREF). The Vineland 
Adaptive Behavior Scale was administered to the children.
results. Scores of mothers on MPOC indicated strong positive perceptions of services. On enabled and partner-
ship, providing specific information, and coordinated and comprehensive care domains of MPOC-56, the mean 
scores were less with increasing children’s age. The regression analyses indicated that mothers’ psychological 
health explained a discrete amount of the variance in perceptions of services. Children’s motor ability was also 
related with mothers’ perceptions of services.
Conclusions. Outcome measures that are focused on quality of family-centered care appear to be of higher utility 
to evaluate services. However it is important to consider external factors such as parenting psychological health, 
and disabled children’s functioning that could influencing the parents’ rating. 
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IntroduzIone

La piena partecipazione della famiglia al processo ria-
bilitativo indirizzato a bambini con disabilità è assunto 
ampiamente consolidato nella cultura riabilitativa del 
nostro Paese. La riabilitazione dell’età evolutiva italia-
na, infatti, traendo le sue origini dalla matrice pedago-
gico-educativa ha sempre visto al centro del proprio 
interesse e della propria prassi la valorizzazione della 
partenership tra professionisti e famiglie. Non a ca-
so, le prime strutture riabilitative nate in Italia, i centri 
medico-psicopedagogici, negli anni sessanta avevano 
già istituzionalizzato nella loro operatività il lavoro in 
équipe multidisciplinare e l’interazione sistematica tra 
operatori, famiglia e istituzione scolastica. Nel ’98 le 
Linee Guida nazionali per le attività di riabilitazione 1 
hanno raccomandato che ogni processo riabilitativo si 
strutturi sul costante coinvolgimento del disabile, della 
sua famiglia e dell’ambiente di vita. Più di recente, il ri-
chiamo ai valori etici che vedono al centro dell’azione 
riabilitativa la famiglia del disabile con le sue necessità 
e i suoi bisogni informativi, emotivi e sociali, è stato 
espresso nel documento del Comitato Nazionale per 
la Bioetica 2. Indicazioni in merito ad azioni e moda-
lità di coinvolgimento e partecipazione della famiglia 
a tutte le fasi del percorso riabilitativo, dal momento in 
cui viene comunicata la diagnosi, alla definizione del 
progetto riabilitativo, alla sua realizzazione fino all’in-
serimento scolastico e sociale del bambino e dell’ado-
lescente con disabilità, sono state illustrate nel docu-
mento conclusivo della commissione sulla riabilitazione 
pediatrica del Ministero della Sanità 3.
Il lavoro con la famiglia, elemento considerato di im-
portanza essenziale in riabilitazione, è sostenuto da 
presupposti concettuali relativi al disablement ampia-
mente condivisi. A partire dalle elaborazioni di Nagi 
del ’68 fino al più recente modello biopsicosociale svi-
luppato dall’Organizzazione Mondiale della Sanità 4, 
tali costrutti hanno valorizzato il ruolo e le reciproche 
influenze dei fattori personali e dei fattori ambientali: 
l’ambiente di vita e, particolarmente per l’età evolutiva, 
la famiglia, assume una funzione determinante nel fa-
vorire la riduzione, il contenimento o il peggioramento 
di una condizione di disabilità. 
La partecipazione della famiglia, pertanto, costituisce 
il fattore cruciale per la riuscita di un progetto riabili-

