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RIASSUNTO

Background: L’accompagnamento alla morte, ¢ un processo in cui I’operato di operatori e
professionisti sanitari ricopre un ruolo fondamentale. In relazione al loro stato emozionale,
il loro comportamento puo ripercuotersi in modo significativo sui pazienti, i familiari e

caregivers ed interferire sulla qualita dell’assistenza stessa.

Obiettivo: Valutare in termini sia emotivi che comportamentali, 1’atteggiamento degli
infermieri e degli operatori socio-sanitari che cooperano all’interno dell’area della rete di
cure palliative del veneziano rispetto alla morte dei propri pazienti, mettendo a confronto le
loro opinioni con quelle espresse dagli infermieri e dagli operatori socio sanitari

appartenenti a tre U.O dell’area medica dell’ Azienda Ulss 12 veneziana.

Metodi e metodi: E’ stata effettuata la somministrazione di un questionario, il Frommelt
Attitude Toward Care of the Dying Scale (FATCOD) nelle versioni A e B, indirizzati
rispettivamente agli infermieri e agli operatori socio sanitari delle due aree. Le due scale
sono state somministrate ad un campione totale di 119 operatori tra infermieri e operatori
socio — sanitari. I dati sono stati elaborati e sintetizzati mediante statistica descrittiva, t-test

di Student e valori di alfa.

Risultati: In base ai punteggi complessivi, sia il personale delle cure palliative che quello
dell’area medica, sembrano mostrare nel complesso un atteggiamento positivo verso la
cura ¢ la morte dei malati terminali. Tuttavia, analizzando 1 dati e in relazione ai punteggi
attribuiti in modo distinto dagli operatori socio-sanitari e dagli infermieri delle due aree,
sembrerebbe che il personale delle cure palliative abbia una maggiore propensione alla
comunicazione, alla relazione e al dialogo. Sembrerebbe inoltre che, esista una relazione
statisticamente significativa dei risultati con I'eta, il titolo di studio e gli anni di esperienza

nell’ U.O attuale.

Conclusioni: I risultati del presente studio suggeriscono la necessita di formazione. Tutto
il personale intervistato ha infatti dimostrato la mancanza di specifiche competenze ambito
oncologico e si ritiene dunque necessaria la progettazione di percorsi formativi estesi a tutti
gli operatori (e non solo per chi opera in ambito oncologico) nei quali essi possano

approfondire il proprio rapporto con la morte.
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ABSTRACT

Background: The accompaniment to the death, is a process in which the work of operators
and health care professionals plays a vital role. In relation to their emotional state, their
behavior can have a significant impact on patients, their families and caregivers and disrupt

the quality of the assistance.

Aims: To evaluate in emotional and behavioral attitude of nurses and health workers who
cooperate within the network of palliative care of the Venetian than the deaths of their
patients, comparing their views with those expressed by the nurses and the social and
health workers from three of the UO of the Medical of Azienda Ulss 12 veneziana.
Methods and methods: It 'was carried out a questionnaire, the Frommelt Attitude Toward
Care of the Dying Scale (FATCOD) in versions A and B, respectively addressed to nurses
and social and health workers of the two areas. The two scales were administered to a total
sample of 119 workers including nurses and social - health. The data were processed and

summarized using descriptive statistics, t-test of Student and alpha values.

Results: Based on the overall scores, both staff of the palliative care that what the medical
area, seem to show an overall positive attitude towards the care and death of the terminally
ill. However, analyzing the data and in relation to scores given separately by health
workers and nurses of the two areas, it would appear that staff in palliative care have a
higher propensity to communication, respect and dialogue. It also appears that there is a
statistically significant relationship of the results with age, level of education and years of

experience in U.O current.

Conclusions: The results of this study suggest the need for training. All staff interviewed
has shown the lack of specific skills oncology and it is therefore considered necessary to
design training programs extended to all operators (and not just for those who work in

oncology) where they can deepen their relationship with the death.
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INTRODUZIONE

Nel corso dei miei studi, ed in particolare durante le diverse esperienze di tirocinio, ho
avuto numerose volte occasione di affrontare il problema dell’assistenza al paziente
morente. .’accompagnamento alla morte, ¢ un processo in cui I’operato di operatori e
professionisti ricopre un ruolo fondamentale e dove la presa in carico della persona nella
fase terminale della vita ¢ rappresentata soprattutto da una continua ed intensa relazione
d’aiuto. In termini assistenziali il loro operato, in relazione al loro stato emozionale, puo
ripercuotersi in modo significativo sui pazienti, familiari e caregivers.

Lo scopo di questo studio ¢ stato quello di valutare in termini sia emotivi che
comportamentali, 1’atteggiamento degli infermieri e degli operatori socio-sanitari che
cooperano all’interno della rete di cure palliative del veneziano dell’Azienda Ulss 12
veneziana rispetto alla morte dei propri pazienti, mettendo a confronto le loro opinioni con
quelle espresse dagli infermieri e dagli operatori socio sanitari appartenenti a tre U.O
dell’area medica dell’Ospedale SS Giovanni e Paolo di Venezia.

E’ stato effettuato uno studio di tipo osservazionale mediante la somministrazione di un
questionario, il Frommelt Attitude Toward Care of the Dying Scale (FATCOD) nelle
versioni A e B, composti entrambi da 30 domande e indirizzati rispettivamente agli
infermieri e agli operatori socio sanitari. Si ¢ poi cercato di correlare ed esaminarne
I’eventuale correlazione tra le risposte ed i fattori demografici.

In relazione ai punteggi attribuiti dagli infermieri e dagli operatori socio sanitari delle due
aree, sembrerebbe che il personale delle cure palliative abbia una maggiore propensione al
dialogo, e che tra il personale dell’area medica, gli infermieri tendano ad avere un
atteggiamento neutrale verso 1’argomento ma che gli operatori socio sanitari mostrino un
atteggiamento di fuga verso 1’argomento. Sembrerebbe quindi che siano gli operatori socio
sanitari dell’area medica, a mostrare maggiori criticitd. Forse questo aspetto potrebbe
essere legato alla formazione e/o a una minore esperienza in termini di assistenza al malato
oncologico terminale. Vi ¢ quindi la necessita di progettare e rendere possibili dei percorsi
formativi estesi a tutti gli operatori. Data I’importanza dell’argomento trattato, potrebbe
essere dunque utile in futuro effettuare ulteriori studi sugli atteggiamenti degli operatori
sanitari verso la cura e la morte dei pazienti morenti non solo in ambito oncologico ma

esteso alle diverse aree assistenziali.



CAPITOLO 1
IL CONCETTO DI TERMINALITA’

N

La malattia terminale ¢ un evento drammatico che ha effetti devastanti nella vita
psicologica, familiare e sociale di una persona. Per malato in fase terminale si intende la
persona affetta da una patologia cronica evolutiva in fase avanzata, per la quale non
esistono terapie con I’obiettivo di una stabilizzazione della malattia e/o di un
prolungamento significativo della vita. '
La definizione di malattia terminale si sovrappone al concetto di palliazione. Nel suo
significato comune infatti, il termine palliativo esprime il senso di limite e di
inadeguatezza, rispetto agli obiettivi che ci si prefiggono. Il concetto, risale al latino
palliare, nel significato di mascherare o coprire con un pallio (lat. pallium «mantello»)."
L’Organizzazione mondiale della sanita (OMS) definisce le cure palliative come un
approccio in grado di migliorare «la qualita della vita dei malati e delle loro famiglie che
si trovano ad affrontare le problematiche associate a malattie inguaribili, attraverso la
prevenzione e il sollievo della sofferenza per mezzo di una identificazione precoce e di un
ottimale trattamento del dolore e delle altre problematiche di natura fisica, psicosociale e
spirituale» (World health organization, National cancer control programmes. Policies and
managerial guidelines, 2002, p. 84).
Il morente ¢ pero di fatto una persona viva e da vivo va trattato. Le profonde emozioni
attivate dalla cura di un malato terminale possono mettere a dura prova le capacita del
personale che lo assiste, non solo da un punto di vista professionale ma anche e soprattutto
sotto il profilo psicologico ed emotivo.” Cid pud quindi favorire un atteggiamento di
distacco rispetto ad un coinvolgimento personale considerato eccessivo e pericoloso per il
proprio equilibrio. Non appare, quindi, sorprendente che l'attenzione da parte degli
operatori venga posta, in modo difensivo, prevalentemente sulla malattia e sugli aspetti
tecnici e concreti pill che sulla persona malata.
In relazione all’analisi degli stadi psicologici ed emotivi che la persona morente si trova ad
affrontare nella prospettiva della sua morte imminente, ¢ possibile far riferimento a due
importanti modelli teorici:

® i Cinque stadi del morire di Elisabeth Kiibler Ross;

e il Processo del vivere- morire di E.Mansell Pattison.



