Universita degli Studi di Padova
Scuola di Medicina e Chirurgia

Corso di Laurea in Infermieristica

Tesi di laurea

Prendersi cura del caregiver: ruolo dell’infermiere di
assistenza domiciliare nel comprenderne vissuti e bisogni
per la continuita delle cure

Relatore: Prof.ssa a ¢. Sanzovo Giannina
Correlatore: Dott.ssa De Pin Benedetta

Laureanda: Giacomello Aurora Iris
Matricola n.: 1226566

Anno Accademico 2021-2022






ABSTRACT

Background: le persone malate o anziane che necessitano di assistenza a domicilio
sono in continuo aumento. L’assistenza domiciliare integrata ¢ un servizio che,
mediante la collaborazione del team multidisciplinare, consente di prendere in carico
la persona e garantirne il miglior percorso assistenziale a domicilio. L’infermiere di
assistenza domiciliare si prende cura dell’assistito e mira a favorire il coinvolgimento
e la formazione del caregiver familiare, il quale assiste persone affette da varie
patologie che esprimono diversi bisogni e difficoltd. Sono emerse idee ed esperienze
concordi a favorire la guarigione della persona malata e I’invecchiamento dell’anziano

fragile a domicilio.

Obiettivo: effettuare una revisione di letteratura al fine di approfondire ed analizzare
problematiche, bisogni, vissuti ed esperienze del caregiver familiare. Inoltre esaminare
quali sono le modalita educative efficaci a favorire la compliance tra il caregiver e

’assistito in ambito domiciliare.

Materiali e metodi: ¢ stata condotta una revisione della letteratura prendendo in
considerazione la banca dati PubMed. Sono state considerate le pubblicazioni degli
ultimi dieci anni (2012-2022), che fossero pertinenti all’argomento, strutturando le
stringhe di ricerca in riferimento a tre quesiti. Sono stati esclusi gli studi che trattano

del Covid-19 e dell’ambito pediatrico.

Risultati della ricerca: le esperienze e i vissuti hanno messo in luce la posizione del
caregiver, il suo ruolo e la difficolta assistenziale che si trova quotidianamente a
vivere. I bisogni espressi dal caregiver riguardano attivita di vita quotidiana, cura di sé¢
e scelta dell’abitazione piu adatta ad accoglierli. Il caregiver, nel prestare assistenza,
vive spesso un senso di responsabilita ed obbligo che comporta un aumento del carico
sia fisico che mentale. La figura dell’infermiere di assistenza domiciliare ¢ stata
definita come fondamentale in quanto fornisce supporto psicologico ed assistenziale,
viene vissuto come punto di riferimento sia per I’assistito che per la sua famiglia, come
un professionista con cui € possibile confrontarsi relativamente a problematiche,
dubbi, necessita nell’assistenza domiciliare. Inoltre attraverso 1’infermiere ¢ possibile

riflettere sul ruolo del caregiver e delle relazioni all’interno della famiglia. Sono state



reperite diverse modalita per favorire la compliance tra infermiere, caregiver ed
assistito, tra cui specifici programmi educativi, manuali e documenti, uso di video e
teleassistenza. Tutto ci0 al fine di migliorare conoscenze, atteggiamenti ed abilita del
caregiver. La formazione rivolta al caregiver migliora la qualita dell’assistenza alla
persona e limita il suo carico fisico, emotivo e psicologico; questo puod contribuire a

ridurre la necessita di ricoverare 1’assistito in ospedale o altre strutture.

Discussione: alla luce della ricerca condotta 1’obiettivo dell’infermiere domiciliare ¢
quello di mettere in atto azioni utili a garantire un livello di salute e benessere che
risponda alle necessita sia dell’assistito che del suo caregiver. Nell’assistenza
infermieristica domiciliare risaltano tra le competenze quella relazionale ed educativa,
dove I’infermiere deve porre attenzione al sistema famiglia e mobilitare tutte le risorse
a disposizione. Si evidenziano le capacita di counselling dell’infermiere, con I’aiuto di
diverse metodologie che sono emerse dalla ricerca; inoltre va potenziata la capacita di
lavorare e sentirsi parte di un’equipe. La collaborazione tra infermiere e caregiver
risulta fondamentale a partire dalla presa in carico subito dopo la dimissione
dell’assistito prestando attenzione non solo alle procedure corrette ma alla capacita del
caregiver di cogliere le criticita e saperle gestire, e orientarsi verso 1 vari servizi socio-
sanitari. Rispetto al burden del caregiver, questo aspetto risulta non solo da rilevare
ma da evidenziare nell’equipe per proporre e integrare strategie di sollievo.

Facendo riferimento all’esperienza di studi universitari della scrivente, le riflessioni
mettono in evidenza la necessita di approfondimento di quest’area di assistenza; sia

rispetto ai vissuti degli assistiti e caregiver ma anche degli infermieri.

Conclusioni: questo elaborato di tesi ha messo in luce I’importanza, per I’infermiere
di assistenza domiciliare, di indagare ed esaminare il vissuto, i bisogni e le conoscenze
del caregiver familiare, per garantire il miglior percorso assistenziale alla persona a
domicilio. L’infermiere, mediante una visione di tipo olistico, prende in carico sia
I’assistito che la sua famiglia e fornisce sostegno psicologico, assistenziale ed

educativo.

Parole chiave: caregiver familiare, assistenza infermieristica domiciliare, educazione,
burden del caregiver

Key words: family caregiver, home nursing, education, caregiver burden



“Ho imparato che le persone possono dimenticare cio che hai detto,
le persone possono dimenticare cio che hai fatto,

ma le persone non dimenticheranno mai come le hai fatte sentire.”
Maya Angelou
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INTRODUZIONE

Il presente elaborato di tesi prende avvio dall’interesse nel comprendere, analizzare e
rispondere a vissuti, esperienze, bisogni, dubbi e richieste del caregiver familiare che
presta assistenza alla persona a domicilio.

L’interesse per tale argomento di tesi ¢ emerso in seguito all’esperienza di tirocinio,
svolta durante il terzo anno accademico, presso le Cure primarie del Distretto di
Treviso Sud dell’Azienda ULSS 2 Marca Trevigiana. Dall’esperienza vissuta, ¢ nata
la curiosita e la volonta di indagare e descrivere i bisogni del caregiver nella gestione
della persona a domicilio, e in ugual modo, approfondire vissuti ed esperienze del
caregiver nel ricevere assistenza infermieristica domiciliare. Attraverso vissuti e
racconti, ¢ emerso il ruolo fondamentale svolto dall’infermiere, il quale si occupa della
cura dell’assistito e della famiglia. Infine, si ¢ cercato di approfondire le modalita
educative che I’infermiere utilizza al fine di favorire la compliance tra caregiver ed
assistito e migliorare, in questo modo, il percorso di cura.

Nell’elaborato di tesi, il setting di riferimento ¢ 1‘assistenza domiciliare integrata che
comprende sia le Cure primarie che le Cure palliative, le quali condividono I’obiettivo
di garantire le migliori cure a domicilio. Tali interventi infermieristici domiciliari sono
mirati a fornire sostegno, supporto, consiglio e assistenza sia alle persone malate che
ai loro familiari, utilizzando un approccio comunicativo, relazione ed educativo.
L’assistenza infermieristica domiciliare risulta essere un campo molto diffuso e
trattato oggi giorno, in quanto si cerca di mirare ad una riduzione dei tempi di
ospedalizzazione. In questo modo, dunque, viene affidato il percorso di cura al
caregiver familiare, il quale viene coinvolto ed educato dall’intero team del distretto.
Il coinvolgimento del caregiver risulta essenziale poiché, come ¢ stato affermato “0

@0 la malattia é un affare di famiglia” .






1. QUADRO TEORICO
1.1 Assistenza domiciliare integrata

L’Assistenza Domiciliare Integrata ¢ 1’insieme di prestazioni mediche,
infermieristiche e riabilitative fornite presso il domicilio della persona in stato di
bisogno, secondo piani di assistenza individuali, programmati e definiti dalle varie
figure professionali coinvolte nella gestione del caso, tra cui medico di Medicina
Generale (MMG), infermiere, operatore socio-sanitario, medico fisiatra, tecnico della
riabilitazione, psicologo e medici specialisti. Il Servizio di Assistenza Domiciliare
Integrata ¢ rivolto a tutti 1 cittadini presenti nel territorio del Distretto, non
autosufficienti, che non sono in grado di spostarsi da casa né da soli né con I’aiuto di
altre persone e che necessitano di cure sanitarie domiciliari per problemi di salute
trattabili in ambiente non ospedaliero. )

Le Cure Palliative territoriali risultano essere un servizio integrato all’assistenza
domiciliare; si occupano della presa in carico di persone affette da malattia tumorale o
malattia cronica in stadio avanzato che vengono accompagnate nella fase finale della
vita, garantendo un percorso di cura a domicilio. Il servizio garantisce la presa in carico
dell’assistito, da parte di un’equipe multiprofessionale capace di integrare competenze
cliniche, psicologiche e sociali.

Le Cure Palliative si occupano anche di persone in trattamento oncologico attivo con
terapie antitumorali, che a causa di problemi complessi richiedono la presa in carico
da parte dell’equipe domiciliare, questa tipologia di cure viene definita Cure
Simultanee e vengono attuate in stretta integrazione con le Unita Operative di
Oncologia anche presso gli ambulatori dei Day Hospital Oncologici. Il servizio viene
fornito nel rispetto dei valori e dei desideri del malato e dei familiari, che ne esprimono
il consenso. L’assistenza alle persone affidate alle Cure Palliative puo essere erogata
a domicilio, in Hospice, in Strutture Intermedie o in Centri di Servizio. )

I dati statistici nazionali relativi al servizio di assistenza domiciliare integrata si
riferiscono all’anno 2020, durante il quale, sono state assistite al proprio domicilio
1.081.387 persone g3 D (ne] 2019 erano 1.047.223 Alleeato My " 4i queste il 60.6%
(nel 2019, 1’82.0%) ¢ rappresentato da assistiti di eta superiore o uguale a 65 anni e il

10.5% (nel 2019, il 9.4%) ¢ rappresentato da malati terminali.



Mediamente a ciascuna persona sono state dedicate circa 18 ore di assistenza durante
I’anno, di cui 12 ore erogate dal personale infermieristico. Per il malato terminale, in
particolare, sono state dedicate 24 ore, di cui 18 erogate dal personale infermieristico.
L’Allegato III riporta i dati relativi alle ore e al numero di accessi nel 2020, suddivisi
per professione e regione d’Italia. @@

I dati pubblicati dall’ISTAT sono stati anche confermati dal PNRR (Piano nazionale

di ripresa e resilienza) del 2021. ©

1.2 L’infermiere di assistenza domiciliare

L’infermiere di assistenza domiciliare incontra sfide uniche durante lo svolgimento
della professione e si prende cura di soggetti malati, che necessitano di cure dirette ed
individualizzate.

Nello studio di Mary Ann Boucher ef al., vengono identificate sei qualita necessarie
per riuscire ad adempiere e svolgere adeguatamente la funzione di infermiere di
assistenza domiciliare ed in questo modo adattarsi a prestare assistenza presso il
domicilio degli assistiti. Le qualita individuare dallo studio sono:

e Flessibilita: identificata da tutti 1 partecipanti come una qualita essenziale e
direttamente collegata alla natura imprevedibile delle esperienze lavorative che
gli stessi infermieri sperimentano

e Creativita: identificata come capacita di risolvere le sfide che emergono nella
pratica dell’assistenza sanitaria. La maggior parte degli infermieri di assistenza
domiciliare ha familiarita con la necessita di trovare una soluzione creativa di
problemi relativi a questioni pratiche come finanziamenti, accesso a forniture,
attrezzature mediche e farmaci, nonché per affrontare i problemi che
riguardano il caregiver

e Voglia di imparare: risulta essere in relazione con la capacita dell'infermiere di
conoscere 1 numerosi cambiamenti che entrano a far parte della pratica
assistenziale, come i cambiamenti nell’uso di attrezzature, nelle tecniche, nei
farmaci o prodotti utilizzati ed infine anche nei progressi tecnologici

e Capacita di praticare la professione in modo autonomo e indipendente:
identificata come una qualita fondamentale per il successo della propria azione

assistenziale. Gli infermieri hanno dichiarato che spesso si trovano a dover



prendere una decisione o fare una scelta in modo indipendente, questo risulta
essere un segno distintivo del loro lavoro di assistenza
e (apacita di tollerare l'incertezza: definita come 1’abilita dell’infermiere di far

fronte a idee diverse dell’assistito e del suo caregiver in relazione alla volonta

e alla capacita di cambiare i comportamenti di salute negativi o affrontare

problematiche legate alla malattia

e Essere premurosi: qualita fondamentale per I’infermiere che presta assistenza

alla persona malata, e spesso in fase terminale, presso il domicilio
Queste qualita sono state apprese dalle narrazioni degli infermieri che operano in
ambito domiciliare. E emersa quindi la necessita di definire le quattro qualita
prioritarie per I’assistenza sanitaria domiciliare: flessibilita, creativita, capacita di
praticare in modo indipendente e capacita di tollerare l'incertezza. ©
Lo studio di T. Miyata ha affermato che la visita domiciliare da parte dell’infermiere
ha I’obiettivo di costruire e sviluppare una relazione di fiducia, condividendo lo scopo
della visita a domicilio con assistito e caregiver. L’infermiere si impegna nell’ascolto
attivo e si dimostra rispettoso nei confronti della famiglia e dell’ambiente in cui si
trova a lavorare. Nello studio diciassette infermieri hanno definito che le abilita utili
nella prima fase della visita domiciliare sono: valutazione fisica, valutazione
psicologica, valutazione dello stile di vita dell’assistito e del caregiver, valutazione
della famiglia, valutazione delle risorse sociali, previsione dei bisogni di cura e
pianificazione dell'assistenza. Nel momento di incontro con assistito e famiglia: oltre
alle precedenti, sono richieste: valutazione ambientale, valutazione dei bisogni
assistenziali, adeguamento del piano assistenziale, fornitura di informazioni,
educazione sanitaria e coordinamento delle risorse sociali. Nella fase successiva alla

visita viene valutata ’assistenza erogata. (7

1.3 1l caregiver familiare e il suo ruolo nell’assistenza alla persona

L’assistenza domiciliare integrata ¢ un servizio dedicato all’individuo, che puo trovarsi
in una situazione di malattia o condizione acuta, € per questo necessita di sostegno e
cura. M

I termine family caregiver deriva dalla lingua inglese e letteralmente significa ‘’colui

che presta le cure”. E il componente della famiglia che si occupa dell’assistito che si



trova in una situazione di fragilita, cercando di dare risposta ai suoi bisogni. Si tratta
spesso del coniuge, partner o convivente oppure genitore, figlio, fratello, amico o
vicino. E fondamentale che il caregiver familiare sia guidato ed educato, aiutato e
sostenuto durante il percorso di cura dagli operatori sanitari facenti parte dell’equipe
di cure primarie domiciliari. ® La figura del caregiver familiare dunque, individua la
persona responsabile di un altro soggetto dipendente, anche disabile, di cui si prende
cura in un ambito domestico. E colui che organizza e definisce I'assistenza di cui
necessita una persona, anche congiunta, e in genere ¢ un familiare di riferimento. Si
distingue dal caregiver informale (o badante), rappresentato da un assistente familiare
che accudisce la persona non-autosufficiente, sotto la verifica, diretta o indiretta, di un
familiare. 19

I caregiver familiari quindi svolgono un ruolo fondamentale nel sostenere i propri cari
come destinatari delle cure, consentendo loro di continuare a vivere a casa.

Negli ultimi 30 anni, gli studi hanno esplorato come il caregiving influenzi i membri
della famiglia. Negli anni '80 sono state studiate le emozioni negative come il peso, lo
stress e il malessere. La gestione di molteplici richieste concorrenti mette il caregiver
familiare a rischio di conseguenze emotive e fisiche negative. La ricerca negli anni '90
ha iniziato a esaminare ci0 che rafforza le famiglie per adempiere ai loro impegni di
fornire assistenza il pit a lungo possibile. E stato sottolineato che i caregiver possono
anche trarre vantaggio dall'atto di cura e che questo puo risultare un'esperienza per loro
gratificante.

Nell'ultimo decennio si ¢ verificato un cambiamento che ha portato avanti il concetto
di assistenza centrata sulla persona, con conseguente cambiamento nella pratica e
nella scienza infermieristica. Il concetto di assistenza centrata sulla persona ¢ stato
ampliato per includere anche la famiglia. In questo contesto, I'infermieristica si occupa
delle conseguenze della malattia e delle incapacita sulle attivita della vita quotidiana
(ADL) e sulle attivita strumentali della vita quotidiana (IADL) per la persona che ha
necessita di assistenza. Supporta l'autogestione della persona e del suo sistema
familiare o allevia le sofferenze della persona e della sua famiglia. Da un approccio
sistemico-teorico, la famiglia deve essere considerata come un intero sistema e implica
che la malattia della persona cara possa influire sul benessere e sulla routine quotidiana

di tutta la famiglia. Il principio dell'assistenza centrata sulla persona ¢ che le famiglie



siano incoraggiate a partecipare ed essere coinvolte nella cura del membro della
famiglia colpito e che siano valutati gli obiettivi e le preferenze di cura loro e
dell’assistito. Il coinvolgimento ¢ definito come I'atto o il processo di prendere parte a
qualcosa. Di conseguenza, il coinvolgimento dei caregiver familiari puo essere
definito come ['atto o il processo di partecipazione al processo di assistenza
infermieristica. ®

E stato osservato che il coinvolgimento dei caregiver nel processo decisionale ha
mostrato effetti positivi per le attivita di assistenza svolte. Ad esempio, il
coinvolgimento nel processo di dimissione ospedaliera ha giovato ai caregiver
familiari in quanto si sono sentiti meglio preparati per l'assistenza prima della
dimissione, si sono sentiti piu soddisfatti e meno gravati dall'erogazione delle cure.
Pertanto, il coinvolgimento delle famiglie ¢ stato considerato come una delle migliori
garanzie per il benessere familiare soprattutto nella cura degli anziani. I risultati dello
studio di Iréne Ris et al. evidenziano che i caregiver familiari considerano il loro
coinvolgimento nell'assistenza un successo quando ¢ possibile stabilire una relazione
con gli operatori sanitari che collaborano nella pratica quotidiana. Questo consente ai
caregiver di mantenere la routine familiare e l'intimita con 1 destinatari delle cure, di
condividere l'assistenza con gli operatori sanitari, di acquisire sicurezza e di diventare
esperti nel proprio ruolo. ©

Per le persone anziane, il ricovero e il cambiamento dello stato di salute sono spesso
seguiti da sentimenti di stress, ansia e incertezza sul futuro. La ricerca ha dimostrato
che l'ospedalizzazione diminuisce la funzione fisica, aumenta la dipendenza e
diminuisce la qualita della vita correlata alla salute. La partecipazione della persona
anziana alla valutazione dei propri bisogni potrebbe essere facilitata chiedendo loro di
descrivere i problemi riscontrati in diverse aree della loro vita quotidiana.