tativo che ha come obbiettivo il raggiungimento del 
benessere e della miglior qualità di vita possibile per 
la persona disabile.
Spinto dalle caratteristiche di un sistema sanitario ad 
impianto privatistico, dalle istanze dei movimenti in 
difesa dei disabili e delle loro famiglie e influenzato 
dagli orientamenti culturali alla disabilità di matrice 
sociale, si è diffuso agli inizi degli anni settanta negli 
Stati Uniti e successivamente in Canada, l’approccio 
della Family-Centered Care (FCC) che vede la famiglia 
come “unità d’attenzione”, come referente principale 
del sistema di cure 5. I servizi alla persona siano essi 
di tipo sanitario, sociale o educativo, riconoscendo la 
centralità della famiglia nella vita dell’individuo, nella 
definizione delle proprie linee di indirizzo sono guidati 
dai valori, preferenze, priorità e bisogni espressi da 
ogni famiglia e focalizzano la loro attività su punti di 
forza, competenze e capacità possedute da quest’ul-
tima. I professionisti sono sollecitati a stabilire con la 
famiglia un rapporto di piena cooperazione, a condi-
videre con essa tutte le informazioni relative all’utente, 
a incoraggiarla e a sostenerla nella presa di decisioni. 
La famiglia viene riconosciuta come la migliore esperta 
di se stessa e del disabile, come interlocutore in grado 
di partecipare attivamente a tutti i processi decisionali 
inerenti le cure 6.
Anche se con caratteristiche organizzative e tipologia 
di prestazioni molto diverse tra loro, servizi di riabili-
tazione pediatrica ispirati al modello della FCC sono 
oggi presenti in Australia, Canada, Inghilterra, Finlan-
dia, Olanda, Irlanda, Russia, Svezia, Sud Africa, Nor-
vegia, Nuova Zelanda e Stati Uniti 7.
Negli ultimi anni alcuni studi hanno identificato i bene-
fici che l’implementazione del modello FCC nei servizi 
riabilitativi ha sulla salute psicologica dei genitori e, 
conseguentemente anche sullo sviluppo del loro figlio 
disabile 8-10. La soddisfazione per la qualità delle cu-
re si inserirebbe tra i fattori in grado di influenzare 
le strategie di coping che i genitori attivano quando 
devono affrontare un evento drammatico ed inaspet-
tato come la disabilità di un figlio 11. King et al. ad 
esempio, nel loro modello strutturale hanno ipotizzato 
che il benessere emotivo dei genitori possa migliorare 
all’aumentare della soddisfazione per le cure 12. Più 
recentemente Dunst e Trivette hanno sostenuto l’ipo-
tesi che gli effetti diretti dell’approccio della FCC sul 
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benessere psicologico dei genitori fossero fortemente 
mediati dal senso di autoefficacia che la famiglia spe-
rimenta quando sente di poter ottenere validi ausili e 
supporto 7.
Benché il modello dei servizi riabilitativi nel nostro 
Paese abbia caratteristiche piuttosto diverse -si tratta 
infatti di un impianto che potremmo definire “focalizza-
to” sulla famiglia (Family-focused Approach) in cui pur 
sussistendo il coinvolgimento attivo dei genitori nella 
presa di decisioni, sono i professionisti ad assumere 
la responsabilità primaria nella pianificazione e ge-
stione degli interventi 13 – l’opinione dei genitori sulle 
cure ricevute costituisce un aspetto ormai irrinunciabile 
per valutare la qualità del servizio e soprattutto la sua 
capacità di incontrare i bisogni e le istanze delle fami-
glie. Questo aspetto è sancito nel processo di riforma 
del Sistema Sanitario Nazionale come contributo in-
dispensabile per ottenere indicazioni su miglioramenti 

possibili da apportare ad un servizio o struttura sani-
taria, e sulla sua capacità di rispondere ai principi di 
personalizzazione, umanizzazione e diritto all’informa-
zione 14. È necessario sottolineare che la percezione 
di quanto un servizio sia realmente centrato sui bisogni 
della famiglia, va ben oltre la generica soddisfazione 
per le cure anche se i due aspetti, come verificato da 
King et al., sono fortemente intercorrelati 15.
Di recente sono stati sviluppati sia all’estero che in Ita-
lia strumenti in grado di valutare in modo specifico la 
complessità dei fattori che, secondo le famiglie, sono 
essenziali per differenziare e qualificare le componen-
ti di un servizio che eroga assistenza sanitaria 16 17. 
Facendo riferimento a questo tipo di valutazioni, nel 
lavoro che segue utilizzeremo il termine “percezione 
della qualità delle cure” per indicare quanto il servizio 
territoriale sia centrato sui bisogni delle famiglie e ri-
sponda alle loro esigenze.

tab. I. caratteristiche sociodemografiche dei gruppi di madri. 