1.1 Stadi psicologici ed emotivi della persona morente
La psichiatra svizzera Elisabeth Kubler-Ross in On Death and Dying, ha descritto le sue
osservazioni sul processo della morte, intuendo che il morente, in risposta al suo morire,
attraversa cinque stadi o fasi psicologici — comportamentali, distinguendoli in:

— Negazione o rifiuto;

— Collera;

— Patteggiamento,

— Depressione;

— Accettazione.

Viene per0 precisato che, non tutte le persone seguono necessariamente le diverse fasi
secondo uno schema predefinito e che potrebbero manifestarsi contemporaneamente
diversi stadi emotivi relativi a diverse fasi del processo oppure che il paziente viva le fasi
secondo un ordine diverso.

— Negazione o rifiuto: rappresenta la fase in cui, immediatamente dopo la diagnosi
infausta, la persona esprime la propria incredulita per cio che le sta accadendo;

— Collera: fase in cui iniziano a manifestarsi emozioni forti quali la rabbia e la paura.
L’interrogativo piu ricorrente di questa fase ¢: “Perché io?”. In questo modo il
malato pud esprimere il suo risentimento nei confronti di coloro che ai suoi occhi,
possono ancora avere tutto cio di cui lui o lei € stato o sta per essere privato;

— Patteggiamento: fase del compromesso caratterizzata dalla speranza di poter fare
una sorta d’accordo con Dio o con il destino, che possa allontanare o rimandare
I’inevitabile evento;

— Depressione: fase in cui subentrano dei fatti per cui il malato incurabile non puo
pill negare la sua malattia. Di questa fase possono essere distinte due tipologie di
depressione: reattiva e preparatoria;

— Accettazione: fase che puo essere raggiunta solo se un malato non viene colto da
una morte improvvisa e viene aiutato a superare le fasi precedenti. Questo ¢ il
tempo in cui generalmente la famiglia ha bisogno d’aiuto e di comprensione piu del

malato stesso.

Una caratteristica che generalmente risulta, pill 0 meno manifesta attraverso tutti gli stadi,

¢ la speranza. Questa puo verificarsi e manifestarsi nelle varie fasi in vari modi. All’inizio



vi ¢ la speranza della diagnosi errata, poi la speranza di vivere dignitosamente il tempo che
resta da vivere, ecc. L’ultima speranza ¢ invece quasi sempre quella di non morire soli.
Ovviamente capire in quale della varie “fasi del morire” il paziente si trovi, significa
relazionarsi con una comunicazione che ¢ fatta non solo di parole, ma di un modo

particolare di rapportarsi, adeguata cioe ai bisogni specifici nei tempi pill opportuni.

1.2 1l processo di vivere morire di E. Mansell Pattison

Il modello teorico di Pattison presentato in The Living-Dying Process, fornisce una visione
del processo del vivere morire legata non solo allo stato emotivo del malato e delle diverse
fasi della malattia ma anche dalle riflessioni sull’analisi condotte dagli operatori sanitari
sul proprio rapporto con la morte. Riguardo all’atteggiamento degli operatori sanitari nei
confronti della morte, E.Pattison sostiene che prima di tutto occorre considerare il nostro
atteggiamento verso la morte e confrontarci con il nostro morire. Secondo 1’autore, al fine
di realizzare un approccio consapevole, & necessario raggiungere un distacco
compassionevole. Questa osservazione solleva un problema che riguarda molto da vicino
gli operatori sanitari coinvolti nell’assistenza al morente, ovvero: cosa puo fare chi assiste
per non farsi travolgere dalla sofferenza dell’altro? E’ possibile che si tratti solo di
mantenere la “giusta distanza”, essere “né troppo vicini né troppo lontani?” Non si tratta di
usare tecniche precise ma bensi di effettuare un lavoro interiore.”

Pattison inoltre, introduce il concetto di saturazione. Per chi lavora a contatto con 1 morenti
¢ importante conoscere i limiti della tolleranza personale, ad un certo punto si ha la
“saturazione da morte”. Questo vuol dire che possiamo lavorare con le persone morenti
solo per quel dato tempo, con quella data intensita e con quella partecipazione che restino
entro i limiti della nostra tolleranza personale. Ogni operatore deve quindi essere in grado
di identificare i propri limiti di saturazione, di prendere le distanze per potersi ricostituire.
Quando Pattison parla di processo del vivere- morire, si riferisce al tempo che intercorre
tra la comunicazione della diagnosi infausta e il momento della morte e proprio per questo
motivo egli distinse il processo del vivere - morire in tre fasi: fase della crisi acuta, fase

cronica del vivere-morire e fase terminale.



CAPITOLO 2
ASPETTI NORMATIVI, ETICI E DEONTOLOGICI DELLE CURE PALLIATIVE

Per muoversi correttamente in un campo complesso come lo ¢ il fine vita e 1’assistenza al
paziente morente, occorre avere dei punti di riferimento ben saldi nella professione (sia
infermieristica che in quella dell’operatore socio- sanitario) riguardo gli aspetti normativi,
etici e deontologici.

Come accennato in precedenza, con I’espressione cure palliative s’intende un processo di
cura attiva e globale dei malati terminali. L’espressione cura attiva sta ad indicare una
modalita di intervento in cui c’¢ continuita delle cure ma senza giungere all’accanimento
terapeutico, né alla scelta di anticipare o posticipare la morte.’

In Italia la Legge 38/2010 ( Art. 11 della Legge del 15 marzo 2010, n. 38 “Disposizioni
per garantire [’accesso alle cure palliative e alla terapia del dolore”), stabilisce e
garantisce 1’accesso alle cure palliative per la persona affetta da una patologia ad
andamento cronico ed evolutivo, qualora non esistono terapie o, se esse esistono, sono
inadeguate o sono risultate inefficaci ai fini della stabilizzazione della malattia o di un
prolungamento significativo della vita.’

La legge 38/2010 presenta dei punti cardine che possono essere cosi sintetizzati’:

— Il diritto del cittadino ad accedere alle cure palliative;

— La progettazione di campagne informative per la popolazione;

— La creazione di una rete di cure palliative estesa a tutto il territorio nazionale,
costituita dagli hospice e dall’assistenza erogata a livello domiciliare,
funzionalmente correlati tra loro ed attivamente integrati con le strutture
ospedaliere e con le altre strutture residenziali territoriale;

— La formazione degli operatori sanitari;

— Il monitoraggio dell’attuazione della legge;

— La conferma della semplificazione prescrittiva degli oppioidi prevista

dall’ordinanza del giugno 2009.

Una delle criticita attuali, risulta pero essere la limitata conoscenza da parte di operatori e
cittadini della Legge 38/2010 e di quanto sancito come diritto nell'ambito della terapia del

dolore e delle cure palliative. Un indagine conoscitiva eseguita a settembre-novembre 2014



evidenzia infatti che, solo il 15 % della popolazione ¢ a conoscenza della Legge 38 ed 1
diritti in essa contenuti.”