Una sfida chiave dell'assistenza domiciliare nella fase post-dimissione ¢ fornire
un'assistenza sanitaria adattata ai bisogni degli anziani, come percepiti da loro stessi,
non come definiti dai professionisti.

E stato riscontrato che anche la qualita della vita delle persone anziane diminuisce
durante il periodo successivo alla dimissione. Dopo la dimissione dall'ospedale, questi
individui tendono ad affrontare molte sfide per adattarsi e far fronte alle possibili

ripercussioni delle loro malattie. L’obiettivo dell’assistenza domiciliare ¢ quello di



preservare la dignita e il benessere delle persone malata, presso il proprio domicilio.
Inoltre, ha il potenziale per ridurre al minimo gli eventi avversi e la riospedalizzazione.
10)

L'assistenza fornita dal caregiver familiare viene vista come un'espressione ordinaria
di amore, aiuto e sostegno all'interno delle famiglie. Il caregiving ¢, come defini Hilary
Graham (1983), un “lavoro d'amore”, comprendente due elementi indispensabili: il
lavoro fisico di cura e il lavoro emotivo. (1)

Poiché¢ le persone malate sono piu frequentemente ricoverate in ospedale a causa delle
conseguenze di malattie croniche e la durata della degenza ospedaliera si sta
accorciando, l'assistenza che i caregiver familiari offrono ai parenti malati a casa
risulta essere sempre pit complessa; cio si traduce spesso in maggiori richieste da parte
dei caregiver; questi ultimi si sentono meglio preparati per il caregiving quando viene

loro offerto un maggiore coinvolgimento nel coordinamento delle cure della persona.
(12)

Nel nostro Paese, in linea con 1 dati internazionali, si stima che oltre 3 milioni di
caregiver familiari prestino assistenza a un proprio caro malato, anziano, fragile o
disabile. In Italia, come nel resto del mondo, il 65% dei caregiver sono donne di eta
compresa tra i 45 e 1 55 anni, che spesso svolgono anche un lavoro fuori casa o che
sono state costrette ad abbandonarlo (nel 60% dei casi) per potersi dedicare a tempo
pieno alla cura dei familiari. E grazie alla loro attivita che & possibile sostenere I’intero

sistema di welfare nazionale, ed oggi questa figura ¢ riconosciuta legalmente.

La Legge n.205 del 03 Luglio 2017 definisce la figura del caregiver come “/a persona
che assiste e si prende cura del coniuge, dell’altra parte dell 'unione civile tra persone
dello stesso sesso o del convivente di fatto, di un familiare o di un affine entro il
secondo grado, di un familiare che a causa di malattia, infermita o disabilita, anche
croniche o degenerative, non autosufficienti e in grado di prendersi cura di se, in
quanto bisognoso di assistenza globale e continua di lunga durata”. ®

Il profilo del caregiver ¢ stato riconosciuto e delineato normativamente per la prima

volta dalla legge di bilancio 2018 (articolo 1, commi 254-256, legge n. 205 del 2017).
(16)

10



La Regione Emilia-Romagna, per prima in Italia, ha approvato la Legge Regionale n.
2 del 28 Marzo 2014 per il riconoscimento e sostegno del caregiver familiare. La legge
vuole valorizzare la figura dei caregiver e il supporto che questa da alla societa, e
sostenerla nella sua vita, con specifiche misure in tema di lavoro, sgravi fiscali,
previdenza. ® Vige anche un disegno di legge n. 1461 del 2019 che pone I’attenzione
sul riconoscimento di massimo tre anni di contributi figurativi al caregiver familiare
non lavoratore che presta assistenza a domicilio, tali contributi vanno a sommarsi a

quelli versati precedentemente in altre attivita di lavoro. 17

1.3.1 Il burden del caregiver

Il burden del caregiver viene definito come ’lo stress o le risposte emotive associate
vissute dai caregiver quando si prendono cura di disabili mentali o fisici>>. '3 L'onere
del caregiver ¢ uno stato risultante dalla cura dei destinatari dell'assistenza, che
minaccia il benessere fisico o psicologico del caregiver. E definito come "una risposta
multidimensionale a fattori di stress fisici, psicologici, emotivi, sociali e finanziari
associati all'esperienza di cura".

I caregiver, impegnati a prendersi cura degli altri, spesso possono dimenticare la
propria salute. Le richieste di assistenza possono facilmente sopraffare la salute fisica
e mentale dei caregiver, il che puo portare a stanchezza, disperazione e, in definitiva,
esaurimento. Il burden del caregiver ¢ una progressione del carico al punto in cui
l'esperienza non ¢ piu un'opzione salutare né per il caregiver né per il ricevente.
Quando il carico di assistenza aumenta a tal punto, cid non riguarda solo la salute del
caregiver, ma anche i destinatari delle cure e il resto della famiglia. (!4

L’assistenza domiciliare alla persona richiede varie attivita che devono essere svolte o
supportate dal caregiver. La dipendenza piu comune nelle attivita di vita quotidiana
(ADL) ¢ legata al controllo della vescica (12.1%), seguito dall’uso delle scale (8.1%),
trasferimento (7.0%), mobilita (7.0%), controllo intestinale (6.5%), uso dei servizi
igienici (5.5%), vestirsi (4.7%), alimentarsi (4.4%) e fare il bagno (4.3%). Lo studio
evidenzia che diversi fattori personali del caregiver incidono sull’onere, tra cui: eta
inferiore o superiore a 60 anni, sesso, essere 0 meno il sostenitore principale del reddito
della famiglia, malattie di base del caregiver, essere o meno fumatore, assumere alcol.

In questo modo, ¢ possibile affermare che il burden del caregiver ¢ associato non solo
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alle capacita funzionali e alla salute mentale dei destinatari delle cure, ma anche alla
salute fisica del caregiver. (!4

Lo studio di Liao ef al. ha utilizzato le attivita della vita quotidiana (ADL) e le attivita
strumentali della vita quotidiana (IADL) per valutare la disabilita funzionale dei
destinatari dell'assistenza. Il grado di disabilita funzionale puo essere suddiviso in tre
livelli: disabilita lieve (con una o due menomazioni ADL o solo menomazioni IADL
ma l'individuo ¢ un anziano che vive da solo), disabilita moderata (con tre o quattro
menomazioni ADL) e disabilita grave (con cinque o pit menomazioni ADL). Dallo
studio emerge I’importanza del servizio definito ‘assistenza del sollievo’, ossia delle
giornate in cui il caregiver si assenta dalla propria attivita assistenziale, affidando la
persona cara ad operatori sanitari competenti; in questo modo il caregiver ha la
possibilita di prendersi del tempo per se stesso e per la propria famiglia. I caregiver di
persone con disabilita lieve hanno diritto a richiedere fino a 14 giorni di assistenza di
sollievo e mentre i caregiver di persone con disabilitda moderata o grave, 21 giorni
durante 1’anno. Inoltre, nello studio, ¢ stato evidenziato che il carico del caregiver ¢
diminuito significativamente in seguito all'uso del servizio di assistenza di sollievo

domiciliare per i caregiver familiari di persone malate a domicilio. ¥
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2. MATERIALI E METODI
2.1 Obiettivi e quesiti di ricerca

L’obiettivo di questa revisione ¢ quello di reperire e analizzare le evidenze nella
letteratura piu recente riguardo le problematiche, bisogni, vissuti ed esperienze del
caregiver familiare che presta assistenza nell’ambito della cura domiciliare. Inoltre,
indagare quali sono le migliori modalita educative al fine di garantire la migliore
qualita e continuita delle cure.
Dall’analisi della letteratura nascono le seguenti domande di ricerca:
- Quali sono le problematiche e i1 bisogni del caregiver in ambito di assistenza
domiciliare?
- Qual ¢ I'impatto (vissuti ed esperienze) della presenza dell’infermiere
domiciliare sul caregiver?
- Quali sono le modalita educative piu efficaci per favorire la compliance tra

caregiver ed assistito?

La revisione della letteratura € stata condotta utilizzando gli elementi del PICO
(popolazione/problema, intervento, confronto, outcomes/risultati), come descritto in

Tabella L.

Tabella I: PICO

Problema Caregiver che presta assistenza in ambito domiciliare

Intervento Strategie infermieristiche comunicative, relazionali ed educative

Confronto /

Outcomes Favorire la compliance tra infermiere, caregiver e assistito in
ambito di assistenza domiciliare

2.2 Fonti dei dati, parole chiave e analisi degli articoli

La ricerca ¢ stata effettuata consultando la banca dati internazionale PUBMED,
utilizzando le stringhe di ricerca per selezionare articoli redatti dal 2012 al 2022.
Le parole chiave utilizzate per la ricerca sono state scelte e combinate utilizzando

termini MeSH ed operatore booleano AND.
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I MeSH Terms utilizzati sono: "Home Nursing"[Mesh], "Caregivers"[Mesh], "Patient
Discharge"[Mesh], "Education, Nursing"[Mesh], "Caregiver Burden"[Mesh].
I termini liberi sono: role of caregiver, home care services, relationship with caregiver,
older patient, caregiver needs, nursing, post-discharge, coping strategies, health
education, caregivers, nurse role, nurse knowledge.
Per la ricerca degli articoli scientifici sono state utilizzate le seguenti stringhe di
ricerca:

- Home Care Services AND relationship with caregiver AND nursing

- (("Health Education"[Mesh]) AND "Home Nursing"[Mesh]) AND

"Caregivers"[Mesh]

- caregiver needs AND older people AND nursing AND post-discharge

- role of caregiver AND home care services AND older patient

- ("Caregiver Burden"[Mesh]) AND "Home Nursing"[Mesh]

- caregiver AND home care nursing AND nursing communication strategies

- ("Education, Nursing"[Mesh]) AND "Home Care Services"[Mesh]

Dalla ricerca tramite le stringhe sopra citate, sono stati reperiti 552 articoli.

La selezione degli articoli ¢ stata eseguita secondo il metodo PRISMA (Allegato IV).
La prima selezione ¢ avvenuta per mezzo dell’analisi del titolo degli articoli e
successivamente 1’analisi dell’abstract. Sono stati esclusi gli articoli riferiti all’ambito
pediatrico e quelli in cui non era disponibile 1’abstract.

Sono stati selezionati quindi 59 articoli. Dall’analisi full text sono stati selezionati 23
articoli, 1 cui criteri di inclusione scelti sono: ambito di infermieristica clinica di
assistenza domiciliare e popolazione adulta con eta superiore a 19 anni.

Gli articoli inseriti nella revisione sono stati riportati nelle tabelle di estrazione dati

(Allegato V). I risultati delle ricerche sono riportati in tabella II.

14



Tabella II: Risultati della ricerca bibliografica

Stringhe di ricerca Motore di | Limiti Articoli | Articoli
ricerca trovati | selezionati
Home Care Services AND | Pubmed Publication 215 14
relationshi ith caregiver Date: 2012-
P W gtV 2022
AND nursing Age:  Adult:
19+ years
(("Health Education"[Mesh]) | Pubmed Publication 16 2
" Date: 2012-
AND Home 2022
Nursing"[Mesh]) AND Age:  Adult:
"Caregivers"[Mesh] 19+ years
role of caregiver AND home | Pubmed Publication 62 1
. Date:  2012-
care services AND older 2022
patient Age:  Adult:
19+ years
caregiver AND home care | Pubmed Publication 215 2
nursin AND nursin Date: 2012-
ursing ursing 2022
communication strategies Age:  Adult:
19+ years
Ricerca libera Pubmed No limits 7 4
TOTALE 23
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3. RISULTATI

Nell’elaborato di tesi sono stati inclusi 23 articoli, rispettivamente 5 articoli sono studi
trasversali, 10 qualitativi (descrittivi ed esplorativi), 4 randomizzati controllati, 1
osservazionale, 1 quasi-sperimentale, 1 indagine empirico-etica, 1 ricerca Mixed-
Method.

Gli articoli utilizzati sono riportati nelle tabelle sinottiche. (Allegato V)

3.1 Bisogni del caregiver nell’ambito dell’assistenza domiciliare

Le persone anziane e con patologie croniche hanno necessita di essere seguite presso
il proprio domicilio. La politica sanitaria mira infatti a promuovere 1’invecchiamento
presso la propria casa, dando priorita all’assistenza in ambito domiciliare e favorendo
il supporto del caregiver familiare. (¥ (19 (20)

Sia gli anziani che i loro caregiver informali considerano la casa come il set di cura
preferito, in quanto consente ai destinatari dell'assistenza di ricevere i benefici
dell'assistenza domiciliare in un ambiente sicuro e conosciuto. 21 (22

Dallo studio di Z. Liu et al. emerge che molto spesso, 1 caregiver si trovano ad
affrontare situazioni molto complicate nell’assistere persone con demenza ed ictus, in
quanto comportano un deterioramento delle funzioni intellettuali, disfunzioni
esecutive, disturbi del sonno, problemi emotivi, comportamentali e psicologici. A
causa delle conseguenze negative delle due patologie che colpiscono spesso gli
anziani, l'onere del caregiver risulta essere molto gravoso. ?® L autore sottolinea che
'onere del caregiver e il sintomo depressivo si riducono in seguito al supporto
assistenziale ricevuto. Nello studio, che vede protagonisti 109 assistiti con 1 rispettivi
caregiver, emerge un tempo dedicato al caregiving pari a 21-40 ore settimanali. ?*
Tuttavia, alcuni familiari percepiscono Il'assistenza come un obbligo € un onere
aggiuntivo nella loro vita quotidiana; di conseguenza, il senso di obbligo e di
responsabilita aggiuntiva pud mettere in discussione il senso di autonomia dei
caregiver, ! i quali spesso percepiscono il loro ruolo come solitario, estenuante e
gravoso. (1?20 (22)

Tre studi differenti mettono in luce i bisogni del caregiver per assistere la persona a

domicilio. ¥ @929 Viene rilevata la necessita di sostegno e formazione del caregiver

per soddisfare: faccende domestiche (assistenza ai pasti, pulizie, lavanderia, uso del
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telefono, spesa); compiti di cura di sé (deambulazione, fare il bagno, vestirsi, andare
in bagno); gestione dei farmaci (modalita e tempi di somministrazione, i principali
effetti collaterali) e per supervisionare 1’assistito nel momento in cui sia in grado di

mantenere una certa autonomia. % 24 25

Due studi % @¥ portano in luce il concetto che fornire maggior sostegno ai caregiver
familiari puo influire sulla qualita e sull'efficienza dell'assistenza fornita alla persona.
I caregiver che sono in grado di esprimere le proprie necessitd hanno probabilita
maggiori di ricevere visite infermieristiche utili a sanare bisogni di educazione e
formazione per quanto riguarda le cure dell’assistito, le faccende domestiche e la

gestione dei farmaci. ®¥

Nello studio di A. Boucher ef al. invece emerge 1’importanza della figura del caregiver
identificato come protagonista principale che necessita di sostegno per la scelta della
struttura residenziale piu adatta alla persona a cui presta assistenza. Spesso i caregiver
si trovano a dover prendere la decisione per conto della persona amata; ?® la necessita
da loro espressa riguarda il bisogno di ottenere informazioni sulla sicurezza delle loro
case, sulle modifiche da poter apportare per renderle idonee ad ospitare la persona
anziana e prevenire, in questo modo, le cadute. ?!