variabili gruppo 1
n. 97

gruppo 2
n. 99

gruppo 3
n. 96

Età madre, anni
media (DS)

34,6 (5,9) 37,2 (5,8) 58,4 (8,9)

Scolarizzazione, %
• 1° ciclo elementari
• 2° ciclo elementari
• scuola media inferiore
• scuola media superiore
• laurea

9,3
28,9
31,9
19,5
10,4

14,1
18,2
37,4
28,3
2,0

2,1
54,2
22,9
17,7
3,1

Stato civile, %
• coniugata
• separata/divorziata
• vedova

99,1
9
0

100
0
0

74,0
22,9
3,1

Attività lavorativa, %
• casalinga
• professione non qualificata
• operaia specializzata
• artigiana
• impiegata
• libero professionista con laurea

76,4
2,1
0

3,9
16,6
1,0

73,7
3

5,1
3

15,2
0

59,4
3,1
13
4,2

18,2
2,1

Status Socioeconomicoa

media (DS) 25,1 (12,0) 24,0 (10,3) 22,9 (11,1)
a Indice di Hollingshead
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Lo scopo del nostro studio è stato di valutare il grado di 
rispondenza dei servizi riabilitativi territoriali ai bisogni 
delle famiglie e di esaminare la relazione tra soddi-
sfazione dei genitori per le cure ricevute dai loro figli, 
benessere personale, fattori legati alla disabilità dei 
loro figli ed in particolare al livello di compromissione 
dell’attività e partecipazione. Più specificamente, ab-
biamo ipotizzato che la percezione della qualità cure 
delle madri di bambini disabili fosse migliore quanto 
più la loro qualità di vita era elevata e l’attività e la 
partecipazione dei propri figli meno compromessa. 

MaterIale e Metodo

soggetti
Attraverso l’invio di una lettera erano invitate a prender 
parte allo studio 525 madri, principali caregivers di 
soggetti affetti da disabilità dello sviluppo utenti di ser-
vizi riabilitativi ex art.26 L.833/78 situati nell’area me-
tropolitana della città di Napoli. Tra le 420 donne che 
avevano dato il loro consenso (80% del totale) ne veni-
vano selezionate con modalità random 292 suddivise 
in tre gruppi in base all’età dei figli disabili: Gruppo 
1, N 97, età figli 0-5 anni; Gruppo 2, N 99, età figli 
6-12 anni; Gruppo 3, N 96, età figli < 12 anni (Tab. 
I.). Le partecipanti compilavano due questionari relativi 
alla loro qualità di vita ed alla qualità delle cure rice-
vute dai figli seguiti presso i servizi riabilitativi. Sebbe-
ne la compilazione dei questionari fosse realizzata in 
modo autonomo, era previsto che due psicologi fornis-
sero spiegazioni e chiarimenti in merito alle domande 
formulate a tutte coloro che, in modo esplicito, manife-
stassero una qualche difficoltà nell’interpretazione dei 
quesiti. Contestualmente alla consegna dei questionari, 
due operatori esperti valutavano il livello di attività e 
partecipazione dei figli disabili delle partecipanti. Le 
informazioni relative al tipo di disabilità erano ottenute 
dalle cartelle cliniche impiegando come sistema dia-
gnostico di riferimento l’ICD10 (Tab. II).

Misure di valutazione
VABS. Per la valutazione del livello di attività e parte-
cipazione dei soggetti disabili veniva impiegata la Vi-
neland Adaptive Behaviour Scale, VABS 18 composta 
540 items distribuiti in 4 subscale principali: comunica-