L’importanza delle cure palliative viene anche sottolineata nel Codice Deontologico
dell’Infermiere del 2009. Di seguito sono riportati gli articoli piti significativi del Codice:®

— art. 6 L'infermiere riconosce la salute come bene fondamentale della persona e
interesse della collettivita e si impegna a tutelarla con attivita di prevenzione,
cura, riabilitazione e palliazione;

— art. 34 L'infermiere si attiva per prevenire e contrastare il dolore e alleviare la
sofferenza. Si adopera affinché I’assistito riceva tutti i trattamenti necessari;

— art. 35 L'infermiere presta assistenza qualunque sia la condizione clinica e fino
al termine della vita all’assistito, riconoscendo 1'importanza della palliazione e
del conforto ambientale, fisico, psicologico, relazionale, spirituale;

— art. 36 L'infermiere tutela la volonta dell’assistito di porre dei limiti agli
interventi che non siano proporzionati alla sua condizione clinica e coerenti con
la concezione da lui espressa della qualita di vita;

— art. 37 L’infermiere, quando 1’assistito non ¢ in grado di manifestare la propria
volonta, tiene conto di quanto da lui chiaramente espresso in precedenza e
documentato;

— art. 39 L'infermiere sostiene i familiari e le persone di riferimento
dell’assistito, in particolare nella evoluzione terminale della malattia e nel

momento della perdita e della elaborazione del lutto.

E noto che, le cure palliative, hanno come obiettivo la garanzia della migliore qualita di
vita possibile per 1 malati e i1 loro familiari, mettendo al centro la persona malata, le
relazioni interpersonali, 1’ascolto e la comprensione. Da cio deriva 1’esigenza di equilibrare
e valorizzare le competenze delle varie figure socio-sanitarie che si trovano ad interagire
nel percorso di cura, ed emerge la necessita di rispondere con programmi di cura efficaci
ed efficienti alla sempre piu pressante richiesta di razionalizzazione delle risorse.’”

L’intervento di piu figure e operatori, € quindi anche dell’Operatore Socio-Sanitario
(O.S.S.) con una specifica formazione in cure palliative, ¢ finalizzato a favorire la

continuita assistenziale e il miglior livello di autonomia possibile, sfruttando le capacita



residue del paziente e coinvolgendo ed integrando la famiglia all’interno dell’equipe
assistenziale.’
Il D.G.R. 6 luglio 2001- N. 7/5428 (Individuazione della figura e del profilo professionale
dell’Operatore Socio- Sanitario),”® definisce 1’OSS come I’operatore che, a seguito
dell’attestato di qualifica conseguito al termine di specifica formazione professionale,
svolge attivita indirizzate a:

a) Soddisfare i bisogni primari della persona nell’ambito delle proprie aree di

competenza, in un contesto sia sociale che sanitario;

b) favorire il benessere e I’autonomia dell’utente.
Secondo 'art. 6 del D.G.R. sopracitato, I’Operatore Socio- Sanitario, deve possedere
competenze di tipo: tecniche, relazionali e conoscenze relative alle competenze richieste.
Tra le competenze relazionali, oltre che saper lavorare in équipe e rapportarsi con 1’utente
e la sua famiglia, deve essere in grado di interagire, in collaborazione con il personale
sanitario, con il malato morente.
L’OSS ¢ chiamato ad operare, cooperare e collaborare con I’infermiere e ad integrarsi con
le altre figure dell’area sociale e sanitaria, pur nel rispetto delle diverse competenze e
responsabilita. Spesso anch’esso, nell’agire quotidiano, si trova a dover affrontare
situazioni morali e problemi etici simili, e a volte condivisi, a quelli che questi
professionisti incontrano nel prendersi cura della persona. Il rapporto con 1’utente non ¢
semplice e spesso ci troviamo a dover scegliere tra cid che noi pensiamo sia il bene per i
nostri pazienti e quello che invece il paziente vorrebbe per sé stesso poiché i valori e le
priorita che le persone in stato di bisogno esprimono possono non corrispondere con i
nostri, € non sempre queste esigenze risultano conciliabili.
L’etica infermieristica si configura come lo studio delle situazioni morali tipiche che
possono sorgere nell’ambito assistenziale. Ad interrogare gli operatori a interrogarsi sulla
dimensione etica sono spesso le problematiche della “vita e della morte”.
Di fronte ad un conflitto di valori o ad un dilemma etico, ¢ necessario acquisire la capacita
di riflettere in modo critico, razionale ed autonomo sul comportamento umano e
professionale. Per ritenere etico un comportamento, il presupposto fondamentale ¢ che
questo sia attuato responsabilmente. Un atto puo ritenersi responsabile nel momento in cui

la coscienza di chi lo compie sa cosa sta facendo, ¢ libera di farlo e vuole farlo.



CAPITOLO 3
IL COINVOLGIMENTO EMOTIVO

All’interno del loro ruolo, i professionisti sanitari vengono sottoposti ad un carico emotivo
gravoso e affaticante. Il prendersi cura e la relazione d’aiuto, sono processi che richiedono
un enorme dispendio d’energie emotive e di risorse personali. Se viene meno la nostra
capacita d’elaborazione e se i sentimenti, piuttosto che la razionalita, prendono il
sopravvento, il coinvolgimento emotivo eccessivo pud travolgerci sino all’inevitabile
insorgenza del burn-out.

Il termine burn-out, che traducendo letteralmente dall’inglese significa bruciato, scoppiato
— ¢ stato definito da Freudenberger nel 1974 come una condizione di esaurimento fisico ed
emotivo, riscontrata tra gli operatori impegnati nelle professioni di aiuto, determinata dalla
tensione emotiva cronica creata dal contatto e dall’impegno continui ed intensi con le
persone, i loro problemi e le loro sofferenze.'’ Studi pit approfonditi sul burn-out in sanita
condotti da Maslach nel 1982, hanno evidenziato come non sia tanto lo stress ad assumere
una valenza di barriera difensiva bensi la sua conversione in atteggiamenti di distacco
emozionale e di meccanicita comportamentale dell’operatore.“ La risposta alle varie
tipologie di stress dipende quindi da una serie di mediatori sia psicologici che situazionali.
Sempre secondo Maslach ¢ possibile identificarne diversi profili:

a) l'esaurimento emotivo; che si riferisce alla perdita di energia e dalla sensazione di aver
esaurito le proprie risorse emozionali per affrontare la realta quotidiana. In questo ambito,
il sintomo piu ricorrente ¢ il terrore all'idea di doversi recare al lavoro il giorno seguente;

b) la depersonalizzazione, ovvero un atteggiamento di allontanamento e di rifiuto nei
confronti di coloro che richiedono e ricevono la prestazione professionale. I sintomi piu
ricorrenti includono risposte comportamentali negative e/o sgarbate, pause e conversazioni
prolungate con i colleghi. L'operatore tenta cosi di sottrarsi al coinvolgimento limitando la
qualita e la quantita dei propri interventi professionali, sino al punto di sfuggire alle
richieste di aiuto e di sottovalutare i problemi dell'utente;

c) la ridotta realizzazione personale, che si riferisce ad un sentimento di fallimento
professionale in quanto 1'operatore percepisce la propria inadeguatezza al ruolo e al lavoro
svolto. Rappresenta, in sostanza, la tendenza ad autovalutarsi negativamente da cui deriva

una caduta dell'autostima e della fiducia nelle proprie capacita personali e professionali.



L’infermiere, all’interno del proprio operato, puo facilmente lasciarsi coinvolgere in modo
inappropriato dal punto di vista emotivo. Situazioni come queste sono difficili da sostenere
e in un’indagine, non pubblicata, condotta da Benner e Wrubel risulta che tra le maggiori
preoccupazioni del personale infermieristico vi sia 1’ipercoinvolgimento emotivo, con il
rischio di danneggiare il proprio equilibrio interno.'>"*!*

Puo essere molto pericoloso, per il lavoro di cura, essere investiti da sentimenti soffocati o
ignorati o mal governati, piuttosto che assumerne consapevolezza. Non riconoscerli € non
nominarli puo far credere di tenerli sotto controllo, ma porta certamente a manifestarli in
forme non sempre corrette o compatibili con le funzioni professionali e, soprattutto, con le
proprie risorse emotive. "

3.1 Revisione della letteratura

Un’analisi della letteratura corrente ha consentito di prendere spunto per il successivo
disegno di studio e analisi dei dati.