H. Kim et al., nello studio, rivelano che quasi la meta, il 46,5%, dei soggetti anziani
con deterioramento cognitivo vivono in una casa consona ad accoglierli, in cui sono
state realizzate delle modifiche. Tali modifiche consentono alle persone anziane di
rimanere nelle loro case piu a lungo e ridurre dunque i costi necessari per un

trasferimento in strutture di assistenza a lungo termine. ¢

Nello studio trasversale svolto in Giappone viene sottolineato che molto spesso il
caregiving viene visto come un impegno gravoso; i caregiver si sentono infatti limitati

nelle loro attivita di vita quotidiana e nel lavoro. %

3.2 Impatto della figura infermieristica sul caregiver

Focalizzare 1’attenzione sulle esperienze dei caregiver familiari nel ricevere supporto
infermieristico a domicilio, permette di comprendere quanto sia importante la presenza

di professionisti in un periodo difficile della vita sia per i malati che per i loro
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caregiver. L’assistito e il suo caregiver considerano I’infermiere come un membro
fondamentale per sostenere emotivamente 1’intera famiglia e in grado di apprezzare,
rafforzare, rispettare ed ammirare 1’attivita assistenziale svolta dal caregiver stesso; !®
individuato come colui che dedica il proprio tempo a fornire aiuto all’assistito. ¢

Lo studio di Seidlein et al. descrive varie difficolta, perdite e sacrifici del caregiver
dovuti al ruolo di assistenza che gli viene assegnato, come ad esempio la perdita di
spontaneita e flessibilita, che portano monotonia nella vita quotidiana. Un caregiver
ha ammesso ‘Il fatto che tu [infermiere intervistatore] sia qui € un sollievo per quello
che facciamo ogni giorno, perché ¢ quasi sempre lo stesso. Questo lo rende una
giornata buona e diversa. E bello che tu sia qui e questo mi fa sentire bene. Poi fungi
da aiuto e supporto nel prestare assistenza al nostro caro.”’ Tuttavia, il lavoro di cura
¢ svolto da persone che spesso sono costrette a cambiare la loro vita sociale e lavorativa
per poter prendersi cura della persona cara. Lo studio riporta che la maggior parte dei
caregiver ¢ disposta a prendersi cura della persona e vedono cid come una questione
di cuore o anche come espressione del loro dovere. ?”)

Lo studio di Maree et al. tratta ’esperienza del caregiver nel ricevere la diagnosi di
cancro di un proprio caro e prestare assistenza al soggetto oncologico. Tale studio ¢
stato condotto in una popolazione africana di 20 caregiver di persone affette da cancro
che non avevano conoscenze sufficienti per poter comprendere la malattia e come
trattarla. La maggior parte dei caregiver ha convenuto che apprendere la diagnosi ¢
stata un'esperienza spiacevole. Sono state utilizzate parole come “shock”, “dolore”,
“orribile” e “spaventoso” per descrivere questa esperienza che ha portato un enorme
cambiamento nella loro vita. In questo modo, emerge 1’importanza della figura
infermieristica nel percorso di cura delle persone oncologiche e nell’affiancamento al
caregiver. L’equipe multidisciplinare, che presta assistenza a domicilio, ha svolto un
percorso educativo fornendo informazioni ed indicazioni sulla malattia, sulla cura
necessaria e sulla sua possibile evoluzione. In questo modo ha favorito la
soddisfazione sia del caregiver che dell’assistito nel percorso affrontato. “® In una
popolazione come questa, la presenza della figura infermieristica in ambito
domiciliare, ¢ stata evidenziata come fondamentale per poter garantire le migliori cure
all’assistito oncologico sebbene i caregiver abbiano riferito che adempiere al loro ruolo

non ¢ sempre facile. @ G%
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Dall’analisi descrittiva qualitativa (Slatyer et al.) viene evidenziato il supporto fornito
mediante il programma FECH, ossia un programma di intervento volto a rispondere a
bisogni e dubbi dei caregiver familiari che si trovano a prestare assistenza ad una
persona da poco dimessa dall’ospedale. La maggior parte dei caregiver ha ritenuto che
le loro interazioni con l'infermiere del programma FECH fossero esperienze positive.
La moglie di un assistito ha affermato semplicemente: "Mi sono sentita davvero bene
dopo aver parlato con lei [infermiere intervistatore]". 1 caregiver consideravano
I’intervento telefonico una comoda modalita di contatto che tratta le molteplici
esigenze a cui devono rispondere; per questo la moglie di un assistito ha riferito: "Con
cosi tanti appuntamenti medici e cose del genere, ho apprezzato il fatto che fosse al
telefono... piu facile in un certo senso, semplicemente sedersi e parlare, piuttosto che
recarmi da qualche parte per un colloquio o far venire qualcun altro".

Le discussioni FECH sono state ritenute sufficientemente strutturate per esaminare le
esigenze dei caregiver, in quanto indagavano diversi ambiti. Per alcuni caregiver, le
conversazioni con l'infermiere hanno rappresentato una rara opportunita per riflettere
sul loro ruolo di caregiving ed esplorare le proprie potenzialita. Nei momenti di
confronto con l'infermiere, 1 caregiver si sentivano piu supportati, piu preparati a
prendersi cura della persona anziana e di sé stessi e, di conseguenza, piu sicuri nel
ruolo di caregiving. Un caregiver ha osservato: "E semplicemente fantastico parlare
con qualcuno. Si, perche nessun altro ne voleva parlare". L’infermiere era visto dal
caregiver come una figura professionale indipendente, competente e concentrata a
rispondere ai bisogni espressi. Di conseguenza, 1 caregiver potevano condividere
liberamente i propri sentimenti: "E cosi che mi sono sentito, che avevo qualcuno che
mi stava telefonando dicendo "Come stai?" E io... fuori dall’ascolto di mia madre, ho
potuto dire innanzitutto come stavo io, com’era la situazione e che ero molto
spaventato da quello che vedevo e vivevo ogni giorno". Dal punto di vista del
caregiver, il programma telefonico ¢ stato tempestivo, consegnato lontano dal
frenetico ambiente ospedaliero ma in un momento in cui vi erano molte richieste.
Poiché¢ lo studio ammette che la durata della degenza ospedaliera viene sempre piu
ridotta e si fa sempre piu affidamento sui caregiver familiari per fornire un supporto
complesso dopo la dimissione ¢, il programma FECH offre un mezzo per affrontare

1 bisogni pratici e sociali dei caregiver. Tale approccio risulta essere fondamentale
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perché ¢ in grado di ascoltare la voce del caregiver e rafforzare le capacita di assistenza

domiciliare. G9

Quattro studi differenti della ricerca G 32 33 G4 trattano la rilevanza del sistema
infermieristico a livello familiare nella vicinanza al caregiver e per questo vengono
utilizzati 1 termini Family Systems Nursing (FSN) e Family Systems Nursing

Conversations (FSNC).

Nello studio a metodi misti, S. Pusa et al. descrivono I'utilizzo dell'approccio FSNC
nella pratica quotidiana nel momento in cui gli infermieri di assistenza domiciliare
incontrano i caregiver o altri membri della famiglia. I risultati di questo studio
supportano l'attuazione delle FSNC poiché gli infermieri si dimostrano piu inclusivi e
solidali nei confronti di assistiti e caregiver. Questo studio contribuisce a mettere in
luce I’'importanza dei processi per integrare il FSN nei contesti clinici, al fine di
garantire che 1'assistenza infermieristica familiare diventi un percorso normale di cura.
(€3]

Allo stesso modo, lo studio randomizzato controllato di S. Broekema et al., pone
I’attenzione sulle Family Systems Nursing Conversations (FSNC), le quali si basano
sulla premessa di fondo che le relazioni tra le persone, da un lato, e salute e malattia
dall’altro, si influenzano a vicenda %); tali conversazioni sono state apprezzate e hanno
permesso di avviare un percorso che ha aiutato 1 familiari a parlare piu spesso tra loro.
(33 Avere l'opportunita di parlare, ascoltare cio che pensano gli altri membri della
famiglia, sedersi insieme e ascoltarsi attivamente sono visti come un vantaggio per la
comprensione reciproca. Per stimolare la salute della famiglia e dell’individuo, quindi,
il Family Systems Nursing considera la famiglia come 1’ambito che necessita di
assistenza, ponendo attenzione alla persona malata, ai caregiver e alla relazione ed
interazione che vige tra loro. Il focus dello studio ¢ rivolto agli infermieri che hanno il
compito di incoraggiare la comunicazione, riconoscere le esperienze dolorose, elogiare
le famiglie per 1 loro punti di forza e discutere, rafforzare e sfidare le convinzioni dei
membri della famiglia sul concetto di salute e malattia. ©? G 9 Family Systems
Nursing Conversations sono indicate quando una o piu delle seguenti diagnosi
infermieristiche NANDA-I si applicano al concetto di famiglia: "rischio di tensione

nel ruolo del caregiver", "tensione nel ruolo del caregiver" o "processi familiari
9
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interrotti". ¢ La qualita dell’assistenza ¢ migliorata in seguito alla conversazione
familiare e, per questo, le famiglie lo considerano un valido intervento per migliorare
I’assistenza sia attuale che futura. ®¥ Le FSNC hanno reso i caregiver piu aperti e li
hanno aiutati a vedere i punti di forza e le vulnerabilita propri e degli altri membri.
Condividendo le loro esperienze, come speranze e paure, hanno anche iniziato a vedere
la situazione familiare in modo diverso e a riconoscere credenze, pensieri e intuizioni
nascoste. Di conseguenza, i membri della famiglia hanno dato luogo ad una visione
piu realistica della loro situazione familiare e hanno acquisito la forza per essere in

grado di gestire insieme la situazione. ¢

3.3 Modalita educative efficaci per la compliance tra caregiver ed assistito

Uno degli obiettivi dell’infermiere di assistenza domiciliare ¢ di educare e guidare le
persone e le loro famiglie ad affrontare un problema o una malattia grazie alla relazione
e al contatto con loro. L’infermiere professionista ¢ responsabile della guida e della
risposta a tutte le domande che possono aiutare le persone con problematiche differenti
durante il processo di adattamento ad una nuova condizione di vita. Nello specifico,
l'attuazione degli interventi educativi mira a rafforzare 'autonomia dei malati nel loro
percorso assistenziale, promuovere e facilitare I'uso appropriato dei servizi ospedalieri
e territoriali ed infine aiutare il soggetto a vivere una vita attiva e serena nonostante la
cronicita, % 0 GDGY)

Lo studio di G. Artioli ef al. definisce che I’obiettivo del percorso educativo ¢ quello
di incoraggiare assistiti e caregiver a conoscere € saper gestire la malattia e le sue
ripercussioni, oltre a bisogni ed emozioni. Lo studio definisce 1'educazione come un
processo suddiviso in quattro fasi, la prima delle quali ¢ I’analisi del bisogno. In questa
fase l'infermiere puod effettuare una valutazione mirando non solo a identificare i
bisogni di assistito e caregiver ma anche i potenziali punti di forza su cui agire;
permette poi di eseguire un'analisi sulle difficolta e debolezze personali e di natura
sociale del caregiver. A questa fase segue la fase progettuale, che consiste nella
definizione e condivisione di obiettivi al fine di stipulare un contratto terapeutico sia
con I’assistito che con la sua famiglia. La terza fase ¢ 1'attuazione: attraverso incontri
svolti presso il domicilio della persona, il professionista propone il coinvolgimento

dell’assistito e del caregiver e favorisce un apprendimento attivo per facilitarne
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'adattamento alla nuova condizione di malattia. La fase finale ¢ quella di valutazione,
che consiste nel monitoraggio di quanto ¢ stato appreso e verifica i risultati raggiunti.
Questo studio inoltre permette al caregiver e all’assistito di prevenire e riconoscere i
primi  sintomi; analizzare situazioni potenzialmente pericolose; adottare
comportamenti adatti se ci fossero ricadute o situazioni critiche; sapere a chi rivolgersi
e dove trovare supporto e informazioni adeguate.

Viene proposto il progetto di educazione definito ‘Educazione Infermieristica
Narrativa Integrata’ (definita con la sigla INNE), nel quale viene presentato il caso di
Daniela, una donna con tumore polmonare che ha portato a metastasi diffuse, che ora
si trova a dover affrontare un periodo difficile della propria vita ed un
accompagnamento verso le cure palliative insieme ai familiari. La finalita precisa
dell'intervento educativo ¢ di permettere a Daniela di recuperare I'importanza della sua
vita, nonostante questa sia minata dalla dolorosa esperienza della recente diagnosi e
dagli effetti collaterali del trattamento; inoltre mira a far accettare ai familiari la
condizione di salute. Il professionista infermiere si pone come colui che crea un
percorso di assistenza ed educazione al fine di migliorare uno specifico sintomo
comunicato verbalmente o fisicamente dall’assistito, ma anche che tenga conto della
dinamica psicologica e interpersonale, che ¢ differente per ciascuna persona. In questa
dinamica, il sintomo, il bisogno, il problema e l'aiuto del caregiver acquistano una

precisa importanza. G¥

Gli infermieri di cure palliative che interagiscono con le famiglie in ambito
domiciliare, devono riconoscere che “la malattia é un affare di famiglia”. Le loro
convinzioni sull'importanza di includere tutti 1 membri della famiglia nelle loro cure
guideranno le loro azioni verso l'estensione di un approccio che coinvolge tutta la

famiglia nel percorso di cura. ¢7 (8 GD

Sei studi propongono programmi educativi differenti orientati a favorire la compliance

con 1l caregiver.

La tecnologia del welfare, trattata nello studio di Glomsas et al., ¢ una soluzione
innovativa per supportare i servizi per gli anziani. Con il termine generico scandinavo
“welfare” si intende la "tecnologia del benessere" per descrivere e nominare le

soluzioni tecnologiche, quali chiamate, videochiamate, a fronte di richieste specifiche
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dei caregiver, utilizzo di sistemi di controllo della terapia assunta a domicilio dalla
persona al fine di supportarne I’assistenza. Questa tecnologia incide sulla vita del
caregiver e dell’assistito e coinvolge questioni sia pratiche che etiche. In generale, i
caregiver familiari apprezzano la tecnologia assistenziale poiché contribuisce alla
sicurezza e all'indipendenza per i1 destinatari dell’assistenza e per sé stessi. Una delle
definizioni di tecnologia del welfare piu utilizzate in Norvegia ¢: «La tecnologia del
benessere e principalmente un'assistenza tecnologica che migliora la sicurezza, la
protezione, la partecipazione sociale, la mobilita e l'attivita fisica e culturale e
rafforza la capacita degli individui di provvedere a sé stessi nella vita di tutti i giorni

nonostante la malattia e la disabilita sociale, mentale o fisica.» °

Lo studio di H. Solli e S. Hvalvik tratta I’uso della teleassistenza come una modalita
educativa che ha offerto ai caregiver la possibilita di ricevere supporto a casa. Lo scopo
di questo studio ¢ di esplorare come gli infermieri forniscono supporto e assistenza a
distanza, utilizzando una web camera e un forum web, ai caregiver di persone che
soffrono di ictus e demenza. In questo studio, la teleassistenza viene definita come
“I'uso di tecnologie di informazione, comunicazione e monitoraggio che consentono
agli operatori sanitari di valutare a distanza lo stato di salute della persona, fornire
un intervento educativo, o fornire assistenza sanitaria e sociale alle persone nelle loro
case.”’ Gli infermieri, mediante il servizio di teleassistenza, cercano di migliorare le

conoscenze, le abilita e la cura di sé dei caregiver per rafforzare la loro competenza e
indipendenza. ®® Il ruolo del caregiver risulta essere sicuramente difficile sia dal punto
di vista del carico di lavoro ma anche a livello di carico mentale. ¢® ¢” Vengono
descritti infatti 1 carichi mentali come sentimenti di colpa, rabbia, impotenza,
inadeguatezza, dolore, vuoto e preoccupazione. La comunicazione tra il personale
sanitario e il caregiver ¢ di fondamentale importanza per il caregiver stesso in termini

di supporto tecnico, mentale e sociale. ¢

Nello studio di M. Holm ef al. emerge un’altra modalita educativa che gli infermieri
di assistenza domiciliare hanno attuato al fine di migliorare la preparazione al
caregiving nell’ambito delle cure palliative. Viene riportato un intervento educativo
basato sull’uso di un manuale per assistiti e caregiver. Il quadro dell’intervento

descrive il coinvolgimento dei caregiver familiari e si concentra sul ‘conoscere’,
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‘essere’ e ‘fare’. La “conoscenza” ¢ fondamentale per i caregiver familiari ed ¢
connessa alla consapevolezza della grave condizione della persona e del ruolo del
caregiver, sapendo cosa aspettarsi e cosa fare. L'“essere” ¢ correlato alla gestione
dell'emozione del caregiver cosi come quella dell’assistito. “Fare” copre gli aspetti
pratici del caregiving e include varie attivita. L'obiettivo generale dell'intervento ¢ di
promuovere la preparazione al caregiving. Gli argomenti trattati nell’intervento sono i
seguenti: diagnosi palliative e sollievo dai sintomi, assistenza quotidiana e problemi
nutrizionali, supporto e problemi assistenziali. Il manuale di intervento utilizza un
approccio educativo, basato sulla conoscenza, al fine di migliorare il fare (inteso come
fornire assistenza) e 1'essere (inteso come gestire i fattori di stress del caregiving) dei

caregiver, promuovendo cosi maggior preparazione al caregiving. *?

Un ulteriore studio (di F. Lopez-Espuela) mostra 1’utilizzo di un documento per
assistiti e caregiver che riporta informazioni scritte da poter consultare in ambiente
familiare al fine di rafforzare la conoscenza sull’argomento. Il progetto prevede che,
la settimana successiva al primo accesso infermieristico domiciliare, 1 caregiver
vengano contattati telefonicamente per chiarire informazioni e risolvere dubbi, nonché

per confermare la loro accettazione a partecipare e organizzare un colloquio. “?

Tra1 vari strumenti menzionati, lo strumento Gatha, trattato nello studio di Maria Jesus
Rojas-Ocana et al., ¢ risultato utile per attuare interventi educativi rivolti all’assistito
e al suo caregiver. L’intervento ¢ caratterizzato da interviste svolte da infermieri di
assistenza domiciliare che si recano a casa degli assistiti. Il contenuto della visita
consiste nel controllo e nel monitoraggio della persona ed ¢ un’opportunita per fornire
apprendimento, supporto e formazione per il caregiver nelle tecniche di cura di sé. Gli
interventi comprendono attivita sviluppate insieme ai caregiver, durante le quali,
lI'infermiere fornisce istruzioni e informazioni. Cid consente la trasmissione di
conoscenze e informazioni sulla malattia dell’assistito, su come eseguire l'igiene, sulla
mobilizzazione, sulla scelta della dieta e sull’adozione di misure di sicurezza e
prevenzione. Lo strumento Gatha ¢ caratterizzato da una serie di interventi suddivisi
per classi di atteggiamenti, competenze e compiti, tra cui: favorire la comunicazione e

I’ascolto attivo, stabilire obiettivi comuni, garantire la comprensione di quanto
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comunicato, favorire I’educazione alla salute e il coinvolgimento familiare, sviluppare
un programma di cura, supportare il processo decisionale, supportare il caregiver.