zione, abilità quotidiane, socializzazione, abilità mo-
torie, più una subscala composita. La VABS permette 
di esplorare il grado di autonomia personale e respon-
sabilità sociale raggiunto da soggetti normodotati e di-
sabili di età compresa tra 0 e 60 anni. La scala veniva 
somministrata da due psicologi esperti sotto forma di 
intervista semistrutturata alle madri; l’attendibilità fra i 
due compilatori, verificata in precedenza su un gruppo 
di 20 soggetti selezionati con modalità random, era 
dell’87%. Per l’interpretazione dei punteggi si faceva 
riferimento alla standardizzazione italiana 19. 
MPOC-56. I genitori giudicavano in che misura le 
cure erogate dai servizi riabilitativi territoriali fossero 
realmente centrate sui loro bisogni compilando il que-
stionario Measure of Processes of Care, MPOC-56 20, 
tradotto in italiano per la presente ricerca. La MPOC 
è composta da 56 domande che definiscono 5 diver-
si domini o fattori di cura. Le risposte possono essere 
fornite su una scala a sette punti, in cui il punteggio 
più alto definisce il massimo grado di rispondenza ai 
bisogni della famiglia. Il valore di ogni dominio è dato 
dalla media dei punteggi registrati negli items corri-
spondenti. I cinque domini della MPOC sono:

abilitazione e collaborazione (EP): questo dominio, 
definito da 16 domande, è la misura di quanto i 
genitori sentono che il personale del centro li inco-
raggia alla collaborazione e li sostiene nel prende-
re decisioni riguardo ai propri figli;
informazioni generali (PGI): il dominio, definito da 
9 domande, è la misura di quanto i genitori sentono 
che il personale è sollecito nel fornire loro informa-
zioni di carattere generale sulle diverse condizioni 
di disabilità;

•

•

tab. II. Distribuzione delle diagnosi.

diagnosi Icd10 %

Ritardo mentale 35,7

Disturbi evolutivi specifici delle abilità scolastiche 22,8

Disturbi evolutivi specifici dell’eloquio e del 
linguaggio 21,3

Sindromi da alterazione globale dello sviluppo 
psicologico 9,6

Paralisi cerebrale infantile 6,2

Altri disturbi dello sviluppo 4,4
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informazioni specifiche (PSI): il dominio, definito da 
5 domande, è la misura di quanto i genitori sentono 
che il personale è sollecito nel fornire loro spiega-
zioni precise sulla patologia dei figli;
cura coordinata e comprensiva (olistica) (CCC): il 
dominio, definito da 17 domande, è la misura di 
quanto i genitori percepiscono che il personale del 
centro conosce le esigenze di ogni singolo utente e 
lavora in una direzione comune e condivisa;
cura rispettosa e sostenitiva (RSC): il dominio, defi-
nito da 9 domande, è la misura di quanto i genitori 
sentono che il personale li rispetta e li sostiene.

WHOQOL-BREF. La qualità di vita dei genitori veniva 
valutata mediante la WHO Quality of Life – BREF 21, 
forma abbreviata della WHOQOL-100, che esplora 
la percezione soggettiva dello stato di salute. La WHO-
QOL-BREF nella versione italiana 22 si compone di 26 
domande a ciascuna delle quali l’intervistato risponde 
utilizzando una scala Likert a cinque punti, che va da 
un massimo di corrispondenza con quanto espresso 
dall’item, ad un massimo di disaccordo. Il punteggio 
medio degli items all’interno di ogni dominio viene uti-
lizzato per calcolare il punteggio di dominio. I punteg-
gi medi possono essere moltiplicati per 4 al fine di ren-
dere comparabili i punteggi di dominio con i punteggi 
utilizzati nella WHOQOL-100. I domini indagati dalla 
WHOQOL-BREF e correlati al costrutto della Qualità 
di Vita sono: 1 - Salute fisica, 2 - Salute psicologica, 
3 - Relazioni interpersonali, 4 - Ambiente. 

analisi statistiche
Le variabili continue erano analizzate impiegando 
l’analisi della varianza con la correzione di Shieffe per 
confronti multipli. Le correlazioni tra variabili criterio 
rappresentate dai domini della MPOC e le variabili 
esplicative costituite dai fattori socio-demografici, giu-

•

•

•

dizio sulla qualità di vita e gruppo di appartenenza 
delle madri, età, sesso, diagnosi clinica, livello di atti-
vità e partecipazione raggiunto dai figli disabili, erano 
analizzate mediante regressioni lineari. In tutti i casi ve-
nivano considerati come significativi valori di p < ,05. 
Le elaborazioni statistiche erano condotte con l’ausilio 
del software SPSS ver. 13.0 per Windows.