Partendo da un iniziale quesito di ricerca ovvero “Quali conseguenze emotive puo avere
per gli infermieri di particolari aree assistenziali, il continuo rapporto con l’agonia e la
morte dei loro pazienti?”, strutturando il PIO (P: infermieri in cure palliative e in
particolari aree assistenziali; I: assistenza a pazienti morenti; O: coinvolgimento emotivo;
modalita di coping dell’infermiere; impatto del suo comportamento verso pazienti e
familiari) e, utilizzando specifiche keywords (terminal ill patients, dying patient, palliative
care nursing, nurses, emotional support, emotional involvement, emotional stress), sono

stati ricavate: 2 revisioni della letteratura, uno studio pilota, studi qualitativi e quantitativi.

3.1.1 I contenuti della ricerca

Dopo aver consultato le banche dati sono stati identificati 28 articoli corrispondenti, ad una
prima valutazione, alla tematica scelta. Al termine della selezione della letteratura, sono
stati estrapolati solo 24 articoli.

Sono stati in primo luogo selezionate le revisioni sistematiche di cui solo una relativa al
vissuto dell’infermiere. Quest’ultima riguarda il ruolo dell’infermiere di distretto
(infermiere di comunita) nell’assistenza al malato oncologico terminale.'® Gli autori di
questa revisione sottolineano la rilevanza della relazione infermiere-paziente, I’'importanza
dell’assistenza fornita in ambito territoriale, e quanto questo possa essere emotivamente

stressante per gli stessi infermieri.



La seconda revisione selezionata riguarda invece il ruolo dei familiari e dei caregivers
nell’ambito dell’assistenza al malato terminale. Si tratta di una revisione di ricerche
qualitative compiute tra il 1998 e il 2008 pubblicato da Palliative Medicine.'” I risultati di
quest’ultima suggeriscono la necessita di maggiori conoscenze per quanto riguarda la
famiglia caregiving. In uno studio pubblicato dall’ Australasian Emergency Nursing Journal
pubblicato nel 2013, viene messo in risalto il ruolo centrale che I'infermiere ha nel
facilitare il passaggio di informazioni al paziente e alla sua famiglia e il suo ruolo nella
gestione emotiva dei familiari.'® Gli infermieri presentano una scarsa formazione nel
gestire queste situazioni. Secondo questo studio, I’infermiere dovrebbe assumere un
comportamento formale nella gestione e nel trasferimento di informazioni. Lo stesso studio
suggerisce che 1’operato dell’infermiere, in relazione al suo stato emozionale, si ripercuote
in modo significativo sui pazienti familiari e caregivers.'®

La lettura integrale dei testi disponibili, oltre a confermare tale evidente quadro di
eterogeneita di approcci, parte permette di evidenziare alcune caratteristiche ricorrenti
degli studi sviluppati in questo ambito. Iniziando dalle caratteristiche ricorrenti, si pud
notare che, come era prevedibile dal tenore di un quesito che si muove tutto su un terreno
emotivo e relazionale, sono assenti gli RCT e gli studi di carattere sperimentale in generale
e prevalgono quindi largamente le metodologie di studio piu “qualitative”, nella forma di
interviste: narrative, aperte, in profondita, semistrutturate, etc.

Per quanto si ¢ stato in grado di verificare, in letteratura il tema del coinvolgimento
emotivo (ansia, stress, angoscia di morte) ¢& presente ma affrontato solo
sporadicamente.36’37’38’39’40

A conclusione dell’analisi della letteratura reperibile si pu0 osservare che:

— la corretta comunicazione fra sanitari e pazienti sta alla base dell’assistenza
oncologica ed influenza positivamente la soddisfazione dei pazienti e dei loro
familiari e il loro coinvolgimento nel processo decisionale;’*!

— Doperato dell’infermiere, in relazione al suo stato emozionale, si ripercuote in
modo significativo sui pazienti, familiari e caregivers. Inoltre, gli operatori con
maggiore ansia nei confronti della morte, potrebbero risultare meno efficaci nel

- - .- 18,19,20,22,23,24,25,36
prendersi cura dei loro pazienti;
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— il livello di ansia nei confronti della morte, differisce spesso a seconda del reparto
in cui operano gli infermieri (medicina generale, dipartimento d’emergenza, cure
palliative, etc.);17’26’28’29’30

— ¢gli infermieri e gli altri operatori sanitari presentano una scarsa formazione sul
tema. Le loro competenze possono essere apprese e migliorate con specifici corsi
ed interventi formativi; 18,30,31,32,33,34,35

— le modalita di coping usate variano in base alla dimensione valoriale della persona
“infermiere”, al suo patrimonio spirituale, ai connotati morali e spirituali della
relazione con il paziente terminale;%’40

— ¢ fondamentale il rapporto infermiere-famiglia, al punto da chiedersi se sia questa o
il paziente il destinatario primario dell’assistenza. La famiglia compare di volta in
volta come supporto determinante, o come I’aspetto piu difficile dell’intervento
richiesto all’infermiere, o come destinatario delle informazioni piu delicate; 18

— la presenza di una rete di supporto su cui I'infermiere si puo appoggiare (equipe
multidisciplinare) ¢ importante per reggere la pressione del ruolo che ha scelto di

svolgere in questa specifica area assistenziale.

3.2 Strumenti di valutazione

All’interno della ricerca ¢ stato possibile constatare la presenza in letteratura di alcune
scale di valutazione tra cui: la scala FATCOD (Frommelt, 2003; validata in italiano da
Mastroianni, 2009),*" %445 ygata per misurare gli atteggiamenti dei professionisti
sanitari verso le cure palliative e la Death Attitude Profile Revised (DAP-R) di Wong,
Reker e Gesser (1994) tradotta e validata in italiano da Blaes, Rossi, Tagini che indaga la
multidimensionalita degli atteggiamenti verso la morte attraverso cinque fattori, spaziando
dagli atteggiamenti pil negativi (paura ed evitamento) a quelli neutrali e/o positivi
(atteggiamento neutrale, approccio e per fuga).

Entrambe le scale sono state indicate come possibili strumenti utili a ricavare in futuro

indagini piu approfondite sull’argomento.
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CAPITOLO 4
MATERIALI E METODI

4.1 Disegno di studio

E’ stato effettuato uno studio di tipo osservazionale mediante la somministrazione di un
questionario, il Frommelt Attitude Toward Care of the Dying Scale (FATCOD) nelle
versioni A e B, composti entrambi da 30 domande e indirizzati rispettivamente agli
infermieri e agli operatori socio sanitari. Lo scopo di questo studio ¢ stato quello di
valutare I’atteggiamento in termini sia emotivi che comportamentali, degli infermieri e
degli operatori socio-sanitari che cooperano all’interno della rete di cure palliative del
veneziano dell’Azienda Ulss 12 veneziana (gli Hospice e le associazioni di volontariato)
per fornire giornalmente assistenza al malato terminale, rispetto alla morte dei propri
pazienti. Si ¢ pensato inoltre di mettere a confronto le loro opinioni con quelle espresse
dagli infermieri e dagli operatori socio sanitari appartenenti alle U.O di Medicina interna,
Medicina riabilitativa e Geriatria dell’Ospedale SS Giovanni e Paolo di Venezia, che
statisticamente hanno sempre a che fare con pazienti morenti ma con una diversa

frequenza. Si ¢ infine cercato di correlare ed esaminarne 1’eventuale correlazione tra le

risposte ed i fattori demografici.