Dallo studio emergono una serie di fattori che, secondo 1’esperienza degli infermieri,
influenzano I’apprendimento del programma educativo proposto, tra cui: mancanza di
volonta o motivazione, condizione fisica ed eta, mancanza di sostegno familiare, carico
di lavoro pesante, tensione emotiva e storia familiare. L’apprendimento ¢ naturalmente
favorito dagli opposti di questi attributi. In questa tipologia di intervento, le strategie
messe in atto dagli infermieri sono state 1’utilizzo di un linguaggio privo di gergo
medico, 1’'uso di esempi, spiegando il ragionamento che stava dietro alle istruzioni

fornite, ed infine incoraggiare il feedback del caregiver. ¢*)

L’utilizzo del video, viene identificata nello studio di A. Dalmolin et al. come un’altra
strategia educativa. Il video viene definito come uno strumento tecnologico che
fornisce conoscenze e permette di educare chi lo guarda. > Questo studio promuove
un video utile all’educazione di soggetti portatori di stomia, i quali ne hanno
confermato 1'efficacia nell’insegnamento dato; il video diffonde le conoscenze per la
cura della stomia e rafforza e incoraggia le famiglie ad accettare la nuova condizione
del proprio familiare. Il video proposto, con risorse sia audio che video, mostra
situazioni messe in scena da attori che simulano eventi reali con soggetti e caregiver
di persone portatrici di stomia a causa di un cancro. Per quanto riguarda la gestione
della stomia e della sacca di raccolta, il video fornisce informazioni sui prodotti e sulle
modalita di pulizia piu adatte e sull’applicazione della sacca. *> Per rendere il processo
di educazione piu efficace, ¢ utile favorire un ambiente cordiale e tranquillo e un
dialogo costruttivo per poter mettere a proprio agio sia I’assistito che la sua famiglia.
Pertanto, una comunicazione efficace attraverso I’ascolto sensibile consente lo
scambio di informazioni e nozioni tra professionisti e utenti. ¢ G722 G8) 14 studio
(39 riporta alcune osservazioni personali dei partecipanti; un assistito infatti ha
ammesso ‘ 'Se avessero mostrato questo video alla persona che ha fatto la colostomia,
nel momento in cui era ancora ricoverato all’ospedale, ne sarebbe uscita sicuramente
piu forte e con maggiori informazioni. Secondo il mio punto di vista, é assolutamente
efficace.”’ . Infine un caregiver ha espresso il suo pensiero ’E interessante far vedere
il video anche alla famiglia in quanto comunica agli assistiti e ai familiari di non aver

paura. Vengono citati alcuni termini tecnici, ma anche termini comuni che utilizziamo
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tutti i giorni. Sono riuscito a recepire il messaggio su cio che andro a fare. Anche la
lunghezza del video e adatta in quanto se fosse stato piu lungo sarebbe risultato

piuttosto noioso’’. ®%
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4. DISCUSSIONE
4.1 Discussione

Alla luce della ricerca condotta, ¢ possibile affermare che 1’obiettivo dell’infermiere ¢
quello di mettere in atto azioni utili a garantire un livello di salute e benessere che
risponda alle necessita sia dell’assistito che del suo caregiver.

E risultata interessante 1’analisi di esperienze e vissuti dei caregiver poiché dimostrano
la vera realta assistenziale che vivono a domicilio e questo permette di comprendere il
loro ruolo e lo stress legato al carico fisico e mentale.

L’assistenza infermieristica domiciliare utilizza modalita comunicative come il
dialogo e I’ascolto attivo, € non pud non considerare la dimensione del sistema
famiglia e le sue interazioni. L’infermiere coinvolge sia ’assistito che il suo caregiver
dimostrandosi empatico, ossia capace di sapersi mettere nei panni dell’altro,
incoraggiando ’altro ad affrontare la difficile situazione, poich¢ il tempo di relazione
¢ tempo di cura. L’infermiere diventa promotore di corretti comportamenti
assistenziali, mobilitando tutte le risorse a disposizione del caregiver stesso, per
permettere una buona stabilita clinica all’assistito e di conseguenza migliorare la sua
qualita della vita.

Da tutto ci0 si apre ’attenzione ad un ruolo nuovo e importante dell’infermiere in
ambito domiciliare, capace di sostenere anche una funzione di counselling, con I’aiuto
di diverse metodologie che sono emerse dalla ricerca.

Le diverse culture e popolazioni hanno consentito di mettere in luce 1’enorme
differenza di informazioni, educazione e conoscenze possedute, poiché il grado di
formazione ed istruzione ¢ differente tra i1 vari paesi; I’infermiere, in questo modo,
mette in pratica varie tecniche educative ed informative in relazione alla famiglia a cui
presta assistenza.

E fondamentale, in ambito domiciliare, saper lavorare in equipe, cosi da poter
collaborare per la cura, mediante continui momenti di confronto nella gestione dei vari
casi. Nella realta vissuta a domicilio, le qualita dell’infermiere come flessibilita,
creativita, voglia di imparare, praticare l’assistenza in modo autonomo, essere
premurosi, rappresentano un prezioso aspetto della loro personalita, come

professionisti € membri di un’equipe.
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La collaborazione tra infermiere e caregiver risulta fondamentale a partire dalla presa
in carico subito dopo la dimissione dell’assistito in quanto permette di agevolare il
percorso di cura a domicilio ed avviare tempestivamente interventi educativi. La
ricerca ha messo in luce che i contenuti dell’educazione deve coinvolgere oltre alle
procedure corrette anche lo sviluppo di capacita del caregiver di cogliere le criticita e
saperle gestire, e orientarsi verso 1 vari servizi socio-sanitari. Risulta quindi necessario
portare 1’attenzione allo sviluppo delle capacita dell’infermiere di trasmettere questi
contenuti e competenze al caregiver e di interagire con le equipe multidisciplinari che
ruotano attorno alla vita dell’assistito non solo al domicilio ma anche ai servizi
ospedalieri, ambulatoriali e socio-sanitari territoriali necessari.

Un aspetto importante da considerare ¢ il burden del caregiver, ossia quella condizione
di stress e risposte emotive associate alla presa in cura di assistiti con problematiche a
livello mentale o fisico. Questo € un aspetto non solo da rilevare ma da evidenziare
nell’equipe per proporre e integrare strategie di sollievo per il caregiver.

In merito ai risultati della ricerca relativi ai bisogni del caregiver e ai possibili
programmi di educazione e counselling, sarebbe interessante introdurre progetti
educativi mirati, utilizzando strategie, metodi e strumenti, al fine di migliorare
I’educazione del caregiver a domicilio, sin dall’inizio del percorso di cura.

Facendo riferimento all’esperienza di studi universitari della scrivente, una riflessione
va fatta in merito all’approfondimento di quest’area di assistenza; questo campo
dovrebbe essere piu indagato, narrato e diffuso nel percorso di formazione e magari
trattato come materia di studi.

Essendo una realta molto diffusa al giorno d’oggi e in continua evoluzione, risulta
fondamentale continuare ad indagare vissuti, esperienze e bisogni dei caregiver che
prestano assistenza a domicilio, stabilendo interventi a loro adatti. Infine, sulla base
dei risultati ottenuti, potrebbe essere interessante indagare anche il punto di vista degli
infermieri, in modo da capire come il professionista vede la relazione che viene ad

instaurarsi con caregiver ed assistito.

4.2 Limiti dello studio

I limiti dello studio di tale elaborato di tesi risiedono nella selezione di articoli

prevalentemente di tipo qualitativo con limitati campioni di riferimento. Si ¢ scelto di
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tenere in considerazione un limite di tempo di 10 anni, in quanto molti articoli utili e
mirati all’argomento sono stati prodotti piu di cinque anni fa. Un ulteriore limite pud
essere 1’'uso di un solo motore di ricerca. Le differenze tra le varie culture hanno
presentato realta molto diverse tra loro con ideali, usanze, istruzione, conoscenze €
materiali dissimili. Infine, ’analisi di esperienze e vissuti di popolazioni molto distanti
dal nostro paese, possono aver posto attenzione a problematiche poco rilevanti in Italia

e averne tralasciate altre.
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5. CONCLUSIONI

L’obiettivo della revisione ¢ stato quello di indagare bisogni, problematiche ed
esperienze del caregiver familiare; e quali sono le modalita educative utili a garantire
la migliore qualita e continuita delle cure.

E possibile affermare che 1’esperienza che vede protagonista il caregiver che presta
assistenza alla persona in condizioni di malattia differenti, ¢ ancora oggi, un tema
molto indagato e che induce interesse per poter migliorare 1’assistenza fornita,
garantendo il miglior percorso di cura in ambito domiciliare e riducendo, in questo
modo, 1 ricoveri ospedalieri o in altre strutture. Risulta necessario, quindi, esaminare
ed indagare ulteriormente il vissuto, i bisogni, le esperienze, e le conoscenze del
caregiver familiare.

11 burden percepito dal caregiver che presta assistenza ad un familiare, a domicilio, €
una tematica attuale e un problema presente nella realta territoriale; dagli studi emerge
che livelli elevati di sovraccarico possono portare conseguenze sulla qualita della vita
di chi assiste e di riflesso sull’assistenza erogata al proprio familiare.

L’assistenza da parte del caregiver familiare risulta essere una questione comune e
molto trattata in quanto si registra un invecchiamento progressivo della popolazione;
per questo il numero di anziani affetti da patologie croniche sempre pit in aumento
nel corso degli anni. I risultati suggeriscono, in termini di pratiche infermieristiche, la
necessita di fornire sostegno psicologico, assistenziale ed educativo ai caregiver
familiari. Mediante una visione di tipo olistico, I’infermiere deve prendere in carico
tutta la famiglia al fine di migliorarne il percorso di cura e 1’assistenza erogata.
Tuttavia, dovrebbe essere esplicitato maggiormente il punto di vista del caregiver
cercando di capire il ruolo da lui ricoperto, la relazione con I’assistito e 1’aiuto che puo
ricevere dagli altri membri della famiglia.

Le azioni a sostegno di cid sono: indagare le sensazioni e 1 vissuti del caregiver,
informare sia I’assistito che il caregiver su cio che comporta la patologia e su quali
interventi si ¢ deciso di mirare, educare il caregiver ad organizzare il percorso di cura
e rispondere alle necessita dell’assistito, condurre colloqui o incontri che possano
aiutare, sostenere e supportare il caregiver nella gestione della persona cara ed infine,
garantire al caregiver dei momenti di svago per potersi occupare di sé stesso, della

famiglia e del lavoro.
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Il caregiver familiare ¢ una risorsa fondamentale nella cura domiciliare dell’assistito
poiché non c’¢ cosa migliore nella vita di una persona, prendersi cura dell’altra; il
rapporto tra assistito e caregiver, che I’infermiere domiciliare cerca di creare, ¢ alla
base dell’assistenza piu pura, sentita e viva. L’intera famiglia deve sentirsi

protagonista del percorso di cura.
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ALLEGATO I: Assistenza domiciliare integrata — casi trattati nel 2019

Casi trattati

Regione Numero x 100.000 di cui Anziani Anziani per di cui Pazienti Pazienti
abitanti (%) 1.000 residenti Terminali Terminali per
anziani (eta » (%) 1.000 residenti
65)

PIEMONTE 53.7118 1.246 791 38,1 1,7 1,5
VALLE D'AOSTA 459 367 40,5 6,1 46,6 17
LOMBARDIA 153.030 1.525 86,6 51,7 4,8 0,7
PROV. AUTON. BOLZANO 1.297 244 55,5 6,8 355 0,9
PROV. AUTON. TRENTO 9.356 1.7115 72,9 55,8 18,3 3.1
VENETO 167.226 3.402 81,4 19,9 10,7 317
FRIULI VENEZIA GIULIA 22.973 1.905 83,9 60,3 7.2 14
LIGURIA 24,423 1.602 73,1 40,7 21,7 3,5
EMILIA ROMAGNA 135.335 3.032 84,6 106,1 7,8 2,4
TOSCANA 120.854 3.273 87,5 m3 5,2 17
UMBRIA 13.598 1.563 80,2 48,3 13,4 21
MARCHE 19.881 1.314 80,9 42,2 9.0 12
LAZIO 52.768 917 86,5 35,8 7.4 0,7
ABRUZZ0 25.737 1.989 N4 58,4 1,5 23
MOLISE 16.595 5.522 81,8 178,8 19 1,0
CAMPANIA 63.932 1.19 82,7 48,1 8,5 1,0
PUGLIA 55.582 1.402 7,0 44,3 15,8 22
BASILICATA 10.286 1.859 83,4 66,0 6,0 11
CALABRIA 7.002 370 84,4 14,1 6,0 0,2
SICILIA 77166 1.583 76,3 55,8 15,8 25
SARDEGNA 16.005 993 76,5 311 16,6 1,7
ITALIA 1.047.223 1.754 82,0 62,0 9.4 17

PERCENTUALE DI RILEVAZIONE : 100,00% SUL TOTALE DELLE ASL CHE HANNO DICHIARATO DI AVERE IL SERVIZIO ATTIVO

ASS_DIS_DOM_01

(*) valore inferiore a 0,05

MINISTERO DELLA SALUTE
DIREZIONE GENERALE DELLA DIGITALIZZAZIONE, DEL SISTEMA INFORMATIVO SANITARIO E DELLA STATISTICA
UFFICIO DI STATISTICA

ALLEGATO II: Assistenza domiciliare integrata — casi trattati nel 2020

Casi trattati

Regione Numero x 100.000 di cui Anziani Anziani per di cui Pazienti Pazienti
abitanti (%) 1.000 residenti Terminali Terminali per
anziani (eta > (%) 1.000 residenti
65)

PIEMONTE 52.006 1.217 78,2 36,6 1,8 1.4
VALLE D'AOSTA 378 305 42,3 53 47,6 15
LOMBARDIA 171.983 1.723 82,3 61,9 10,0 1,7
PROV. AUTON. BOLZANO 939 176 59,6 53 30,9 0,5
PROV. AUTON. TRENTO 10.732 1.946 3 62,8 18,0 3,6
VENETO 163.164 3.351 711 10,1 12,6 4,2
FRIULI VENEZIA GIULIA 23.298 1.939 853 62,3 49 09
LIGURIA 20.207 1.331 70,8 32,8 21,9 29
EMILIA ROMAGNA 131.893 297 84,0 103,2 18 23
TOSCANA 153.800 4.165 7,5 15,4 4,5 19
UMBRIA 12.490 1.443 77,6 42,6 14,9 2,2
MARCHE 2022 1.342 68,9 36,4 12,3 1,7
LAZIO 61.226 1.068 86,3 40,9 6,5 0,7
ABRUZZO 21.910 1.710 7,8 49,7 1,0 19
MOLISE 14.768 5.018 83,7 162,4 39 2,0
CAMPANIA 63.180 1123 81,9 46,2 10,1 1,1
PUGLIA 54.775 1.392 70,9 42,71 16,3 23
BASILICATA 9.077 1.665 81,3 56,2 1.8 2,0
CALABRIA 6.873 369 85,4 13,8 7,2 0,3
SICILIA 7.665 1.483 74,0 49,1 18,8 2,8
SARDEGNA 16.901 1.063 72,3 30,4 14,9 16
ITALIA 1.081.387 1.825 78,1 60,6 10,5 19

PERCENTUALE DI RILEVAZIONE : 100,0% SUL TOTALE DELLE ASL CHE HANNO DICHIARATO DI AVERE IL SERVIZIO ATTIVO

ASS_DIS_DOM_01

MINISTERO DELLA SALUTE
DIREZIONE GENERALE DELLA DIGITALIZZAZIONE, DEL SISTEMA INFORMATIVO SANITARIO E DELLA STATISTICA
UFFICIO DI STATISTICA



ALLEGATO III: Assistenza domiciliare integrata — ore e accessi anno 2020

Assistenza per Caso trattato

Tutti i casi trattati

Regione Terapisti della Infermieri Altri Operatori Medici
Riabilitazione
Ore per Accessi per Ore per Accessi per Ore per Accessi per Accessi Totale ore per Totale ore per Totale ore per
caso caso caso caso caso caso per caso caso caso anziano paziente
terminale

PIEMONTE ) (] 8 14 1 1 3 10 9 15
VALLE D'ADSTA 3 2 48 26 [y [y 7 51 54 50
LOMBARDIA 2 3 10 9 1 1 1 13 n 26
PROV. AUTON. BOLZANO - - 16 28 - - 6 18 14 16
PROV. AUTON. TRENTO - - - 15 - - 7 - - -
VENETO ™) [y 4 ] 1 1 3 5 5 0
FRIULI VENEZIA GIULIA 1 1 13 20 *) *) * 14 % 10
LIGURIA 4 4 15 17 2 2 2 20 23 13
EMILIA ROMAGNA ) ™) 9 9 7 7 4 18 )] 15
TOSCANA (o] (9] 5 9 1 2 2 ] 7 10
UMBRIA (9] ) 9 18 7 9 ] 14 14 12
MARCHE 2 3 14 20 1 1 2 18 18 30
LAZIO n 13 4l 36 Ll & 2 63 37 63
ABRUZZO 9 14 20 29 2 2 1 32 26 22
MOLISE 3 4 6 n *) [y 1 8 8 8
CAMPANIA 5 12 20 34 4 5 5 30 27 3
PUGLIA 3 3 10 14 10 ] 5 23 19 n
BASILICATA 7 8 33 65 4 3 1 44 4h 43
CALABRIA 2 3 14 24 ™) *) 1 7 15 28
SICILIA 10 1 22 26 8 9 4 40 32 63
SARDEGNA 7 9 33 36 1 1 7 a1 41 26
ITALIA 4 12 ” & 3 3 18 16 24