rIsultatI

qualità di vita delle madri e livello di autonomia 
dei figli disabili
Dal confronto dei gruppi di madri effettuato con l’ANO-
VA per ognuno dei quattro domini della WHOQOL-
BREF non emergevano differenze significative (Tab. 
III). Relativamente al livello di autonomia personale 
e maturità sociale raggiunto dai figli disabili, si regi-
stravano ampie variazioni nei quozienti delle subscale 
VABS (Tab. IV). Il gruppo 1 presentava le differenze 
più consistenti rispetto al gruppo 2 e al gruppo 3 in 
tutte e quattro le subscale; il gruppo 2 presentava fre-
quenze più basse rispetto al gruppo 3 nelle subsca-
le abilità quotidiane (93,0 vs. 100,2, post-hoc test 
p < ,01) e socializzazione (96,8 vs. 103,2, post-hoc 
test p < ,01). 

percezione della qualità delle cure
Venivano rilevate differenze tra i tre gruppi relativamen-
te ai domini EP, PSI e CCC della MPOC (Tab. V). Più in 
dettaglio, nel dominio EP le madri del gruppo 3 faceva-
no registrare un punteggio più basso rispetto alle madri 
del gruppo 1 (5,4 vs. 6,0, post-hoc test p < ,001) e 
del gruppo 2 (5,4 vs. 5,9, post-hoc test p < ,001). 
Anche nel dominio PSI le madri del gruppo 3 facevano 
registrare un punteggio più basso rispetto alle madri 

tab. III. Qualità di vita delle madri.

domini Whoqol-breF gruppo 1
Media (ds)

gruppo 2
Media (ds)

gruppo 3
Media (ds) statistica

Salute fisica 12,1 (1,6) 12,0 (1,1) 12,3 (2,2) F,68 p = 509

Salute psicologica 13,5 (2,1) 13,2 (1,9) 13,0 (2,7) F 1,15 p = 317

Relazioni interpersonali 13,8 (2,6) 13,5 (2,3) 13,6 (3,2) F,18 p = 831

Ambiente 12,3 (2,1) 12,2 (1,8) 11,6 (2,6) F 2,82 p = 062



G. Scuccimarra

104

del gruppo 1 (5,2 vs. 5,7, post-hoc test p < ,01) e del 
gruppo 2 (5,2 vs. 5,6, post-hoc test p < ,01). Nel do-
minio CCC ancora una volta il punteggio medio delle 
risposte date al questionario dalle madri del gruppo 3 
risultava più basso di quello delle madri del gruppo 1 
(7,1 vs. 7,6, post-hoc test p < ,001) e del gruppo 2 
(7,1 vs. 7,5, post-hoc test p < ,001). Non emergeva 
alcuna differenza significativa tra i tre gruppi di madri 
nei domini PGI e RSC.

Fattori in grado di influenzare la percezione  
della qualità di cure
Per individuare i fattori in grado di influenzare la per-
cezione delle cure che le madri del campione aveva-
no sviluppato, venivano realizzate 5 regressioni lineari 
nelle quali la variabile dipendente era rappresentata 
da uno dei cinque domini della MPOC e le variabili in-
dipendenti erano costituite dai fattori socio-demografici 
e dal giudizio sulla qualità di vita delle madri, gruppo 
di appartenenza delle madri, da età, sesso, diagnosi 
clinica secondo l’ICD-10, livello di attività e partecipa-
zione dei figli disabili (Tab. VI). Per il dominio EP la re-

gressione spiegava complessivamente il 18,6% della 
varianza con un livello di significatività di p < ,001; 
unico predittore era il dominio 2 della WHOQOL-BREF, 
ovvero la salute psichica delle madri. Per il dominio PSI 
la regressione spiegava il 18,4% della varianza com-
plessiva con un livello di significatività di p < ,01; tra 
le variabili indipendenti selezionate risultavano efficaci 
predittori la salute psichica delle madri e il livello di 
autonomia motoria raggiunto dai figli. Per il dominio 
CCC la regressione spiegava il 20,4% della varianza 
con un livello di significatività di p < ,001; anche in 
questo caso era efficace predittore la salute psicologi-
ca delle madri. Per i domini PGI e RSC le regressioni 
sviluppate non spiegavano una quantità significativa 
di varianza.