4.2 Campione

I questionari sono stati distribuiti a tutto il personale infermieristico e agli operatori socio
sanitari (OSS) appartenenti a quasi la totalita delle strutture che fanno parte della rete di
cure palliative dell’ Azienda Ulss 12 veneziana (Centro Nazareth di Mestre, Avapo Mestre,
Avapo Venezia, Fatebenefratelli di Venezia e U.O di Oncologia di Venezia) e a quelli delle
U.O di Medicina interna, Medicina riabilitativa, Geriatria.

In totale sono stati consegnati 177 questionari FATCOD nei moduli A e B: 70 per
infermieri (modulo A) e OSS (modulo B) della rete di cure palliative e 107 per quelli
appartenenti alle U.O di Medicina e Geriatria. Sono stati raccolti in totale 119 questionari
(67,23 %): 62 dalle U.O della rete di cure palliative e 57 delle U.O di Medicina interna,

Medicina riabilitativa, Geriatria.
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4.3 Setting e modalita’ di somministrazione
Il setting dello studio per la raccolta dei dati:

- Azienda Ulss 12 veneziana: U. O di Medicina interna, Medicina riabilitativa e
Geriatria dell’Ospedale SS Giovanni e Paolo di Venezia;

- Strutture appartenenti alla rete di cure palliative del veneziano: le Associazioni
AVAPO ONLUS di Mestre e Venezia, I’'U.O di Oncologia dell’Ospedale SS
Giovanni e Paolo di Venezia e gli hospice “Centro Nazaret” di Mestre e
Fatebenefratelli di Venezia.

Dopo una breve descrizione dello studio, 1 questionari sono stati consegnati agli infermieri
e agli operatori socio sanitari delle diverse U.O. Il periodo di distribuzione e ritiro dei
questionari si ¢ articolato da luglio 2015 a settembre 2015. Nessun limite di tempo ¢ stato
fissato per il completamento del questionario. Le risposte sono state raccolte e conservate

in forma anonima all’interno di fascicoli, fino al ritiro dei questionari.

4.4 Strumento

Per indagare gli atteggiamenti che gli infermieri e gli operatori socio sanitari mostrano
verso la cura e la morte dei malati terminali sono state somministrate le versioni italiane
validate del Frommelt Attitude Toward Care of the Dying Scale (FATCOD) nelle versioni
A (Mastroianni et al, 2009)46 e B ( Mastroianni et al, 2015).41 La versione originale,
FATCOD A ¢ stata specificamente progettata per valutare gli atteggiamenti degli
infermieri (Frommelt, 1991) mentre il piu recente, FATCOD B, viene rivolto a studenti di
diverse discipline coinvolti nelle cure palliative, ma puo essere somministrata anche ad
altri operatori dell’area sanitaria.*’ I FATCOD-B & stato ottenuto eliminando le parole
"infermiera" o "cura" in nove elementi del modulo FATCOD della versione originale
(Modulo A). Questa scala si prefigge di indagare sei dimensioni specifiche:
paura/malessere, comunicazione, relazione, la cura della famiglia, la famiglia come cura e
active care, collocando le diverse domande all’interno di quattro aree specifiche: area del
coinvolgimento emotivo, area delle credenze e cure di fine vita, area delle credenze e
confini professionali e area delle credenze e sensazioni circa la morte.*!

La scala FATCOD ¢ composta da 30 items. Ad ogni item & possibile assegnare un
punteggio su scala Likert che varia da 1 (sono fortemente contrario) a 5 (sono decisamente
d’accordo) in riferimento alle sensazioni personali riguardo all’atteggiamento e alla

situazione presentata. Lo strumento include 15 elementi positivi (1, 2, 4, 10, 12, 16, 18,
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20, 21, 22, 23, 24, 25, 27, e 30) e 15 elementi negativi (3, 5, 6, 7, 8, 9, 11, 13, 14, 15, 17,
19, 26, 28, e 29). Gli elementi positivi sono segnati da uno (fortemente in disaccordo) a
cinque (molto d'accordo). I punteggi sono invertiti per gli elementi negativi. Il possibile
punteggio puo variare da 30 a 150. E’ importante sottolineare la mancanza in letteratura di
dati normativi o valori cut-off circa distribuzione punteggi della scala FATCOB. Cio
significa che 1 risultati di questo studio non saranno direttamente comprensibili se non
confrontati con quelli di analoghi studi precedenti. In generale perd, punteggi piu elevati
sono indice di un atteggiamento pill positivo verso la cura di questa popolazione di
pazienti. Al questionario ¢ stata inoltre allegata una breve sezione per la raccolta dei dati
socio-demografici: eta, sesso, qualifica (infermiere, OSS), formazione, anni complessivi di

servizio, anni di esperienza lavorativa con i malati terminali.

4.5 Analisi statistica
I dati sono stati elaborati e sintetizzati mediante statistica descrittiva. E’ stato impiegato il
test t di Student per confrontare le medie dei punteggi dei FATCOD A e FATCOD B dei

vari gruppi. Tutti 1 test statistici sono stati a due code con I'alfa fissato a 0,05.
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CAPITOLO 5
RISULTATI

5.1 Aspetti demografici

Sono stati distribuiti 177 questionari e ne sono stati restituiti 119.

Dei 119 partecipanti, 62 appartengono alla rete di cure palliative (RCP) e 57 al gruppo di
controllo dell’area medica (nRCP) ovvero alle U.O di Medicina interna, Medicina
riabilitativa e di Geriatria dell’Ospedale SS Giovanni e Paolo di Venezia.

Dei 62 partecipanti appartenenti alla RCP (con un tasso di rispondenza pari all’88,57%),
36 erano infermieri (58,06 %) e 26 erano operatori socio sanitari (41,94 %). Tra i 36
infermieri (con una percentuale di adesione del 90%), 28 erano donne (77,78%) e 8 erano
uomini (22,22 %) mentre, tra i 26 operatori socio sanitari (con una percentuale di adesione
del 86,66%), 20 (76,92%) erano donne e 6 (23,08%) erano uomini (Tabella 1).

Dei 57 partecipanti appartenenti alla nRCP (con un tasso di rispondenza del 53,27%), 35
erano infermieri (61,40%) e 22 erano operatori socio sanitari (38,59 %). Tra i 35 infermieri
(con una percentuale di adesione del 61,40%), 30 erano donne (85,71%) e 5 erano uomini
(14,29 %) mentre, tra 1 22 operatori socio sanitari (con una percentuale di adesione del

44%), 15 erano donne (68,18%) e 7 (31,82 %) erano uomini (Tabella 1).

Tabella 1: Tabella riassuntiva dei tassi di rispondenza per settore di appartenenza.

TASSO DI RISPONDENZA RETE DI CURE PALLIATIVE" AREA MEDICA®
Percentuale di adesione del 90 % Percentuale di adesione del 61,40 %
Infermieri — 77,78 % DONNE ~ 85,71 % DONNE
— 22,22 9% UOMINI - 14,29 % UOMINI
Percentuale di adesione del 86,66 % Percentuale di adesione del 44%
Operatori Socio Sanitari (OSS) ~ 76,92% DONNE — 68,18 % DONNE
—  23,08% UOMINI ~ 31,82 % UOMINI
TASSO DI RISPONDENZA
TOTALE 88,57 % 53,27 %

1) Centro Nazareth di Mestre, Avapo Mestre, Avapo Venezia, Fatebenefratelli di Venezia e U.O di Oncologia di Venezia.

2) U.O di Medicina interna, Medicina riabilitativa, Geriatria dell’Ospedale SS Giovanni e Paolo di Venezia.
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Dei soggetti inclusi nel campione sono stati considerati: eta anagrafica, sesso, titolo di
studio, qualifica professionale, anni di servizio totali, anni di servizio nell’U.O attuale e
area operativa in cui i soggetti hanno operato prevalentemente.