PERCENTUALE DI RILEVAZIONE : 100,0% SUL TOTALE DELLE ASL CHE HANNO DICHIARATO DI AVERE IL SERVIZIO ATTIVO
ASS_DIS_DOM_01

(*) Valore inferiore a 0,5

MINISTERO DELLA SALUTE
DIREZIONE GENERALE DELLA DIGITALIZZAZIONE, DEL SISTEMA INFORMATIVO SANITARIO E DELLA STATISTICA
UFFICIO DI STATISTICA



ALLEGATO IV: PRISMA

N. ARTICOLI DA PUBMED

n= 552

4 CRITERI DI )
ESCLUSIONE

-Assenza delle parole

chiave

-Area pediatrica

-Periodo covid-19

\ 4

A\ 4

ARTICOLI SELEZIONATI DOPO
L’ANALISI DEL TITOLO

n=110

/ CRITERI DI \
ESCLUSIONE
"| -Assenza di Abstract
h -Assenza di full text

{ ARTICOLI SELEZIONATI DOPO } -Area pediatrica

L’ANALISI DELL’ABSTRACT \ /

/ CRITERI DI \

INCLUSIONE
-Assistenza domiciliare
infermieristica
-Caregiver familiare
-Ambito di
infermieristica clinica
-Intervallo temporale di
10 anni (2012-2022)
-Popolazione con eta >

Q anni j

n=159

A 4

ARTICOLI SELEZIONATI DOPO
L’ANALISI DEL FULL TEXT

n=23







ALLEGATO V: ANALISI DI ARTICOLI DELLA LETTERATURA: tabelle sinottiche

Autore/Titolo/Anno

Tipo di
studio/Campione

Obiettivo

Risultati principali

Conclusioni

Rhéda Adekpedjou, MD, Dawn
Stacey, RN, PhD, Nathalie Briére,
PhD, Adriana Freitas, PhD, Mirjam
M. Garvelink, PhD, Maman Joyce
Dogba, MD, PhD, Pierre J. Durand,
MD, Sophie Desroches, PhD, Jordie
Croteau, MSc, Louis-Paul Rivest,
PhD, and France Légaré, MD, PhD
Engaging Caregivers in Health-
Related Housing Decisions for
Older Adults With Cognitive
Impairment: A Cluster Randomized
Trial

The Gerontologist, Vol. 60, 2020

Studio randomizzato
a grappolo con
randomizzazione a
livello di centro
sanitario. Campione
di 309 caregiver, di
cui 296 sono stati
inclusi nell’analisi.

E stato valutato
I'effetto della
formazione dei team di
assistenza domiciliare
nel processo
decisionale condiviso
interprofessionale sulla
percentuale di
caregiver che
dichiarano di essere
attivi in questa
decisione.

E stato arruolato un gruppo
casuale di 16 centri sanitari e
reclutato 309 caregiver, di
cui 296 sono stati inclusi
nell'analisi. Nel braccio di
intervento, la percentuale di
caregiver che dichiarano un
ruolo attivo nel processo
decisionale ¢ aumentata del
12%. Dopo la rimozione di
un influente cluster
anomalo, la proporzione ¢
aumentata al 18%.

E stato osservato che la
formazione di team di
assistenza domiciliare ha
aumentato la percentuale di
caregiver che hanno riferito
di essere attivi nel prendere
decisioni relative alla salute
relative all'alloggio per un
adulto piu anziano con
deterioramento cognitivo. Ha
anche aumentato la
percentuale di caregiver che
hanno segnalato una
corrispondenza tra il ruolo
che preferivano e il ruolo che
hanno effettivamente assunto
nel processo decisionale. 11
campione € rappresentativo
di caregiver di persone che
affrontano decisioni sanitarie
difficili e considerate
incapaci di prendere queste
decisioni da sole. \

Zofia Stojak, Jacek Jamiolkowski,
Slawomir Chlabicz and Ludmila
Marcinowicz

Levels of Satisfaction, Workload
Stress and Support Amongst
Informal Caregivers of Patients

Studio trasversale.
Campione di 170
caregiver di pazienti
che ricevono il
servizio di assistenza
a lungo termine

Descrivere la
situazione dei
caregiver dei pazienti
che ricevono e non
ricevono LTHNC in
termini di

I caregiver nel gruppo
LTHNC erano
significativamente piu
soddisfatti di svolgere il
proprio ruolo rispetto ai
caregiver nel gruppo non

Lo studio fornisce prove di
una relazione positiva tra
’assistenza infermieristica a
lungo termine (LTHNC) e la
situazione dei caregiver
informali degli anziani




Receiving or Not Receiving Long-
Term Home Nursing Care in
Poland: A Cross-Sectional Study
International Journal of
Environmental Research and Public
Health, 2019

(LTHNC) e 86
caregiver di pazienti
che non lo ricevono.

caratteristiche socio-
demografiche del
caregiver,
autovalutazione della
salute, sovraccarico
derivante
dall'assistenza,
soddisfazione
dall'essere un caregiver
e qualita del sostegno
percepita.

LTHNC. I caregiver erano
per lo piu donne, sia nel
gruppo di pazienti che non
ricevevano LTHNC sia nel
gruppo di pazienti che
ricevevano LTHNC. L'eta
media del caregiver per il
gruppo LTHNC era di 56,69
anni e l'eta media del
caregiver per il gruppo non
LTHNC era di 53,50 anni.
La stragrande maggioranza
dei caregiver in entrambi i
gruppi viveva insieme al
paziente.

I caregiver di entrambi i
gruppi hanno valutato per lo
piu il loro stato di salute
buono e molto buono o
medio.

dipendenti che rimangono a
casa. I caregiver per i
pazienti che ricevevano tale
assistenza sentivano meno
stress e maggiore
soddisfazione nel loro ruolo
di caregiver e avevano la
sensazione di ricevere un
supporto maggiore rispetto ai
caregiver per i pazienti che
non ricevevano 1’assistenza a
lungo termine.

Susan Slatyer, Samar M. Aoun,
Keith D. Hill, Debbie Walsh, Dee
Whitty and Christine Toye
Caregivers’ experiences of a home
support program after the hospital
discharge of an older family
member: a qualitative analysis
BMC Health Services Research,
2019

Studio randomizzato
controllato in
singolo cieco. Ha
utilizzato un disegno
descrittivo
qualitativo.
Interviste semi-
strutturate a 21
caregiver di durata
trai9 e i42 minuti.

Esplorare le esperienze
dei caregiver informali
che hanno partecipato
al programma FECH
dopo la dimissione
dall'ospedale di un
familiare piu anziano.

Lo studio porta alla luce tre
temi principali che hanno
descritto le percezioni dei
caregiver familiari su:
l'esperienza del caregiving;
l'esperienza di ricevere il
supporto del programma
FECH, che descriveva come
i caregiver si sentissero piu
connessi al supporto, pit
preparati a prendersi cura e
piu sicuri nel ruolo di
caregiver; e i suggerimenti
di miglioramento dei

Le esperienze dei caregiver
hanno indicato che le
discussioni strutturate e
riflessive FECH (=Further
Enabling Care at Home)
hanno stimolato la riflessione
e fornito una guida nella
navigazione dei sistemi
sanitari e assistenziali. Il
programma FECH sembra
offrire un mezzo per
affrontare i bisogni pratici,
fisici e psicosociali dei
caregiver come partner




caregiver. I risultati dello
studio supportano l'idea che
i pazienti e i caregiver si
assumono il “fardello del
trattamento” mentre
l'assistenza si sposta dagli
ospedali al domicilio.

nell'assistenza sanitaria e
sociale centrata sulla
persona. Questi caregiver
hanno indicato che il
programma FECH ha
riconosciuto e sostenuto i
loro contributi con
collegamenti a informazioni
e risorse pertinenti.

Julia G. Burgdorf, Elizabeth A.
Stuart, Alicia I. Arbaje, MD,
Jennifer L. Wolff

Family Caregiver Training Needs
and Medicare Home Health Visit
Utilization

Med Care, 2022.

Studio
osservazionale. I1
campione include
1217 anziani che
vivono in comunita e
hanno ricevuto
assistenza sanitaria
domiciliare,
finanziata da
Medicare, entro un
anno dal colloquio
iniziale o da un
colloquio
secondario.

Valutare in che modo
le esigenze di
formazione del
caregiver familiare
influiscono sul numero
e sul tipo di visite
sanitarie domiciliari
ricevute.

I risultati evidenziano che la
ricezione di visite
infermieristiche era piu
probabile quando i caregiver
familiari avevano bisogno di
gestione dei farmaci o di
formazione domestica. La
ricezione delle visite
terapeutiche era piu
probabile quando i caregiver
avevano bisogno di
formazione sulla cura di sé.
La ricezione delle visite di
aiuto era piu probabile
quando i caregiver avevano
necessita riguardo le
faccende domestiche o 1
bisogni di formazione per la
cura di sé.

Lo studio evidenzia che gli
anziani che ricevono
l'assistenza da parte di un
caregiver familiare ricevono
anche un numero maggiore
di visite se il loro caregiver
ha un'esigenza identificata di
formazione. I risultati
rafforzano il crescente corpo
di prove che dimostrano che i
fattori del caregiver familiare
influenzano l'utilizzo
dell'assistenza sanitaria degli
anziani.

Ee Yuee Chan, Ling Ting Wu,
Emmalene Joo Yong Ng, George
Frederick Glass Jr and Robyn Hwee
Teng Tan

Applying the RE-AIM framework to
evaluate

Studio di fattibilita
multi-metodo. ). I
partecipanti
includevano
caregiver familiari
reclutati nel

Lo studio mirava a
esaminare la fattibilita
di ‘Carer Matters’ in
un ospedale terziario a
Singapore al fine di
fornire un supporto

I risultati hanno dimostrato
che il programma ‘Carer
Matters’ € stato efficace nel
migliorare la conoscenza
degli caregiver, i livelli di
stress e la fiducia nel

Questo studio di fattibilita
evidenzia che una visione
olistica, da ospedale a casa, ¢
un prezioso complemento per
il supporto dei caregiver e
dei destinatari di cure.




a holistic caregiver-centric hospital-
to-home

programme: a feasibility study on
Carer Matters

BMC Health Services Research,
2022

programma (27),
infermieri di reparto
(9), infermieri di
supporto ai caregiver
(6), membri delle
organizzazioni
comunitarie che
hanno collaborato al
programma (2) e
dirigenti ospedalieri

2).

adeguato e tempestivo
ai caregiver.

prendersi cura dei propri
cari, riflettendosi sia nei
punteggi di conoscenza della
malattia che nella
soddisfazione nell’assistenza
insieme a un feedback
qualitativo positivo che
descrive in dettaglio come
hanno apprezzato il supporto
del programma.

Questo quadro garantisce che
i caregiver siano
sufficientemente attrezzati
con le competenze ¢ le
conoscenze per fornire
assistenza senza trascurare il
proprio benessere

David Youens, Richard Parsons,
Christine Toye, Susan Slatyer,
Samar Aoun, Keith D. Hill, Matthew
Skinner, Sean Maher, Sue Davis,
Rebecca Osseiran-Moisson and
Rachael Moorin

The cost-effectiveness of a
telephone-

based intervention to support
caregivers of

older people discharged from
hospital

BMC Geriatrics, 2019

Studio controllato
randomizzato in
singolo cieco.
L’analisi della
sensibilita
probabilistica ha
preso in
considerazione 1000
campioni.

Gli obiettivi dello
studio sono:

(1) esaminare se gli
esiti positivi per gli
operatori sanitari
risultanti dalla FECH
abbiano portato a
cambiamenti nell'uso e
nei costi dei servizi
ospedalieri da parte dei
destinatari delle cure
(2) valutare il rapporto
costo-efficacia
dell'intervento.

Una percentuale
significativamente maggiore
di caregiver del gruppo di
intervento ha riportato una
migliore preparazione
all'assistenza dopo 15-21
giorni dalla dimissione
sebbene questo non sia stato
mantenuto fino a sei
settimane dopo la
dimissione. Vi ¢ stato un
aumento di costi per la
formazione del caregiver.

Il programma FECH ha
portato a una migliore
preparazione all'assistenza, a
una riduzione della tensione
e del disagio del caregiver,
sebbene ci0 non si sia
tradotto in miglioramenti
nella salute autovalutata del
caregiver né in un uso ridotto
dei servizi di assistenza per
acuti da parte delle persone.
Riporta I'efficacia in termini
di costi dell'intervento
telefonico a sostegno dei
caregiver degli anziani
dimessi dall'ospedale

Yi-Han Liao, Li-Jung Elizabeth Ku,
Li-Fan Liu, and Chung-Yi Li

The Effects of in-Home Respite
Care on the Burden of Caregivers
in Taiwan

Journal of Applied Gerontology,
2022

Studio retrospettivo
e un’analisi dei dati
secondari che
utilizza dati
longitudinali. Il
campione finale
conteneva 323

Indagare 1'impatto
dell'assistenza di
sollievo domiciliare
sui caregiver familiari
degli anziani. Questo
studio ha utilizzato
misure ripetute e un

I risultati hanno mostrato
che i punteggi del carico del
caregiver degli utenti del
servizio sono diminuiti
significativamente dopo aver
ricevuto assistenza di

I punteggi del carico del
caregiver di coloro che
hanno utilizzato 1'assistenza
di sollievo domiciliare sono
diminuiti significativamente
nell'anno successivo. E stata
riscontrata la necessita di




utenti/caregive che si
sottoponevano alla
cura del sollievo a
domicilio € 646 non
8

utilizzatori del
servizio.

disegno di dati al fine
di esaminare l'impatto
dell'assistenza di
sollievo domiciliare
sul carico del caregiver
per risolvere i limiti
metodologici dei
precedenti progetti di
studio trasversali.

sollievo a domicilio per piu
di 14 giorni.

dare priorita all'aumento del
numero di giorni di
assistenza domiciliare per
soddisfare le esigenze dei
caregiver familiari a Taiwan
e ridurre cosi il carico del
caregiver.

Thin Nyein Nyein Aung, Myo Nyein
Aung, Saiyud Moolphate, Yuka
Koyanagi, Siripen Supakankunti and
Motoyuki Yuasa

Caregiver Burden and Associated
Factors for the Respite Care Needs
among the Family Caregivers of
Community Dwelling Senior
Citizens in Chiang Mai, Northern
Thailand

International Journal of
Environmental Research and Public
Health, 2021

Studio controllato
randomizzato a
cluster, costituito da
sei cluster di
intervento e
controllo, e
comprendente 2000
partecipanti in
ciascun braccio. I
criteri di inclusione
erano destinatari di
assistenza di eta >60
anni e 1 loro familiari
che si prendevano
cura di loro, maschi
o femmine, che si
prendevano cura di
loro a casa e che
risiedevano nel sito
di studio per almeno
1 anno.

Dimostrare 1’impatto
dell’assistenza
domiciliare sull’onere
del caregiver familiare
e definire interventi
volti alla prevenzione e
promozione della
salute del caregiver.

Lo studio ha mostrato le
conseguenze negative della
scarsa capacita funzionale
dei destinatari dell'assistenza
sul carico dei caregiver
familiari e che una salute
peggiore dei destinatari
dell'assistenza influisce
negativamente anche
sull'onere del caregiver
familiare, poiché l'onere del
caregiver era maggiore tra i
caregiver che si prendevano
cura dei partecipanti pit
anziani con dipendenza da
moderata a grave. Infatti con
I'aumentare dell'eta, le
capacita funzionali
generalmente diminuiscono
e le persone anziane
diventano piu dipendenti
dagli altri, con conseguente
maggiore onere per i loro
caregiver.

Il crescente peso delle
malattie non trasmissibili e le
loro conseguenze negative
sull'onere del caregiver, in
particolare il diabete o che
attualmente siano fumatori,
evidenzia la necessita di
attivita di promozione della
salute mirate a questi fattori
di rischio modificabili. Tali
interventi non solo
aiuteranno a prevenire le
malattie non trasmissibili, ma
anche a ridurre l'onere dei
caregiver familiari che sono
gli attori chiave nella cura
della popolazione che
invecchia in Thailandia.




Eric A. Coleman, Sarah P. Roman
Family Caregivers’ Experiences
During Transitions Out of Hospital
Journal for Healthcare Quality

Vol. 37, No. 1, pp. 12-21; 2015
National Association for Healthcare

Quality

Studio qualitative;
32 partecipanti
caregiver familiari di
persone
recentemente
dimesse
dall’ospedale. E
stato utilizzato un
approccio di
Grounded Theory
modificato.

Esplorare i facilitatori
e le sfide che i
caregiver familiari
devono affrontare
nell'assumere ruoli di
caregiver familiare
dopo la dimissione e
nel completare compiti
di cura complessi.

Dall'analisi sono emersi
cinque temi centrali relativi
al caregiving familiare dopo
la dimissione: (1) i
contributi dei caregiver
familiari alla cura della
persona si concentrano sulla
prontezza, volonta e abilita
(2) i caregiver familiari
hanno risultati unici e
potenzialmente incongruenti
rispetto a quelli del paziente
(3) i caregiver familiari si
sentono impreparati alla
gestione dei farmaci dopo la
dimissione

(4) incoraggiamento dei
caregiver familiari ad
affermare un'identita
personale

(5) i caregiver familiari
spesso si assumono la
responsabilita della
sequenza delle attivita del
piano di assistenza post-
ospedaliero

I caregiver familiari hanno
fornito preziose informazioni
sulle sfide che devono
affrontare per affrontare il
post-dimissione dei propri
cari.