dIscussIone e conclusIonI

Negli ultimi anni un crescente numero di evidenze 
scientifiche si è andato accumulando sui benefici della 
cura centrata sulla famiglia 23 e sugli elementi che, 

tab. Iv. livello di attività e partecipazione dei soggetti disabili.

subscale vabs gruppo 1
Media (ds)

gruppo 2
Media (ds)

gruppo 3
Media (ds) statistica

Comunicazione 78,6 (13,2) 98,8 (14,3) 98,7 (16,5) F 47,84 p < ,001a,b

Abilità quotidiane 75,7 (9,5) 93,0 (12,4) 100,2 (14,2) F 83,47 p < ,01a,b,c

Socializzazione 81,9 (10,0) 96,8 (13,0) 103,2 (14,6) F 58,25 p < ,01a,b,c

Abilità motorie 83,1 (17,5) 102,9 (14,1) 102,6 (12,3) F 47,52 p < ,001a,b

Scala composita 78,6 (13,2) 98,9 (13,5) 101,7 (17,0) F 66,43 p < ,001a,b

a Gruppo 1 vs. Gruppo 2; b Gruppo 1 vs. Gruppo 3; c Gruppo 2 vs. Gruppo 3

tab. v. Precezione della qualità di cure.

domini Mpoc-56 gruppo 1
Media (ds)

gruppo 2
Media (ds)

gruppo 3
Media (ds) statistica

EP 6,0 (0,7) 5,9 (0,7) 5,4 (0,9) F 14,39 p < ,001a,b

PGI 4,9 (1,2) 4,8 (1,2) 4,9 (1,1) F,05 n.s.

PSI 5,7 (0,9) 5,6 (0,8) 5,2 (1,0) F 6,93 p < ,01a,b

CCC 7,6 (0,6) 7,5 (0,7) 7,1 (0,9) F 14,08 p < ,001a,b

RSC 6,0 (0,6) 6,0 (0,7) 5,8 (0,8) F 3,29 n.s.
a Gruppo 1 vs. Gruppo 2; b Gruppo 1 vs. Gruppo 3
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secondo le famiglie, sono qualificanti per la terapia. 
Gli aspetti più importanti messi in rilievo da genitori e 
pazienti sono la cura individualizzata e centrata sul 
paziente, il pieno coinvolgimento del paziente nelle 
attività terapeutiche, la disponibilità del personale, la 
comunicazione interprofessionale, la disponibilità di 
informazioni tempestive e pertinenti, le qualità umane 
dei professionisti piuttosto che le loro competenze tec-
niche 16. Poche analisi, tuttavia, sono state condotte 

sui fattori che possono avere una valenza predittiva 
sulla percezione della qualità delle cure da parte delle 
famiglie di soggetti disabili 23. L’intento principale del 
nostro studio era di analizzare nelle madri di soggetti 
affetti da disabilità dello sviluppo la relazione esistente 
tra il giudizio sulla qualità delle cure e, più precisamen-
te in che misura sentivano che i servizi fossero centrati 
sui loro bisogni, la loro qualità di vita e il livello di 
attività e partecipazione raggiunto dai loro figli.

tab. vI. regressioni lineari.