Il campione d’indagine risulta avere le caratteristiche riportate nella tabella riportata nella

pagina seguente (tabella 2).
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Tabella 2: Tabella riassuntiva dei dati socio demografici del campione d’indagine

DATI SOCIO DEMOGRAFICI

Numero soggetti

Classi Valori percentuali
21-25 2,5%
26-30 16%
31-35 7,6%
ETA’ 36-40 10,1%
41-45 19,3%
46-50 12,6 %
Piu di 50 31,9%
SESSO M 24,4%
F 75,6
Media inferiore 31,6%
Diploma di maturita 23,9%
TITOLO DI STUDI Laurea 39,3%
Laurea magistrale 0%
Altro 5,1%
Operatore socio sanitario 40,3 %
QUALIFICA PROFESSIONALE Infermicre 8%
Infermiere specializzato 3,4%
Infermiere coordinatore 2,5%
1-5 24,4%
6-10 16%
ANZIANITA’ DI SERVIZIO b 18,5%
16-20 14,3%
21-25 9,2%
Piu di 25 17,6 %
1-5 67,2%
6-10 16%
ANNI DI SERVIZIO NELL’U.O 11-15 11,8%
ATTUALE 16-20 0,8%
21-25 0,8%
Piu di 25 3,4%
Medicina generale 43,5 %
Chirurgia generale 5,2%
Medicina specialistica 4,3%
UNITA’ OPERATIVA IN CUI SI Chirurgia specialistica 0,9%
E’ OPERATO Area critica 2,6 %
Area pediatrica 0%
PREVALENTEMENTE Area psichiatrica 1,7%
Area oncologica 24,3%
Territorio 7,8 %
Altro 9,6 %
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N

Il campione analizzato ¢ costituito prevalentemente da donne (75,6 %) di eta media
superore ai 40 anni (circa il 63%). Per quanto riguarda il titolo di studio, considerando che
il questionario ¢ stato distribuito sia al personale infermieristico che agli operatori socio
sanitari, ¢ possibile notare che, la massima qualifica per gli infermieri del campione sia la
laurea (62,9%) e che, per gli operatori socio sanitari, sia 1’attestato di scuola media
inferiore (64,58%).

Per cid che riguarda invece gli anni di servizio totali, quelli nell’ U.O attuale e I’area
prevalente di attivita del campione d’indagine totale, confrontando i dati presenti nella
tabella 2, sembra possibile ipotizzare un basso grado di turn-over, almeno nelle fasce
relative a 1-5 anni e 6-10 anni di servizio.

Le differenze inoltre inerenti all’esperienza lavorativa sia per gli infermieri che per gli
operatori socio sanitari (anni di servizio totali e anni di servizio nell’U.O e l’area
prevalente di attivitd) possono essere distinte in base ai due settori di appartenenza come

descritto nella tabella riportata nella pagina successiva (tabella 3).
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Tabella 3: Tabella riassuntiva su anzianita di servizio totale e nelle attuali U.O e area di attivita lavorativa

prevalente relativi alla rete di cure palliative e dell’area medica

NUMERO SOGGETTI
Valori percentuali
RETE DI CURE PALLIATIVE

NUMERO SOGGETTI
Valori percentuali
AREA MEDICA

1-5

6-10

11-15

16-20

21-25

Piu di 25

1-5

6-10

11-15

16-20

21-25

Piu di 25

Medicina generale

Chirurgia generale

Medicina specialistica

Chirurgia specialistica

Area critica

Area pediatrica

Area psichiatrica

Area oncologica

Territorio

Altro

Secondo quanto descritto nella tabella 3, ¢ possibile notare che, per quanto riguarda gli

anni di servizio totali per le due diverse aree, sia per gli infermieri che per gli operatori
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socio sanitari, non esiste una fascia di prevalenza relativa agli anni di servizio totali. Al
contrario, per I’anzianita di servizio nell’U.O, ¢ presente una notevole prevalenza relativa
alla fascia di 1-5 anni.

Nella tabella 3, nella sezione relativa alle prevalenti area lavorative dei due campioni, ¢
possibile notare che, seppur in una percentuale medio - bassa (rispettivamente il 50% e
34,62% per gli infermieri e per gli operatori socio sanitari), gli operatori della rete di cure
palliative abbiano svolto prevalentemente la loro attivita lavorativa in ambito oncologico.
E’ sicuramente maggiore invece la prevalenza in termini percentuali degli infermieri e
degli operatori socio sanitari dell’area medica che hanno prevalentemente lavorato in

medicina generale.

5.2 Descrizione dei punteggi FATCOD A e B

E’ possibile iniziare 1’analisi dei risultati evidenziando il livello di adesione alla ricerca,
che rappresenta il 67,23 %, la cui distribuzione viene descritta nella sezione allegati
(ALLEGATO 3). Si tratta di una percentuale molto significativa, che dimostra il notevole
interesse degli infermieri e degli operatori socio sanitari per quest’argomento.

In base al punteggio medio del campione emerge che, I’atteggiamento degli intervistati
verso la cura e la morte dei malati terminali sia positivo (100,49 £ 9,57; Mediana: 100) con
un range compreso tra 77 € 137 ( su un punteggio massimo di 150).

Secondo quanto presente in letteratura infatti, quanto maggiore ¢ il punteggio medio dei
questionari, tanto piu positivo sara 1’atteggiamento dei professionisti verso la cura e la

morte dei malati terminali.

Tabella 4: Punteggi medi del questionario per le due diverse aree

RETE DI CURE PALLIATIVE AREA MEDICA
PUNTEGGIO
MEDIO E
M£DS M£DS M DS M DS
VALORI DI P
DONNE UOMINI DONNE UOMINI
98,78 £9,73 100,9747,62 100£10,68 100,35
+ + +
FATCOD A: EED 100,25+7,40 o ’ (DS = 8.57)
INFERMIERI
99,88 (DS = 9,17) 100,83 (DS = 8,02) p = 0,647
100.71
FATCOD B: 96,3 +7,43 952 47,35 106,8713,72 104,8628,55 (DS = 10,97)
0SS
106,22 (DS = 12,13) = 0,0008
96,04 (DS = 7,28)
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Come ¢ possibile notare dai dati riportati nella tabella 4, il punteggio medio dei
partecipanti infermieri ¢ stato di 100,35 (DS = 8.57) sul punteggio totale FATCOD-A e di
100,71 (DS = 10,97) sul punteggio totale del FATCOD- B per i partecipanti OSS.

Tra gli infermieri della rete di cure palliative (99,88 + 9,17) e quelli del gruppo di controllo
appartenenti all’area medica (100,83 + 8,02), non sono state trovate differenze
statisticamente significative (p = 0,647).

Tra gli OSS della rete di cure palliative (96,04 + 7,28) e quelli appartenenti al gruppo di
controllo (106,22 + 12,13) sono state invece rilevate differenze statisticamente significative
(p = 0,0008).

Dall’analisi dei dati € emerso inoltre che, il punteggio medio complessivo del campione ¢
stato di 4 (DS = 1,33), corrispondente alla risposta “d’accordo” su una scala Likert a
cinque punti.

Nonostante ci0, ¢ possibile notare delle differenze riguardo ai punteggi attribuiti ai 30 item,
e in modo particolare per i punteggi piu alti e quelli pit bassi. Va ricordato che, gli
intervistati, nella compilazione del questionario, hanno avuto la possibilita di assegnare
alle domande un punteggio su scala Likert che variava da 1 “sono fortemente contrario” a

5 “sono decisamente d’accordo”, e dove il punteggio 3 corrispondeva alla voce “non so”.