10

Silva RAE, Silva CN, Braga PP,
Friedrich DBC, Cavalcante RB,
Castro EAB.

Management of home care by
family caregivers to elderly after
hospital discharge

Revista Brasileira de Enfermagem,
2020

Indagine qualitativa.
Interviste semi-
strutturatea 11
pazientie 11
caregiver di anziani
in post-dimissione
dall’ospedale.

Comprendere la
gestione dell'assistenza
domiciliare da parte
dei caregiver familiari
degli anziani non
autosufficienti dopo la
dimissione
ospedaliera.

Vengono presentate le
caratteristiche
sociodemografiche, i bisogni
sanitari e assistenziali degli
11 anziani che hanno
ricevuto assistenza
domiciliare, nonché la
caratterizzazione dei

Questa indagine ha permesso
di comprendere la gestione
dell'assistenza domiciliare
per gli anziani dopo la
dimissione dall'ospedale dal
punto di vista dei caregiver
familiari attraverso azioni di
cura e gestione svolte di




caregiver che hanno
partecipato alla ricerca, per
comprendere meglio le
azioni assistenziali e
gestionali in questo contesto.

routine, che comportano
cambiamenti significativi
nella vita del caregiver.
L’assistenza agli anziani non
autosufficienti dopo la
dimissione ¢ complessa,
comporta un sovraccarico
fisico ed emotivo. Richiede
una pianificazione condivisa
tra I'équipe sanitaria e la
famiglia dal momento della
dimissione e un percorso
svolto dal servizio di
assistenza domiciliare.

11

Iréne Ris RN, MA, Wilfried
Schnepp RN, PhD, Romy Mahrer
Imhof RN, PhD

An integrative review on family
caregivers’ involvement in care of
home-dwelling elderly

Health Soc Care Community, 2019.

Revisione di
letteratura.
Campione di 120
caregiver in un totale
di 26 differenti studi.

Lo scopo della
revisione integrativa ¢
di indagare il corpus di
conoscenze sulle
preferenze e le
conseguenze del
coinvolgimento
nell'assistenza dal
punto di vista dei
caregiver familiari
degli anziani residenti
in comunita che
ricevono servizi di
assistenza
infermieristica
domiciliare. Lo scopo
della ricerca ¢ poi
identificare studi sui
caregiver familiari
delle persone piu

Sono stati inclusi 26 studi.
La maggior parte di essi ha
utilizzato approcci
qualitativi e ha riportato
disegni trasversali; solo tre
articoli utilizzavano metodi
longitudinali.

Dagli studi analizzati sono
stati identificati cinque temi.
Quattro temi hanno
costituito la base
dell'assistenza ai caregiver
familiari da parte degli
infermieri e includevano
"costruzione di relazioni con
i professionisti",
"negoziazione con
l'assistenza professionale",
"supporto professionale” e
"gestione delle aspettative di

I risultati evidenziano che i
caregiver familiari
considerano il loro
coinvolgimento
nell'assistenza un successo
quando ¢ possibile stabilire
una relazione sostenibile con
I’infermiere di assistenza
domiciliare. Pertanto, gli
operatori sanitari dovrebbero
impegnarsi in collaborazione
con i caregiver nella pratica
quotidiana.

Queste pratiche consentono
ai caregiver di mantenere la
routine familiare e l'intimita
con la persona assistita, di
condividere l'assistenza con
I’infermiere domiciliare, di




anziane di eta
superiore ai 65 anni,
dove sono coinvolti i
professionisti sanitari
infermieri che operano
nell’ambito
dell’assistenza
domiciliare.

ruolo e condivisione delle
conoscenze". Il quinto tema,
“lavorare insieme”,
descriveva la cura reciproca
per il ricevente di assistenza.

acquisire sicurezza e di
essere co-esperti.

12

Susanna Pusa, RN, PhD , Ulf

Isaksson, MHN, PhD, and Karin

Sundin, RNT, PhD

Evaluation of the Implementation

Process of a Family Systems

Nursing Approach in Home Health

Care:
A Mixed-Methods Study

Journal of Family Nursing, 2021.

Studio a metodi
misti. Campione di
14 infermieri.

Valutare le prospettive
degli infermieri sul
processo di
implementazione delle
conversazioni
infermieristiche sui
sistemi familiari
(FSNC) nell'assistenza
sanitaria domiciliare
dal punto di vista degli
infermieri.

I risultati hanno dimostrato
che l'implementazione
dell'Family Systems Nursing
era in corso. I risultati sono
presentati in tre sezioni: i
risultati delle interviste con
gli infermieri, i risultati del
questionario FINC-NA ¢
l'integrazione dei risultati
empirici con la proposta
teorica. Hanno indicato che
l'atteggiamento generale
degli infermieri nei confronti
del coinvolgimento della
famiglia nell'assistenza
infermieristica ¢ cambiato
nel tempo inoltre hanno
indicato una maggiore
consapevolezza e
disponibilita a includere le
famiglie ea lavorare con il
sistema familiare

E considerato prezioso che
gli infermieri abbiano in
qualche modo modificato il
loro modo di lavorare e
sviluppato un nuovo modo di
"pensare alla famiglia"
essendo piu inclusivi e
solidali con le famiglie. I1
processo di attuazione delle
FSNC ¢ stato visto come
influenzato da diversi aspetti,
tra cui il supporto e il
coinvolgimento con dirigenti
e collaboratori; adeguamenti
e adozione del modello
FSNCs secondo le preferenze
degli infermieri e il contesto
organizzativo; coaching e
supervisione per supportare
lo sviluppo continuo delle
conoscenze ¢ delle
competenze; e la creazione di
consenso all'interno
dell'organizzazione con
l'obiettivo comune di




lavorare con un approccio
FSN.

13

Susanne Broekema, Wolter Paans,
Petrie F. Roodbol, Marie Louise A.
Luttik

Effects of family nursing
conversations on families in home
health care: A controlled before-
and-after study

Journal of Advanced Nursing, 2020

Studio controllato
prima e dopo.

Il campione ¢
costituito da pazienti
che ricevono
assistenza sanitaria
domiciliare e dai
loro familiari. Tre
criteri per 1'idoneita
dei pazienti e dei
familiari allo studio:
(a) il paziente
dovrebbe ricevere
assistenza a lungo
termine; (b)
l'infermiere
dovrebbe
considerare una
diagnosi
infermieristica
NANDA-I di
"rischio di tensione
nel ruolo del
caregiver", "tensione
nel ruolo del
caregiver" o
"processi familiari
interrotti" come
adatta alla
situazione; e (c) il
paziente e un
membro della

Lo scopo era quello di
valutare gli effetti delle
conversazioni
infermieristiche
familiari
nell'assistenza sanitaria
domiciliare sul carico
del caregiver familiare,
sul funzionamento
della famiglia e sulla
qualita della vita delle
persone.

I risultati di questo studio
dimostrano che le
conversazioni
infermieristiche familiari
integrate nell'assistenza
sanitaria domiciliare
possono contribuire a
prevenire il carico del
caregiver familiare nel
tempo. I risultati indicano
che le conversazioni
infermieristiche familiari
hanno migliorato il
funzionamento della
famiglia e protetto i
caregiver familiari, il
benessere, prevenendo un
aumento del carico del
caregiver, mentre la qualita
della vita dei pazienti non &
stata influenzata.

Questo studio dimostra che
le conversazioni
infermieristiche familiari
aiutano gli infermieri a
prevenire l'onere del
caregiver familiare e a
migliorare il funzionamento
della famiglia, diminuendo la
quantita di assistenza
sanitaria domiciliare, non
hanno perd influito sulla
qualita di vita delle persone
assistite.




famiglia dovrebbero
essere in grado e
disposti a completare
un questionario.

14 Susanne Broekema MSc, Wolter Studio qualitativo Lo scopo di questo I risultati dello studio In questo studio ¢ stato
Paans PhD, Alberta T. Oosterhoff basato su interviste a | studio ¢ proporre un indicano che gli obiettivi sviluppato con successo un
PhD, Petrie F. Roodbol PhD, Marie | persone assistite ¢ modello dei benefici e | previsti delle conversazioni | modello per i benefici e i
Louise A. Luttik PhD familiari che hanno dei meccanismi di infermieristiche familiari meccanismi di lavoro delle
Patients’ and family members' partecipato ad una lavoro delle possono essere raggiunti. Un | conversazioni
perspectives on the benefits and conversazione conversazioni migliore contatto e infermieristiche familiari
working mechanisms of family infermieristica infermieristiche interazione tra i membri nell'assistenza sanitaria
nursing conversations in Dutch familiare. familiari della famiglia e tra la domiciliare. Le famiglie in
home healthcare nell'assistenza famiglia e l'infermiere assistenza domiciliare
Health Soc Care Community, 2020. domiciliare dal punto contribuiscono considerano le conversazioni

di vista dei pazienti rispettivamente al infermieristiche familiari un
partecipanti e dei loro | funzionamento familiare e valido intervento per
familiari. Il campione | alla collaborazione famiglia- | funzionare in modo ottimale
¢ costituito da 26 infermiere. I membri della nella loro situazione
partecipanti (9 persone | famiglia sperimentano assistenziale attuale e futura.
assistite e 17 esplicitamente la
caregiver) provenienti | prevenzione o la riduzione
da 11 famiglie. dell'onere del caregiver

come beneficio

dell'intervento.

15 Susanna Pusa, Britt-Inger Saveman, | Lo studio ha Lo scopo dello studio I risultati dello studio hanno | In conclusione, lo studio ha

Karin Sundin

Family systems nursing
conversations: influences on
families with stroke

BMC Nursing, 2022.

utilizzato un disegno
induttivo con analisi
qualitativa del
contenuto su un
campione di 17
caregiver familiari in

era di illuminare le
esperienze dei membri
all'interno delle loro
situazioni familiari 6
mesi dopo aver
partecipato alle

indicato che, dopo 6 mesi, le
FSNC hanno aiutato i
membri della famiglia a
parlare e riflettere su sfide e
aspetti della loro situazione
familiare che in precedenza

riportato che le conversazioni
familiari infermieristiche
possono supportare aspetti
relazionali e sane transizioni
all'interno delle famiglie. In
questo modo, le famiglie

Svezia. Solo 14 conversazioni erano risultati difficili da possono migliorare nel
caregiver pero hanno | infermieristiche trattare e discutere. In prevenire gli esiti negativi
partecipato al (FSNC) quando un particolare, i membri della della malattia in famiglia. Le




rilevamento dei
risultati a distanza di
6 mesi dalla

membro della famiglia
di eta inferiore ai 65
anni aveva subito un

famiglia si sono sentiti
inclusi nel percorso di cura e
sono stati invitati nelle

FSNC costituiscono un
metodo
sostenibile per supportare gli

conversazione ictus. I caregiver conversazioni avendo aspetti sia relazionali che
infermieristica. hanno riferito che le I'opportunita di migliorare la | emotivi all'interno delle
conversazioni familiari | comprensione di se stessi e famiglie e migliorare cosi la
avevano creato un degli altri. salute dopo I’esito di ictus di
riavvicinamento tra i un familiare.
membri della famiglia
consentendo loro di
parlarsi e comprendere
la situazione in un
modo piu completo.
16 Iréne Ris, Thomas Volken, Wilfried | Studio Lo scopo di questo Sono stati analizzati in tutto | Gli infermieri dovrebbero
Schnepp, and Romy Mahrer-Imhof | correlazionale studio era di esplorare | 199 questionari. L'eta media | sostenere emotivamente

Exploring Factors Associated With
Family Caregivers’ Preparedness to
Care for an Older Family Member
Together With Home Care Nurses:
An Analysis in a Swiss Urban Area
Journal of Primary Care &
Community Health, 2022.

trasversale mediante
utilizzo di
questionario
strutturato rivolto ai
caregiver familiari di
adulti di eta pari o
superiore a 65 anni.
Il campione prevede
1672 caregiver
familiari. Sono stati
analizzati 199
questionari.

i fattori associati alla
preparazione dei
caregiver familiari a
prendersi cura degli
anziani domiciliari che
ricevono anche servizi
infermieristici
domiciliari.

degli assistiti era di 84,6
anni, con un range da 65 a
98. Due terzi degli assistiti
erano donne, con la
maggioranza single,
divorziate o vedove. La
dipendenza dall'assistenza
misurata con 'OARS era 16.
L'eta media dei caregiver
familiari era di 62,3 anni,
con un ampio range tra 31 e
90. Di 199 caregiver
familiari, due terzi erano
donne, piu di due terzi erano
sposati o convivevano.
Quasi la meta dei caregiver
familiari aveva un livello di
istruzione elementare

l'intera famiglia e apprezzare,
ammirare, rafforzare e
rispettare la situazione dei
caregiver. Gli infermieri
domiciliari devono investire
nell'aiutare le famiglie a
trovare soluzioni, per
rafforzare le loro relazioni tra
i membri della famiglia e
l'anziano che vive a casa. Lo
studio ha dimostrato che i
caregiver familiari erano
abbastanza preparati a fornire
assistenza ai destinatari delle
cure.




superiore a quello
obbligatorio.

17 Patrick Barrett, Mary Butler, and Capitolo di libro. Tale capitolo pone Vengono analizzate varie Le questioni etiche critiche
Beatrice Hale I’attenzione sulle aree e prospettive del sono legate alla
Ethical Issues in Family Care questioni caregiving: responsabilita
Today etiche nell'assistenza 1. Quando l'assistenza tipicamente “illimitata” dei
Annual review of nursing research, familiare in un modo famigliare diventa caregiver familiari per il
2016. basato su un'attenta straordinaria benessere della persona
indagine socio- 2. Questioni etiche nelle assistita,
scientifica sul diverse fasi della carriera di | cosa che puo essere
benessere dei caregiving contrapposta alla
caregiver. Il capitolo 3. Questioni etiche nel responsabilita piu limitata e
attinge alla nostra caregiving famigliare oggi intermittente dei
ricerca ed 4. L'assenza di confini per la | caregiver formali.
esperienza nel lavoro potenziale risposta dei Inoltre, troppo spesso, i
con i caregiver caregiver familiari caregiver familiari
familiari, sia 5. Autonomia decisionale e incontrano situazioni in cui
professionalmente che | indipendenza nella relazione | le loro responsabilita
personalmente. di cura superano le loro capacita, ma
6. Dinamiche di potere nella | in cui la scelta di non fornire
relazione di cura assistenza comportera danni
7. 1l rapporto con il settore alla persona assistita. Nel
dell'assistenza formale: un discutere questi problemi,
bisogno di maggiore questo capitolo cerca di
riconoscimento sostenere lo sviluppo di
forme di supporto piu
reattive che promuovono
benefici positivi sia per gli
operatori sanitari che per i
destinatari dell'assistenza.
18 Mary Ann Boucher, ND RN, APRN, | Studio teorico Lo scopo dello studio ¢ | Le qualita necessarie per In conclusione, lo studio

BC
Qualities Needed for Rural Home
Care Nursing

fondato
sull'assistenza
infermieristica

l'identificazione delle
qualita necessarie per
"farcela/make it" come

"farcela" come infermiera di
assistenza

ammette che le qualita
necessarie possono
contribuire a identificare piu




Home Healthcare Nurse, 2005.

domiciliare rurale.
Campione di 12
infermieri che
prestano assistenza
domiciliare.

infermiera di
assistenza domiciliare
rurale e dunque
promuovere una
transizione piu
tempestiva ed efficace
dei nuovi infermieri.

domiciliare sono: flessibilita,
creativita, voglia di
imparare, capacita di
esercitarsi in autonomia,
capacita di tollerare
I’incertezza, essere
premurosi.

efficacemente i candidati di
successo per svolgere
’assistenza domiciliare
rurale ed aiutano a sviluppare
programmi di orientamento e
transizione che affrontino
l'unicita della pratica.

19 Monica Leverton, Alexandra Burton, | Revisione di Gli obiettivi dello I risultati hanno riportato L'esecuzione di osservazioni
Jessica Rees, Penny Rapaport, Jill letteratura. Ricerca studio sono: dati riguardanti: anziani e sull'assistenza domiciliare ha
Manthorpe, Murna Downs, Jules ed analisi di 15 1. Descrivere le persone con demenza, il potenziale per arricchire la
Beresford-Dent, Claudia Cooper documenti e studi metodologie che sono | persone con malattie nostra comprensione di come
A systematic review of che si sono svolti in | state utilizzate per croniche o disabilita, l'assistenza domiciliare viene
observational studies of adult home | molti paesi del osservare le pratiche di | persone con HIV/AIDS e fornita e ricevuta e consente
care mondo. assistenza domiciliare. | persone che ricevono di riflettere sulle competenze
Health Soc Care Community, 2019. 2. Esplorare come i assistenza domiciliare utilizzate. Le domande

metodi di osservazione | riabilitativa. metodologiche chiave che i

possono informare la ricercatori devono

comprensione da parte considerare sono se i metodi

dei ricercatori della strutturati, guidati o non

qualita dell'assistenza strutturati si adattano meglio

fornita. ai loro interessi o ipotesi, la
posizione che gli osservatori
prenderanno, come verranno
registrate le osservazioni e
come i risultati possono
essere triangolati e
convalidati.

20 Betty Ayotte Jensen, PhD, RN, CS Articolo Questo articolo E stata riscontrata la I fornitori di assistenza

Caring for caregivers
Home Care Provider, 1997.

identifica due
categorie di interventi
che il caregiver puo
utilizzare: focalizzare e
riformulare. Le
strategie di intervento

necessita per i caregiver di
parlare delle loro esperienze,
dei loro sentimenti e delle
loro frustrazioni, poiché
questo puo effettivamente
aiutare ad alleviare lo stress.

domiciliare possono anche
aiutare i caregiver a
riattaccarsi al cliente in modi
nuovi, aiutandoli a
concentrarsi sui modi per




focalizzate sono
alleggerimento,
inquadramento e
risoluzione dei
problemi. La
riformulazione delle
strategie di intervento
include la
focalizzazione su
nuovi orientamenti e
riattaccamento.