variabili Mpoc
ep

Mpoc
psI

Mpoc 
ccc

Beta Beta Beta

Fattori sociodemografici madri 

Età -,215 ,132 -,199

Scolarità -,042 -,052 -,060

Attività lavorativa -,076 -,066 -,094

Stato civile ,091 -,023 ,033

Status Socioeconomico ,107 -,027 ,176

Whoqol-breF

Salute fisica ,126 ,133 ,104

Salute psicologica  ,188*  ,200*     ,247**

Relazioni interpersonali ,123 ,119 ,148

Ambiente ,060 ,022 ,155

gruppo 1 vs. gruppo 2 + gruppo 3 ,013 -,073 -,003

gruppo 2 vs. gruppo 1 + gruppo 3 ,118 ,001 ,239

variabili soggetti disabili

Età -,114 -,398 -,044

Sesso ,095 ,067 ,090

Diagnosi (ICD10) -,016 -,091 ,081

vineland adaptive behavior scale

Comunicazione ,004 -,456 -,130

Abilità quotidiane ,425 ,231 ,245

Socializzazione ,113 -,291 ,154

Abilità motorie ,149        ,671*** ,282

Scala composita -,372 1,013 -,003

R2     ,186*** ,184**       ,204***

R2 change ,186 ,184 ,204
* p < ,05; ** p < ,01; ***p < ,001
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La salute psicologica delle madri costituiva il più effi-
cace predittore della percezione della qualità di cure. 
Emerge, infatti, che la salute psicologica delle madri 
poteva influenzare la percezione di alcuni fondamen-
tali aspetti della qualità del servizio presso cui i loro 
figli erano accolti. Migliore era la salute psicologica 
più consistente era il giudizio verso gli operatori e il 
servizio in merito alla disponibilità a fornire informa-
zioni specifiche sulla patologia dei figli, definita dal 
domino PSI della MPOC, alla capacità di sostenere 
i genitori nelle loro scelte ed all’attitudine ad incorag-
giarli nella presa di decisioni, definite dal domino EP 
dell’MPOC. A risultati simili sono giunti O’Neil, Palisa-
no e Westcott 24 che nel loro studio hanno individuato 
un rapporto inverso tra stress genitoriale e i domini EP 
e PSI dell’MPOC. Diversamente da questo studio, pe-
rò, in cui anche il dominio RSC risultava influenzato 
dallo stress genitoriale, nella presente ricerca la salute 
psicologica delle madri influenzava il loro giudizio su 
quanto il personale dei servizi conoscesse le esigenze 
di ogni singolo utente e lavorasse in una direzione co-
mune e condivisa (dominio CCC dell’MPOC). Anche 
Mah et al. 25 hanno individuato nella salute mentale il 
più efficace predittore della soddisfazione delle madri 
per la qualità di cure ricevute in quattro domini della 
MPOC eccetto il PGI. 
Il livello di autonomia motoria raggiunto dai soggetti 
disabili, come ipotizzato, era un altro fattore in grado 
di influenzare la percezione delle cure e in particola-
re il giudizio sulla disponibilità degli operatori e del 
servizio a fornire informazioni specifiche. È probabile 
che l’elevato carico di cure sostenuto soprattutto dai 
genitori di soggetti con bassi livelli di autonomia moto-
ria determini un forte bisogno nei caregivers di riceve-
re costantemente consigli, informazioni, suggerimenti, 
supporti dagli operatori dei servizi sanitari in ordine 
alla patologia e a problemi pratici di gestione quoti-
diana 24. 
I punteggi medi fatti registrare alla MPOC dai gruppi 
di madri da noi selezionati, erano simili ai punteggi re-
gistrati in altri studi condotti con genitori provenienti da 
contesti molto diversi tra loro e condizioni di patologia 
ed età dei figli molto variegata 26. La percezione della 
qualità delle cure era molto positiva e il punteggio più 
elevato per tutti e tre gruppi era raggiunto nel dominio 
CCC mentre il più basso nel dominio PGI, in linea con 