Tabella 5: Punteggi medi piu alti e piu bassi relativi agli item secondo il personale delle due aree di

appartenenza.
Rete di Area medica
cure
palliative
M DS M £ DS
Item 1: L’assistenza al paziente terminale ¢ un’esperienza formativa utile 4,76 £0,43 4,42 +£0,56
Item 15: Vorrei fuggire via quando il paziente sta per morire 1,55 £0,82 2,37 £1,03

Secondo quanto riportato nella tabella 5, ¢ possibile notare che in entrambe le aree siano
stati registrati 1 punteggi medi piu alti e quelli pitl bassi sugli stessi item (rispettivamente

I’'item 1 e I’item 15) anche se con valori mediamente differenti.
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Tabella 6: Punteggi medi pill alti e pill bassi relativi agli item secondo il personale della rete di cure

palliative.
Rete di cure
palliative
M £ DS
Item 1: L’assistenza al paziente terminale € un’esperienza 4,777 +0,42
INFERMIERI formativa utile
Item 15: Vorrei fuggire via quando il paziente sta per morire 1,61+0,87
Item 1: L’assistenza al paziente terminale & un’esperienza 4,73+0,45
0SS formativa utile
Item?7 : Per me potrebbe essere frustrante il tempo dedicato 1,38 £0,70
all’assistenza di un paziente terminale

Tra gli infermieri e gli operatori socio sanitari della rete di cure palliative (tabella 6), ¢
possibile notare che entrambe le due categorie hanno raggiunto il punteggio medio piu alto

sull’item 1 ma diverso su quello pill basso (rispettivamente item 15 e item 7).

Tabella 7: Punteggi medi pil alti e piu bassi relativi agli item secondo il personale dell’area medica.

Area medica

M +DS

Item 18: Le famiglie dovrebbero aiutare il proprio caro 454056
INFERMIERI rendendo la vita che gli resta, la migliore possibile T

Item 19: 11 paziente terminale non dovrebbe prendere decisioni 1.61+0.87

sulla cura dei suoi bisogni fisici (cura dell’alimentazione, T

dell’igiene personale ecc.)

Item 1: L’assistenza al paziente terminale & un’esperienza 4,36+ 0,58
0SS formativa utile

Item 15: Vorrei fuggire via quando il paziente sta per morire 2,77+0,92

Da quanto riportato nella tabella 7, gli intervistati dell’area medica hanno raggiunto i
punteggi medi pil alti e piu bassi in item differenti.

Un aspetto importante da sottolineare, anche se gia evidenziato in precedenza ¢ che,
attraverso 1’uso della scala FATCOD ci si prefigge di indagare sei dimensioni specifiche:
paura/malessere, comunicazione, relazione, la cura della famiglia, la famiglia come cura e
active care.

Le diverse domande sono state infatti collocate all’interno di quattro aree specifiche che
sono: area del coinvolgimento emotivo, area delle credenze e cure di fine vita, area delle
credenze e confini professionali e area delle credenze e sensazioni circa la morte. Dato il

quesito iniziale di ricerca sara quindi doveroso mettere in risalto cid che riguarda le aree
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del coinvolgimento emotivo e quella delle sensazioni circa la morte e 1 punteggi attribuiti

agli item che fanno parte di queste due aree.

Di seguito si riportano i risultati dei punteggi medi dei 30 items delle due aree in base alle

quattro aree specifiche appena citate.

Tabella 8: Punteggi medi relativi agli items dell’area del coinvolgimento emotivo.

AREA DEL RETE DI CURE PALLIATIVE AREA MEDICA
COINVOLGIMENTO Infermieri 0SS Infermieri 0SS
EMOTIVO DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI [ DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI
M+SD | M+SD M +SD M +SD M+SD | M+SD | M+SD | M+SD
Item 14. Ho paura di
2,28 + 2,37 + 1,65 + 1,83 23+ 24+ 33+ 2,86 +
diventare amico di una
1,08 1,06 0,74 +1,17 1,18 1,14 1,23 1,21
persona che sta morendo.
Item 15. Vorrei fuggire via
1,68 + 1,37 £ 1,16 2,1 £ 24 + 2,8+ 2,57 +
quando il paziente sta per 1,55+0,82
0,90 0,74 +0,41 1,03 1,14 1,01 0,79
morire.
Item 5. Non vorrei assistere
1,78 + 1,12 + 1,66 2,03 + 1,6 £ 3,07 + 2,86 +
un paziente terminale. 2,1 1,48
1,07 0,35 +1,03 0,96 0,55 1,16 1,34
Item 3. Mi sentirei a disagio a
2,75+ 2,66 3,23+ 32+ 3,33+ 3,28 +
parlare con il paziente 4+ 0,75 2,7 £1,21
1,29 +1,82 1,16 1,30 1,17 1,11
terminale di morte imminente.
Item 13. Spero che la persona
2,46 + 1,87 £ 2,16 243 + 3,46 +
di cui mi sto prendendo cura, 25+1 2+0,71 340,82
1,07 0,83 +1,33 1,16 0,91
muoia quando io non ci sono.
Item 21. Il paziente terminale
4,32 + 4,12 + 4,16 4,23 + 3,86 +
trae beneficio nel parlare delle 4,1 0,78 4+122 | 4+0,75
0,81 1,12 +0,98 0,68 0,90
proprie emozioni.
Item 11. Quando un paziente
chiede “Sto morendo?”’ penso 2,35+ 2,75 £ 2,16 2,86 £ 2,6 3,33+
2,5 £1,27 4+1,15
sia meglio cambiare discorso 1,13 1,48 +0,41 1,22 1,34 0,90
con qualcosa di piu allegro.
Item 7. Per me potrebbe
essere frustrante il tempo 1,96 + 1,87 + 22+ 22+ 2,8 + 2,71 +
1,45+0,75 | 1,16+0,41
dedicato all’assistenza di un 1,03 1,12 1,21 1,30 1,32 0,95
paziente terminale.
Item 17. Nel momento in cui il
paziente si avvicina alla
333+ 38+ 3,14+
morte, il personale che lo 3+£1,36 | 3+£1,77 | 3,3+1,08 | 3,66+1,21 4+0,71
1,15 1,01 0,90
assiste dovrebbe distaccarsi
emotivamente.

Dai valori relativi agli

items legati all’area del coinvolgimento emotivo (tabella 8), ¢

possibile ipotizzare che esista una condizione di disagio nell’interazione con il malato
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terminale. In particolare questo disagio viene espresso attraverso gli items 3 e 17, in cui il

campione ha assegnato un punteggio che variava da 3 (corrispondente alla risposta “non

50”) a 4 (corrispondente alla risposta “d’accordo’) punti su scala Likert a 5 punti.

Tabella 9: Punteggi medi relativi agli items dell’area delle credenze sulle cure di fine vita.

RETE DI CURE PALLIATIVE AREA MEDICA
AREA CREDENZE SULLE Infermieri 0SS Infermieri 0SS
CURE DI FINE VITA DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI
M+SD | M+*SD | M+*SD | M+SD | M+SD | M+SD | M+SD | M+SD
Item 12. La famiglia di un
paziente terminale dovrebbe
essere coinvolta nella cura dei
4,36+ 4,37 + 4,45 + 4,06+ 4,4 + 357+
bisogni fisici del proprio caro 4+ 1,67 4 +0,65
0,87 0,74 0,60 1,14 0,89 0,97
(per esempio: cura
dell’alimentazione e dell’igiene
personale).
Item 28. Preparare le famiglie
alla morte e al morire non & 2,03 + 2,62 + 2,75 + 2,66 23+ 2,8+ 34+ 3,57 +
responsabilita del personale che 1,10 1,18 1,40 +1,86 1,05 1,09 1,35 0,97
assiste il paziente.
Item 6. Il personale che assiste
un paziente terminale non 4,64 + 3,62 + 2,95+ 2,16 4,1+ 3,6 = 3,13+ 3,28 +
dovrebbe essere colui che gli 0,62 1,40 1,60 +0,98 1,09 1,95 1,12 1,11
parla della morte.
Item 4. L’assistenza alla
famiglia del paziente dovrebbe
3,53+ 3,12+ 325+ 3,33 3,03+ 3,73+ 357+
continuare durante tutto il 3+1
1,37 0,83 1,65 +1,50 0,99 0,70 0,53
periodo del lutto e della sua
elaborazione.
Item 22. L’assistenza dovrebbe
393 + 3,62 + 345+ 35+ 3,7+ 3,6+ 4,07 + 3,57+
essere estesa anche alla famiglia
1,09 1,30 1,36 1,22 1,02 0,55 0,70 1,27
del paziente terminale.
Item 19. Il paziente terminale
non dovrebbe prendere
decisioni sulla cura dei suoi 1,96 + 2,62 + 1,5+ 1,66 1,73 £ 2,6 + 2,73 + 3408
+0,
bisogni fisici (cura 1,17 1,30 0,51 +1,63 0,74 1,52 1,44
dell’alimentazione, dell’igiene
personale ecc.).
Item 16. Le famiglie necessitano
di sostegno psicologico per
4,39 + 4,75 + 4,4 + 4,83 45+ 4,47 + 4,14 +
accettare i cambiamenti di 4+1,41
0,92 0,70 0,50 +0,41 0,73 0,74 0,69
umori e comportamentali del
paziente terminale
Item 9. E’ difficile stabilire una
2,32+ 225+ 1,83+ 2,36 + 3,13+ 3,14 +
stretta relazione con il paziente 2+1,30 3+0,71
1.12 0,96 0,75 1.12 1.30 1,34
terminale.
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Per quanto riguarda area delle credenze sulle cure di fine vita (Tabella 9), dalle risposte &