L'inquadratura implica
riaffermare cio che la
persona sta dicendo e
riconoscere € convalidare i
suoi sentimenti.

valutare e stimare i
destinatari dell'assistenza.

I fornitori di assistenza
domiciliare possono
utilizzare questi interventi
anche in brevi interazioni
durante le visite domiciliari.
Sebbene non sia possibile
rimuovere i fattori di stress
che i caregiver affrontano
quotidianamente, ¢ possibile
aiutarli a costruire i propri
punti di forza e i propri
meccanismi di coping per
consentire loro di gestire lo
stress con un minore impatto
sulla propria salute fisica e
mentale.

21

Heidi Snoen Glomsas, Ingrid Ruud
Knutsen, Mariann Fossum, Karin
Christiansen and Kristin Halvorsen
Family caregivers’ involvement in
caring

for frail older family members
using welfare technology: a
qualitative study of home care

in transition

BMC Geriatrics, 2022.

Studio qualitative:
disegno qualitativo
esplorativo e
descrittivo all'interno
di un approccio
fenomenologico-
ermeneutico.

Lo studio si ¢ basato
su interviste
individuali ai
caregiver, che sono
state registrate e
trascritte.

Hanno partecipato
allo studio i
caregiver familiari di

Lo scopo di questo
studio era quello di
esplorare esperienze di
coinvolgimento dei
caregiver familiari e i
possibili aspetti etici
dell'assistenza agli
anziani fragili che
ricevono servizi di
assistenza domiciliare
supportati dalla
tecnologia del welfare.

L'analisi ha portato
all’identificazione di cinque
temi principali. In primo
luogo, il caregiver familiare
ha percepito 1'assistenza
come significativa ma
sempre piu esigente riguardo
ai cambiamenti nei servizi di
assistenza domiciliare. In
secondo luogo, hanno
sperimentato un
cambiamento

nelle relazioni, nei ruoli, nei
compiti e nelle
responsabilita.

In conclusione, i caregiver
familiari sentivano di avere
la responsabilita morale di
osservare e rispondere ai
bisogni dei destinatari delle
cure e all'uso delle tecnologie
assistenziali. Il sentimento di
obbligo di fornire assistenza
ai familiari e all'aspettativa di
un maggiore coinvolgimento
da parte degli operatori
sanitari ha messo in
discussione l'autonomia dei
caregiver familiari. Tuttavia,
la tecnologia del welfare ha
aiutato i partecipanti a creare




sei comuni della
Norvegia
sudorientale:
comprendeva sia le
aree urbane che
quelle rurali.

In terzo luogo, i partecipanti
hanno sperimentato che gli
operatori sanitari hanno
deciso le condizioni per la
coproduzione senza
discussione. In quarto
luogo, i caregiver familiari
ritenevano che i
professionisti sanitari non
usassero la conoscenza per
personalizzare la tecnologia
assistenziale per l'assistito e
le loro famiglie. In quinto
luogo, i caregiver familiari
hanno espresso
preoccupazione per la
disuguaglianza tecnologica
nei servizi e nel benessere
nei servizi di assistenza
domiciliare.

un ambiente sicuro e a
liberare tempo per i
caregiver.

22

Anna-Henrikje Seidlein, Ines

Buchholz, Maresa Buchholz, Sabine

Salloch

Relationships and burden: An
empirical-ethical investigation of
lived experience in home nursing

arrangements
Bioethics, 2019.

Studio di intervista
esplorativa
qualitativa. Il
campione era
composto da persone
anziane affette da
condizioni croniche
multiple e bisognose
di assistenza a lungo
termine (n = 10),
caregiver informali
(n = 8) ed infermieri
professionisti (n =
10).

Lo studio mirava a
raccogliere
informazioni sulle
esperienze vissute di
carico delle tre parti
nel triangolo della
cura: assistiti,
caregiver e
professionisti
infermieri.

11 nostro caso di studio
sull'assistenza domiciliare
dimostra come i caregiver
familiari accettino un onere
considerevole e
cambiamenti significativi
della loro vita sociale e
lavorativa.

11 caso di studio empirico
dimostra che i sentimenti di
onere sono molto presenti
negli accordi di assistenza
domiciliare a lungo termine,
non solo per i destinatari
dell'assistenza, ma anche per
i fornitori di cure informali e
formali.




23

Wendy Duggleby, Allison Williams,
Sunita Ghosh, Heather Moquin,
Jenny Ploeg, Maureen Markle-Reid
and Shelley Peacock

Factors influencing changes in
health

related quality of life of caregivers
of

persons with multiple chronic
conditions

Health and Quality of Life
Outcomes, 2016.

Questo studio ¢
un'analisi secondaria
quantitativa dei dati
di uno studio sui
caregiver di persone
con malattie
croniche.

La dimensione del
campione era di 185
caregiver familiari
reclutati da due
province canadesi
Alberta e Ontario.

Lo scopo dell'analisi
secondaria era

di esaminare le
relazioni tra i
cambiamenti dalla
linea di base a 6 mesi
nella qualita della vita
correlata alla salute dei
caregiver

familiari che si
prendono cura degli
anziani con patologie
croniche

multiple e i seguenti
fattori: a) variabili
demografiche, b)
identita di

genere ¢) cambiamenti
nell'autoefficacia
generale e d)
cambiamenti nell'onere
del caregiver.

I caregiver, che hanno
partecipato, hanno avuto
aumenti significativamente
positivi nella loro
componente mentale (basale
a 6 mesi), hanno riportato un
carico inferiore (ZBI, p
<0,001) e una maggiore
autoefficacia generale
(GSES, p <0,001).

I nostri risultati hanno
suggerito che un'identita di
genere maschile del
caregiver, che include nella
personalita tratti di
assertivita, indipendenza e
autosufficienza,

era positivamente associato
al miglioramento della salute
mentale dei partecipanti.

I risultati suggeriscono che
un'identita di genere
maschile (che incorpora
approcci assertivi e
strumentali al caregiving) e
la fiducia nella capacita di
affrontare situazioni difficili
era positivamente correlata al
miglioramento della salute
mentale per i caregiver di
persone con patologie
croniche. La diminuzione
della percezione del carico in
queste popolazioni ¢ stata
anche associata a
miglioramenti nella salute
mentale. Cio suggerisce che
gli infermieri dovrebbero
considerare modi per
supportare i caregiver,
aumentare la loro fiducia
nella loro capacita di
affrontare situazioni difficili
e diminuire la percezione del
carico del caregiver.

24

Gen Nakayama, Shoichi Masumoto,
Atsushi Haruta, Tetsuhiro Maeno
Use of home-visit nursing services:
association with care quality
assessment

Journal of the Japan Geriatrics
Society, 2022.

Studio trasversale
che usa un
questionario. 11
campione dello
studio ¢ costituito da
566 caregiver
familiari che si sono
sottoposti al
questionario.

L’obiettivo dello
studio era quello di
esaminare la relazione
esistente tra I'uso dei
servizi di assistenza
infermieristica a
domicilio per le
persone e l'esperienza
di cura

I caregiver che utilizzavano
il servizio di assistenza
domiciliare dedicavano
maggior tempo
all’assistenza alla persona e
avevano capacita mirate
all'assistenza a lungo
termine per tali persone.

Lo studio riporta che
mediante 1'uso del VNS
(servizi di assistenza
infermieristica a domicilio) si
possa ottenere una migliore
esperienza tra i caregiver
familiari. I risultati
suggeriscono che gli
infermieri in visita svolgono




interprofessionale dei
loro caregiver
familiari, definito
questo come indicatore
del processo
assistenziale.

un ruolo fondamentale ed
atteso come membri
principali di un team
multidisciplinare.

25 Zhijian Liu, Wenjing Sun, Honglin Si tratta di uno L’obiettivo dello I risultati dello studio In conclusione, questo studio
Chen, Jianhua Zhuang, Bei Wu, studio trasversale. I studio era quello di possono fornire mette in evidenza i problemi
Hanzhang Xu, Peng Li, Xiaohan partecipanti allo valutare il livello di informazioni sullo sviluppo | emergenti della demenza e
Chen, Juan Li, You Yin studio sono un carico del caregiver di programmi e servizi per 'onere percepito dai loro
Caregiver burden and its associated | campione casuale di | familiare e i fattori, ad | ridurre il carico del caregiver familiari. Inoltre,
factors among family caregivers of | 109 anziani con €sso associati, tra i caregiver. sono stati esplorati i fattori
persons with dementia in Shanghai, | demenza e caregiver familiari di E stato evidenziato che il associati all'onere del
China: a cross-sectional study i loro caregiver persone con demenza punteggio medio della scala | caregiver. Il risultato ha
BMJ Open, 2022. familiari. che vivono in Cina. CBI (Caregiver Burden verificato che 'onere del

Inventory) era 65,92 + caregiver €
16,74, che indicava un alto significativamente piu alto
livello di carico del tra i caregiver familiari delle
caregiver. persone con demenza. E stato
I dati ottenuto dallo studio riscontrato che la funzione
hanno infine confermato che | cognitiva della disabilita
l'onere del intellettiva, il supporto
caregiver di persone con sociale percepito dai
demenza era caregiver e l'utilizzo dei
significativamente alto. servizi comunitari sono
associati al carico del
caregiver. Dunque fornire un
adeguato supporto sociale e
un servizio di assistenza
domiciliare puo alleviare tale
carico.
26 M. Alcafiiz-Garran, S. Garcia- Si tratta di uno Lo scopo di questo Dall'analisi dell'intervista I risultati del presente studio

Sanjuan, J. D. Ramos-Pichardo, A.

studio qualitativo
effettuando

studio era quello di
descrivere ed esplorare

sono emersi quattro temi
comuni:

contribuiscono ad aumentare
la conoscenza € la




Sanjuan- Quiles, R. Montejano-
Lozoya

The experiences of older
individuals providing care to older
dependents: A phenomenological
study in Spain

Older people caring for older people,
2021.

interviste
fenomenologiche. 11
campione ¢
costituito da 13
caregiver familiari di
anziani.

l'esperienza delle
persone anziane e dei
caregiver di anziani
dipendenti in casa.

1) le relazioni interpersonali
stabilite nell'ambiente creato
dai caregiver

2) la necessita e la richiesta
di risorse pubbliche e private
3) conseguenze
dell'assistenza durante la
vecchiaia

4) adattamento alla
circostanza di essere un
caregiver durante la propria
vecchiaia.

Le persone anziane che
forniscono assistenza
domiciliare, vivono la loro
situazione come stressante,
sentono che limita la loro
vita quotidiana, li priva della
loro liberta e influisce sulle
loro relazioni interpersonali
e sulle attivita sociali.

I risultati di questo studio
rivelano le condizioni e le
sfide affrontate da questi
caregiver, sia
personalmente, che la
mobilitazione delle risorse e
l'impatto sulla loro qualita di
vita.

comprensione delle persone
anziane che si prendono cura
delle persone anziane non
autosufficienti nella loro
casa. L'assistenza ha una
dimensione temporale, in cui
il caregiver deve adeguarsi e
acquisire competenze, man
mano che le condizioni del
proprio familiare
progrediscono.

27

Kristine Williams, Clarissa Shaw,
Maria Hein, Yelena Perkhounkova,
Carissa Coleman

Satisfaction, Utilization, and
Feasibility of a Telehealth

E uno studio a
metodi misti che
riporta la
soddisfazione del
caregiver e l'utilizzo

Lo scopo dello studio
era rendere gli
interventi efficaci in
modo tale da renderli
accettabili e facili da

La maggior parte dei
caregiver in entrambi i
gruppi ha riportato benefici
alla partecipazione. Un
numero maggiore di

In conclusione, lo studio
riporta che
indipendentemente dall'eta,
dal sesso e dalla relazione, i
caregiver hanno trovato




Intervention for In-home Dementia
Care Support: A Mixed Methods
Study

Dementia London, 2021.

dell'intervento di
Fam Tech Care.

Il campione ¢
costituito da diadi di
caregiver e persone
affette da demenza:
84 diadi composte
da 83 caregiver e 71
persone affette da
demenza.

usare per essere
adottati e utilizzati dai
caregiver familiari.
Questo documento
riporta la
soddisfazione,
l'utilizzo e la fattibilita
dell'intervento di
FamTechCare.

caregiver che hanno
partecipato al programma
FamTechCare ha riscontrato
che il supporto assistenziale
infermieristico ¢ utile ed
efficace rispetto ai caregiver
che non hanno partecipato. Il
gruppo di esperti ha
descritto l'intervento
FamTechCare come utile e
ha identificato gli
adattamenti per migliorare la
fattibilita.

I'intervento accettabile e
facile da usare e hanno
valutato il feedback degli
esperti come efficace
nell'affrontare le sfide
assistenziali.

I partecipanti sono stati
molto soddisfatti
dell'intervento e anche i
caregiver del gruppo
caratterizzato dall’intervento
telefonico hanno potuto
beneficiarne.

28 Solange Campos-Romero, Valeria Si tratta di uno Lo scopo dello studio ¢ | E stato riscontrato che In conclusione, questo studio
Herskovic, Carolina Fuentes, studio qualitativo di utilizzare potenziali volontari sono ha rilevato che i volontari
Esmeralda Abarca condotto in Cile su I’assistenza del disposti a utilizzare le che forniscono assistenza di
Perceptions on Connecting Respite | un campione di 8 sollievo al fine di tecnologie dell’informazione | sollievo ai caregiver di
Care Volunteers and Caregivers caregiver donne. supporto alla figura del | e della comunicazione per anziani sono disposti a
International Journal of caregiver. garantire assistenza di utilizzare la tecnologia per
Environmental Research and Public sollievo, condividendo fornire servizi di assistenza,
Health, 2020. informazioni anche su se con benefici nei confronti del
stessi. destinatario.
I risultati hanno identificato
che l'esistenza di questa
modalita genererebbe fiducia
e sicurezza tra i volontari al
fine di aiutare le persone
anziane e favorire la tregua
del caregiver.
29 Hilde Solli, Sigrun Hvalvik Lo studio ¢ costituito | Lo scopo di questo I risultati di questo studio In conclusione, gli infermieri

Nurses striving to provide caregiver
with excellent support and care at a
distance: a qualitative study

da un disegno
esplorativo con un
approccio

studio era di esplorare
come gli infermieri
forniscono supporto e

evidenziano un tema
principale, “Bilanciare le
relazioni asimmetriche e

hanno fornito supporto e
assistenza a distanza ai
caregiver, utilizzando la




BMC Health Services Research,
2019.

qualitativo. Il
campione ¢
costituito da 6
infermieri che
forniscono
assistenza.

assistenza a distanza,
utilizzando una web
camera ¢ un forum
web per fornire
teleassistenza per i
caregiver a persone
che soffrono di ictus e
demenza.

simmetriche” che descriveva
il rapporto degli infermieri
con il caregiver familiare.
Sono state identificate due
categorie, “Bilanciamento
delle qualita personali e
professionali” e
“Bilanciamento della
dipendenza dei caregiver
rispetto all'indipendenza”. 1l
primo descrive la tensione
nel dialogo, il secondo
descrive come gli infermieri
hanno fornito ai caregiver un
senso di sicurezza oltre a
rafforzarli per migliorare la
loro vita quotidiana.

comunicazione meditata dal
computer. Questa
comunicazione era
caratterizzata da vicinanza
oltre che empatia. Per
rafforzare la competenza e
l'indipendenza dei caregiver,
gli infermieri erano
facilmente accessibili e
fornivano supervisione e
supporto virtuali.
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Alexandrine Boucher, Julie
Haesebaert, Adriana Freitas, Rhéda
Adekpedjou, Marjolaine Landry,
Henriette Bourassa, Dawn Stacey,
Jordie Croteau, Painchaud-Guérard
Genevieéve, France Légaré

Time to move? Factors associated
with

burden of care among informal
caregivers

of cognitively impaired older people
facing

housing decisions: secondary
analysis of a

cluster randomized trial

BMC Geriatrics, 2019.

Si tratta di uno
studio randomizzato
a grappolo. 11
campione ¢
costituito da 296
caregiver familiari.

Lo scopo dello studio ¢
quello di valutare
l'impatto della
formazione dei team di
infermieri di assistenza
domiciliare sul ruolo
che i caregiver
assumono nel processo
decisionale relativo
all'alloggio di una
persona anziana con
disabilita cognitiva.

Dai risultati emerge che tra i
296 caregiver che hanno
partecipato allo studio, il
punteggio ZBI medio era
29,8 su 88. Il partecipante
tipico aveva 62,6 anni, una
donna e si prendeva cura di
un familiare. E stato
riscontrato che i fattori
significativamente associati
al carico del caregiver sono:
caratteristiche del caregiver,
caratteristiche relazionali e
la percezione da parte del
caregiver delle risorse di
supporto sociale.

In conclusione, ¢ stato
riscontrato che l'onere
dell'assistenza nei caregiver
che avevano preso decisioni
sull'alloggio per conto di una
persona anziana con deficit
cognitivo era maggiore se i
caregiver erano donne,
inoltre avevano piu rimpianti
e conflitti decisionali e si
prendevano cura di un
genitore.