quanto osservato dal gruppo australiano di Dyke et 
al. 26. Nel nostro studio era messa in luce una signifi-
cativa differenza tra le madri con figli adulti e le madri 
con figli più giovani nella percezione delle cure rice-
vute; le madri con figli adulti, infatti, lamentavano un 
minor grado di rispondenza ai loro bisogni nei domini 
EP, PSI e CCC. Anche Dyke 26 e Bjerre 27, hanno osser-
vato una riduzione dei punteggi medi della MPOC al-
l’aumentare dell’età dei figli disabili, in particolare nei 
domini EP, CCC, RSC. Questi risultati possono essere 
interpretati in diversi modi: l’età adulta rappresenta per 
le madri di figli con disabilità cronica l’epilogo di un 
lungo percorso di cure, la fase in cui i margini di recu-
pero si assottigliano e le situazioni tendono a stabiliz-
zarsi, il momento di bilanci per lo più negativi. Tutto ciò 
accresce la disillusione e il senso di sfiducia e acuisce 
la sensazione di essere trascurati dai servizi sanitari e 
sociali. Di contro, la più favorevole percezione della 
qualità di cure espressa dalle donne con figli più gio-
vani, potrebbe riflettere le maggiori risorse e attenzioni 
che effettivamente sono spese in termini economici e 
sanitari nelle fasi precoci di un percorso riabilitativo. 
D’altra parte le esigenze dei genitori di disabili adulti 
sono ben diverse da quelle dei genitori con figli in età 
evolutiva, questi ultimi sono generalmente più coinvolti 
nelle attività terapeutiche e desiderosi di ricevere non 
solo informazioni sulla condizione dei loro figli ma an-
che suggerimenti pratici sulla loro gestione. In tal senso 
trovano spesso una maggiore disponibilità da parte 
dei professionisti che a vario titolo sono coinvolti nel 
percorso riabilitativo 27. 
Lo studio, individuando come fattore predittivo la salute 
psicologica delle madri, fornisce ulteriore sostegno a 
quanto già sottolineato da alcuni Autori 23 25 28 29 rela-
tivamente alla valutazione della qualità di un servizio: 
quando le famiglie sono chiamate a valutare la capa-
cità di un’organizzazione sanitaria di essere centrata 
sui loro bisogni, vanno considerati attentamente i fattori 
di carattere psicologico che possono influenzare tale 
tipo di giudizio 23.
Il presente studio conferma, inoltre, i dati della lettera-
tura in merito alla particolare importanza che i genitori 
attribuiscono alle informazioni sulla condizione del lo-
ro figliolo. Il flusso costante delle informazioni, la loro 
chiarezza ed esaustività sono aspetti che andrebbero 
sempre curati, soprattutto nella fase di transizione dal-
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l’età adolescenziale all’età adulta. Troppo spesso si 
ritiene a torto che i genitori di adulti disabili non ne-
cessitino delle stesse attenzioni dedicate ai genitori di 
soggetti in età evolutiva, ma sono proprio i genitori di 
adulti che di frequente affrontano grandi disagi mate-
riali e psicologici e vivono una fase del loro ciclo vitale 
caratterizzata da particolare vulnerabilità.
Lo studio presenta a loro volta importanti limitazioni. 
Primo, solo un numero ridotto di variabili era esami-
nato ed il campione di riferimento proveniva da un 
ristretto contesto territoriale: per poter generalizzare 
i risultati occorrono campioni più numerosi ed ampi 
sotto il profilo sociale e demografico, ma soprattutto, 
tra le variabili vanno inclusi elementi importanti quali 
la qualità e quantità di sostegni sociali che i genitori 
ricevono. Secondo, si tratta di uno studio trasversale in 
cui abbastanza sorprendentemente non venivano indi-
viduate differenze significative nella qualità di vita tra 

le madri dei tre gruppi considerati e, terzo, la varianza 
nei domini della MPOC risultava molto ristretta men-
tre le frequenze erano particolarmente elevate con un 
conseguente effetto soffitto. Tutto ciò riduce la potenza 
statistica delle analisi condotte e induce a considerare 
con molta cautela i risultati; per avere una conferma 
delle ipotesi sperimentali sono necessari studi longitu-
dinali nei quali la variazione della situazione di benes-
sere e della qualità di vita nel tempo possono essere il 
parametro più appropriato da correlare alla percezio-
ne della qualità delle cure.
Sebbene con i citati limiti, a nostro giudizio andrebbe 
incoraggiato l’uso di strumenti in grado di valutare la 
qualità dei servizi in termini di capacità di rispondere 
ai bisogni della famiglia, fornire informazioni costanti 
e sostenere l’empowerment familiare. In tal senso stru-
menti di valutazione come la MPOC-56 possono esse-
re un utile supporto nei contesti riabilitativi territoriali. 
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