31 Heejung Kim PhD, GNP-BC, RN, E uno studio Lo scopo di questo Dai risultati emerge che il Nel complesso, quasi la meta

Assistant Professor, Yunchuan trasversale. Il studio era di indagare | 46,5% degli anziani viveva delle persone anziane con
(Lucy) Zhao PhD, MPAff, RN, campione ¢ le caratteristiche degli | in case modificate. I deficit cognitivi si trovano a
Assistant Professor, Namhee Kim costituito da 226 anziani con disabilita caregiver vivere in case che sono state
MPH, RN, Doctoral Student, Yong caregiver di anziani | cognitive che vivono hanno indicato la necessita modificate per soddisfare i
Han Ahn PhD, Associate Professor con disabilita in case che sono state di informazioni su come loro bisogni.
Home modifications for older cognitive. Modificate. Si cerca di | rendere 'ambiente I risultati confermano che la
people with cognitive impairments: porre attenzione sulle domestico piu sicuro e sulla | modifica della casa ¢ un
Mediation analysis of caregivers’ problematiche a livello | gestione dei servizi per aspetto comune per gli
information needs and perceptions funzionale e sui aiutarli ad affrontare tali anziani con deficit cognitivi
of fall risks bisogni dei caregiver. menomazioni funzionali. | e/o ADL limitate. L’analisi
International Journal of Older People caregiver hanno poi espresso | indica che le esigenze
Nursing, 2019. la necessita di avere informative dei caregiver

informazioni riguardo la sono fondamentali.

sicurezza delle case in cui

vivono gli anziani e avere

cosi dei consigli per poterle

rendere adatte e comode alla

vita.

32 Anna-Henrikje Seidlein, Ines Lo studio tratta Lo scopo dello studio ¢ | I risultati mettono in luce i In conclusione, dallo studio

Buchholz, Maresa Buchholz, Sabine
Salloch

Relationships and burden: An
empirical-ethical investigation of
lived experience in home nursing

arrangements
Bioethics, 2019.

un’indagine
empirico-etica. Il
campione ¢
costituito da anziani
affetti da malattie
croniche multiple e
che necessitano di
assistenza
domiciliare a lungo
termine; insieme agli
anziani, sono stati
intervistati anche i
caregiver sia
familiari che

quello di indagare,
mediante interviste
semi-strutturate, qual &
I’entita del burden del
caregiver in relazione
all’assistenza
infermieristica prestata
a domicilio dai
professionisti.

discorsi diretti degli
intervistati e dimostrano che
i sentimenti di peso nel ruolo
di caregiver sono presenti
negli ambiti in cui si tratta
I’assistenza domiciliare a
lungo termine.

emerge il notevole peso del
burden e la necessita di
attuare interventi al fine di
riconoscerlo e trattarlo.




professionale
(infermieri di
assistenza
domiciliare. Sono
state effettuate in
tutto 28 interviste.

33 Asta B. Petursdottir, Erna Lo studio € uno Lo scopo era quello di | Dai risultati emerge che vi¢ | Il programma educativo
Haraldsdottir, Erla Kolbrun studio quasi valutare l'impatto di un | stato un aumento rivolto agli infermieri ha
Svavarsdottir sperimentale che ha | programma educativo | statisticamente significativo | dimostrato un cambiamento
The impact of implementing an utilizzato due e di insegnamento della valutazione da parte positivo nelle conoscenze,
educational intervention to enhance | questionari auto- avanzato nei sistemi degli infermieri (riguardo la | abilita, attitudini e
a family-oriented approach in riferiti. Il campione ¢ | familiari di approccio fiducia, soddisfazione, motivazione degli infermieri
specialised palliative home care: A costituito da 10 infermieristico conoscenza, abilita e di cure palliative a
quasi-experimental study infermieri che hanno | nell’ambito delle cure | comfort nel lavoro con le coinvolgere i membri della
Scandinavian Journal of Caring completato i palliative in un famiglie) della pratica famiglia sulla base della
Sciences, 2018. questionari in due ambiente di assistenza | infermieristica clinica necessita di assistenza.

momenti, ossia domiciliare. relativa all'assistenza Anche i caregiver familiari
prima e dopo domiciliare dopo aver possono trarre vantaggio da
I’intervento partecipato al programma questo cambiamento
educativo. educativo. nell'approccio assistenziale,
ed ¢ quindi importante
includerli nell'ulteriore
sviluppo e attuazione degli
interventi infermieristici
familiari di supporto nelle
cure palliative domiciliari.
34 Marianne Fjose, Grethe Eilertsen, E uno studio Lo scopo di questo I risultati hanno illuminato In conclusione, i servizi

Marit Kirkevold, Ellen Karine Grov

“Non-palliative care” — a

qualitative study of older cancer
patients’ and their family members’
experiences with the health care

system

qualitative. I dati
sono stati raccolti
attraverso interviste
di gruppo familiare.
Il campione ¢
costituito da persone
anziane e caregiver

studio ¢ esplorare cio
che i pazienti
oncologici anziani
domiciliari in fase
palliativa e i loro
familiari stretti, come
individui e come

le opinioni e le esperienze
individuali delle persone e
dei membri della famiglia, le
esperienze comuni e le
interazioni all'interno del

sanitari sembrano
scarsamente organizzati per
soddisfare le richieste di cure
palliative per i malati di
cancro domiciliari anziani in
fase palliativa e per i loro
familiari. I familiari




BMC Health Services Research,
2018.

facenti parte di 26
famiglie diverse, per
un totale di 86
persone.

famiglia, sperimentano
come importante e
difficile quando
affrontano i servizi
sanitari.

famiglie. Per questo sono
stati delineati 3 temi
principali:

1) il follow-up estenuante
per il cancro

2) un grido per il
coinvolgimento della
famiglia

3) cure frammentate tra le
varie figure.

vorrebbero contribuire ma 1
servizi sanitari mancano di
sistemi per coinvolgerli nel
percorso di cure della
persona.
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Fidel Lo pez-Espuela, Teresa
Gonza lez-Gil, Javier Amarilla-
Donoso, Sergio Cordovilla- Guardia,
Juan Carlos Portilla-Cuenca, Ignacio
Casado-Naranjo

Critical points in the experience of
spouse caregivers of patients who
have suffered a stroke. A
Pphenomenological interpretive
study

Caregiving and that’s all": The
experience of spouse caregivers,
2018.

Si tratta di uno
studio
fenomenologico,
qualitativo. Questo
studio ha incluso 18
coniugi di
sopravvissuti a un
ictus che hanno
anche avuto il ruolo
di caregiver
familiari. Sono state
condotte, trascritte e
analizzate interviste
individuali,
semistrutturate e di
approfondimento
attraverso un'analisi
tematica dei
contenuti.

L’obiettivo dello
studio era di esplorare
e documentare le
esperienze e i valori
dei coniugi che si
prendono cura dei
malati di ictus. Era
fondamentale acquisire
una conoscenza piu
approfondita di come
l'atto di prendersi cura
e il processo di
adattamento
influenzavano i
caregiver.

Dallo studio emerge che i
caregiver degli assistiti
sopravvissuti a un ictus
subiscono un processo di
interruzione nella loro vita
privata e nelle loro relazioni,
segnato dai loro doveri di
cura. In termini di bisogni e
richieste per facilitare il
passaggio al caregiving,
l'esperienza degli assistenti
viene interpretata come:
Essere consapevoli e
individuare i punti critici del
caregiving, che ¢ condensato
in tre grandi temi emersi
dalle narrazioni dei
partecipanti

(1) Intensita del caregiving,
etichettata come "caregiving
e nient’altro", (2)
interruzione nella coppia,
etichettata come "spezzare la
vita della coppia" e (3)

In conclusione € emerso che,
dal punto di vista psico-
socio-emotivo e relazionale,
¢ essenziale per garantire
un'adeguata qualita di vita
alle persone che hanno subito
un ictus e ai loro caregiver. |
caregiver devono essere
considerati come individui
che vivono un processo di
transizione a causa del loro
cambiamento inaspettato, che
gli infermieri dovrebbero
affrontare attraverso un
approccio completo e
integrato incentrato
sull'assistenza.




solitudine del caregiving,
etichettata come
"attraversare da soli la non
perdita". Tutto riassume il
senso di impossibilita del
caregiver di allontanarsi dal
ruolo di cura.
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J.E. Maree D Cur, D. Moshima, M.
Ngubeni, L. Zondi

On being a caregiver: The
experiences of South African family
caregivers caring for cancer
patients

European Journal of Cancer Care,
2017.

E stato utilizzato un
disegno descrittivo
qualitativo per
questo studio. Il
campione ¢
costituito da 20
caregiver che si
occupavano di una
persona oncologica
per un tempo di 3
settimane fino a 10
anni. La maggior
parte (15 su 20)
condivideva una
casa con la persona
malata.

Lo scopo dello studio
era quello di descrivere
le esperienze dei
caregiver familiari di
malati di cancro che
utilizzano 1’assistenza
sanitaria domiciliare
nel Sud Africa. Sono
state condotte 20
interviste approfondite
con i

caregiver familiari
selezionati.

Dai risultati sono emersi tre
temi:

1.risposte emotive e
sentimenti verso la diagnosi
di cancro, 2.svolgere il ruolo
di caregiver

3.vivere e affrontare una vita
cambiata e una persona
cambiata. E emersa la
necessita di dimostrarsi
premurosi nei confronti della
persona malata di cancro,
sebbene non sia stato sempre
facile per i caregiver. I
partecipanti sono stati
sopraffatti dalle cure di
responsabilita, aggravate
anche dalla poverta. Alcuni
si sentivano emotivamente
distrutti e soli. Per poter
prestare assistenza alla
persona oncologica, i
caregiver hanno dovuto
mettere in pausa la propria
vita e fare sacrifici che
coinvolgevano i figli, il
lavoro, le relazioni sociali.

In conclusione, lo studio ha
ammesso che prendersi cura
di una persona malata di
cancro non ¢ stato facile. I
caregiver erano sopraffatti
dalle responsabilita di cura,
aggravate anche dalle
condizioni pietose in cui
vivevano.

Per alcuni caregiver, il
malato di cui si prendevano
cura cambiava e diventava
qualcuno che non
riconoscevano pit. P stato
evidenziato che la maggior
parte dei caregiver ha
utilizzato pratiche religiose
per far fronte alla loro
situazione, ma alcuni hanno
utilizzato altri meccanismi di
coping come la ricreazione e
persino il fumo.
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Anggélica Dalmolin, Nara Marilene
Oliveira Girardon-Perlini, Larissa de
Carli Coppetti, Gabriela
Camponogara Rossato, Joseila
Sonego Gomes, Maria Elizete Nunes
da Silva

Educational video as a healthcare
education resource for people with
colostomy and their families

Rev Gautcha Enferm, 2016.

Si tratta di uno
studio descrittivo e
qualitativo. Il
campione ¢
costituito da 16
soggetti portatori di
colonstomia a causa
di un cancro

Lo scopo dello studio
era quello di conoscere
le percezioni dei
partecipanti a un
gruppo di supporto per
persone con
colostomia sull'uso del
video come risorsa per
I'educazione sanitaria.
L'obiettivo principale
del gruppo di supporto
¢ quello di fornire
informazioni e
I'opportunita di parlare
della cura della stomia
per migliorare la
qualita della vita delle
persone portatrici.

L'analisi dei risultati ha
mostrato che gli interventi
infermieristici con questa
tecnologia audiovisiva si
riflettevano positivamente su
famiglie, e si € rivelato
valido per illustrare e
integrare le linee guida
educative.

I caregiver erano infatti
soddisfatti del video perché
lo consideravano innovativo
e rispettavano le
informazioni ricevute.

In conclusione, la tecnologia
audiovisiva applicata in
questo studio integra le linee
guida educative e consente
cambiamenti e I'opportunita
di ripensare alle pratiche
infermieristiche.

Questo studio ha fornito
preziose informazioni sul
contesto in cui le persone con
colostomia e le loro famiglie
imparano, sviluppano

e organizzano l'assistenza.
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Maja Holm, Kristofer Arestedt, Ida
Carlander, Carl-Johan Fiirst, Yvonne
Wengstrom, Joakim Ohlen, Anette
Alvariza

Short-term and long-term effects of
a psycho-educational group
intervention for family caregivers in
palliative home care — results from
a randomized control trial
Psycho-Oncology, 2015.

Si tratta di uno
studio randomizzato
controllato. 11
campione ¢
costituito da 194
caregiver familiari.

Questo studio ha lo
scopo di valutare gli
effetti a breve e a
lungo termine di un
intervento
psicoeducativo di
gruppo volto ad
aumentare la
preparazione
all'assistenza familiare
in cure palliative
domiciliari
specializzate.

I risultati evidenziano che in
totale, sono stati erogati 21
programmi di intervento e
119 caregiver familiari
hanno completato tutte e tre
le misurazioni. Il gruppo di
intervento aveva aumentato
significativamente la propria
preparazione al caregiving
sia nel follow- up a breve
che a lungo termine rispetto
al gruppo di controllo. Il
gruppo di intervento ha
anche riportato un aumento
significativo della

In conclusione, l'intervento
psicoeducativo ha il
potenziale per essere
utilizzato dagli operatori
sanitari per migliorare la
preparazione al caregiving
tra i caregiver familiari in
cure palliative sia a breve che
a lungo termine.




competenza per il
caregiving.

I questionari
comprendevano strumenti di
autovalutazione riguardanti
la preparazione, la
competenza, la ricompensa e
l'onere dei caregiver
familiari in relazione al
caregiving, alla salute,
all'ansia e alla depressione. |
questionari di riferimento
sono stati distribuiti dagli
operatori sanitari ai
caregiver familiari che
hanno accettato

di partecipare.
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Maria Jesus Rojas-Ocaiia, Miriam
Araujo-Hernandez, Rocio Romero-
Castillo, E. Begofia Garcia Navarro
Educational interventions by nurses
in caregivers with their elderly
patients at home

Primary Health Care Research &
Development, 2021.

Si tratta di uno
studio qualitativo e
descrittivo. Il
campione ¢
costituito da 18
infermieri di
assistenza
domiciliare che
hanno condotto 192
interviste in ambito
domiciliare ad
assistiti e caregiver.

L’obiettivo principale
dello studio ¢
identificare gli
interventi educativi
che gli infermieri
possono mettere in atto
al fine di migliorare i
processi di cura e cura
di sé praticati dai
caregiver ai loro
assistiti anziani in
ambito domiciliare.

E stata verificata
I’attuazione di interventi
infermieristici per
incoraggiare la
comunicazione e facilitare
l'insegnamento ad assistiti e
caregiver; interventi di
comunicazione nel percorso
di educazione sanitaria; e gli
interventi tecnici volti a
migliorare I'accesso alle
informazioni sanitarie e il
supporto per l'assistente
informale. Mediante lo
strumento ‘Gatha’ ¢ stato
possibile indagare 1’entita

degli interventi messi in atto.

In conclusione, lo studio ha
ammesso che 1’educazione
sanitaria ¢ stata I’intervento
piu frequente messo in atto
dagli infermieri. Un altro
intervento ¢ il sostegno al
caregiver, che richiede la
progettazione di strategie
innovative centrate sui
bisogni individuali dei
caregiver che vivono in casa
con I’assistito. Infine ¢ stato
evidenziato che i fattori che
limitavano 1'apprendimento
nei caregiver erano la
mancanza di volonta o
motivazione, stato emotivo,




Le visite degli infermieri
sono state programmate,
previo accordo tra
assistito/caregiver e
infermiere. 11 contenuto
della visita consisteva nel
controllo e nel monitoraggio
della persona ed era
un’opportunita di fornire
apprendimento e supporto,
formazione per il caregiver
nelle tecniche di cura di sé.

sovraccarico di lavoro,
disagio sociale, scarse
relazioni personali in
famiglia, e 'etd avanzata del
caregiver.
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Giovanna Artioli, Chiara Foa, Chiara
Cosentino, Francesco Sulla, Alfonso
Sollami, Chiara Taffurelli

“Could I return to my life?”
Integrated Narrative Nursing
Model in Education (INNE)
Integrated Narrative Nursing Model
in Education, 2018.

Si tratta di uno
studio qualitativo,
inoltre presenta un
caso reale di
malattia. Viene
indagato 1’utilizzo
del modello di
Educazione
Infermieristica
Narrativa Integrata
in relazione al caso
della signora
Daniela.

Lo scopo di questo
studio ¢ quindi quello
di descrivere la
strategia
dell'infermiere nella
pianificazione di un
intervento educativo
utilizzando il modello
INNE (Educazione
Infermieristica
Narrativa Integrata).

I risultati dello studio sono
stati suddivisi in:
-descrizione del caso:
presentazione della
patologia

-descrizione del caso:
presentazione della persona
malata

-valutazione dei bisogni:
quali sono i bisogni primari
insoddisfatti?

I sei bisogni centrali
individuati dall'infermiere
sono i seguenti:

gestione dolore, autostima,
autoefficacia, qualita della
vita, cura di sé e perdita di
ruolo sociale.

-diagnosi narrativa: “chi ¢
veramente 1’assistita?”

La donna ¢ una signora di 70
anni con carcinoma

In conclusione, il modello
INNE offre un valido
supporto metodologico per il
professionista che intende
educare 1’assistito e il suo
caregiver attraverso un
percorso individualizzato, tra
il professionista, il suo
assistito e il contesto socio-
relazionale. Si tratta di
adottare una visione
complessa che combini
processi e metodi che
richiedono solide basi
scientifiche e competenze
metodologiche avanzate con
ascolto attivo ed empatia,
abilita che richiedono
intelligenza emotiva.




polmonare, affranta dal
dolore che prova per le
multiple metastasi.

-analisi quantitativa:
’quanto sono state
insoddisfatte le esigenze
dell’assistita? Quali sono le
loro risorse?’’

E stato confermato un
significativo deterioramento
della qualita della vita in
generale. In particolare, si €
verificata una grave
compromissione delle
condizioni fisiche, di ruolo e
di funzionamento sociale.
Anche la sua funzione
emotiva € compromessa.