possibile ipotizzare una certa difficolta nel trasferimento delle informazioni al paziente. In

particolare sull’item 6, il campione dell’area medica ha assegnato punteggi che variavano

da 3 a 5 sulla scala Likert a cinque punti, con punteggi medi che variano, come ¢ possibile

vedere dai valori espressi in tabella, da 3 a 4.

Tabella 10: Punteggi medi relativi agli items dell’area delle credenze e dei confini professionali.

RETE DI CURE PALLIATIVE AREA MEDICA
AREA CREDENZE E CONFINI Infermieri 0SS Infermieri 0SS
PROFESSIONALI DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI
M+SD | M+SD | M+SD | M+SD | M+SD | M+SD | M+=SD | M+SD
Item 27. Al paziente terminale
bisognerebbe dare risposte 393+ 437 £ 36+ 3,66 39+ 3,8+ 347 + 3,71+
sincere circa le sue condizioni. 0.90 1,06 0.88 +1,21 0.88 0,45 091 0,75
Item 30. 11 personale di
assistenza puo aiutare i pazienti
a prepararsi alla morte (aiutare
3,71 + 337+ 36+ 4,33 3,73 + 36+ 387+
a portare a termine atti per lui 4+0,82
1,08 1,18 1,19 +0,52 1,14 0,89 0,99
importanti, aiutare a compiere
riti religiosi o a pregare secondo
il suo culto ecc.)
Item 20. Le famiglie di un
paziente terminale dovrebbero
4,14 + 45+ 4,83 4,33 + 44 + 387+ 4,28 +
mantenere I’ambiente del 5+0
0,80 0,60 +0,41 0,71 0,55 0,64 0,49
proprio caro il piu normale
possibile.
Item 24. Il paziente terminale e
la sua famiglia dovrebbero 4,14 + 3,87+ 3,7+ 3,33 3,73+ 32+ 3,47 + 3,28 +
essere coloro che prendono 0,70 1,12 1,13 +1,03 0,94 1,09 0,83 0,75
decisioni.
Item 18. Le famiglie dovrebbero
aiutare il proprio caro rendendo 453 + 487 £ 4,55+ 4,66+ 4,63 + . 4,06 + 428 +
+1,
la vita che gli resta, la migliore 0,64 0,35 0,51 0,82 0,56 0,79 0,75
possibile.
Item 10. Ci sono momenti in cui
4,14 + 4,25 + 375+ 35+ 4,03 + 38+ 393+ 386+
il paziente terminale si augura
0,75 0,88 0,79 1,22 0,85 1,09 0,80 0,90
di morire.
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Per quanto riguarda I’area delle credenze e dei confini professionali (Tabella 10), non si

rilevano particolari criticita, e le medie dei punteggi assegnati appaiono mediamente in

linea tra loro.

Tabella 11: Punteggi medi relativi agli items dell’area delle credenze e sensazioni circa la morte.

AREA CREDENZE E RETE DI CURE PALLIATIVE AREA MEDICA
SENSAZIONI CIRCA LA Infermieri 0SS Infermieri 0SS
MORTE DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI | DONNE | UOMINI
M +SD M +SD M +SD M +SD M+SD M +SD M +SD M+SD
Item 25. La dipendenza dai
farmaci antidolorifici non deve
421 + 4,12 + 45+ 4,66 4,17 + 34+ 3,67 + 328+
preoccupare quando il paziente
0,92 0,64 0,60 +0,82 1,14 0,89 1,40 0,75
¢ in fase terminale.
Item 2. La morte non ¢ la cosa
393+ 375+ 38+ 3,66 393+ 3,8+ 393+ 3,14 +
peggiore che puo succedere ad
1,12 1,38 0,76 +0,51 1,20 0,84 1,03 1,07
una persona.
Item 8. Mi sentirei sconvolto se
il paziente terminale che assisto 2,71 + 237+ 2,6+ 2,16 28+ e 333+ 3,28 +
+
perdesse ogni speranza di 1,21 1,06 1,05 +1,17 1,32 1,04 1,11
sentirsi meglio.
Item 29. I familiari che sono
vicini al paziente terminale 3,14 + 3,62 + 385+ 3,83 3,7+ 420 32+ 3,86
+
spesso interferiscono con il 1,01 1,50 0,98 +0,98 1,05 1,01 0,69
lavoro degli operatori sanitari.
Item 1. L’assistenza al paziente
478 + 4775 + 47 + 483 443 + 4,6 + 426 + 4,57 +
terminale & un’esperienza
0,42 0,46 0,47 +0,41 0,57 0,55 0,59 0,53
formativa utile.
Item 26. Mi sentirei a disagio se,
entrando nella stanza di un 2,39 + 225+ 245 + 2,66 2,56 + 32+ 293 + 321
+
paziente terminale, lo trovassi a 1,03 1,28 1,19 +0,81 1,30 1,09 1,16
piangere.
Item 23. Il personale che assiste
un malato terminale dovrebbe 432 + 4,37 + 395+ 4,33+ 4,37 + 38+ 4,26 + 4,14 +
consentirgli di avere un 0,94 0,74 0,82 1,21 0,81 0,45 0,70 1,07
programma flessibile di visite.
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Dalla tabella 11, che descrive 1 punteggi relativi all’area credenze e sensazioni circa la
morte si potrebbe presupporre che, il personale che assiste un malato terminale avverte che
la presenza famiglia del malato terminale possa in qualche modo interferire sul proprio
lavoro. Con particolare riferimento all’item 29 (vedi tabella 11), il personale delle due aree
ha assegnato punteggi che variavano da 3 “non so” a 5 “sono decisamente d’accordo”, con
punteggi medi che variano da 3 a 4 punti sempre secondo una scala Likert a 5 punti. In
relazione ai punteggi espressi sull’items 8 e 29 e in accordo a quanto detto in precedenza, ¢
possibile inoltre avvalorare ancor piu I’ipotesi di una possibile condizione di disagio di chi
lavora a stretto contatto con il malato terminale. Anche in questo caso il punteggio medio
del personale delle varie aree ¢ stato di 3 su scala Likert a 5 punti, corrispondente alla
risposta “non so”.

Sommariamente ¢ possibile supporre che, in relazione a quanto esposto, le aree che
presentano maggiori criticita siano dunque quelli del coinvolgimento emotivo e delle

sensazioni circa la morte.
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CAPITOLO 6
DISCUSSIONE

I risultati di questo studio forniscono una panoramica generale degli atteggiamenti degli
infermieri e degli operatori socio sanitari verso la cura e la morte dei malati terminali. I
punteggi medi ottenuti dagli infermieri appartenenti alle due aree, quella delle cure
palliative e quella dell’area medica, risultano essere mediamente in linea rispetto a quelli
presenti in letteratura. In uno studio pubblicato da Miho Matsu et al (2013)*®, il punteggio
medio registrato risultava essere di 111,9 mentre in un altro pubblicato da Wafaa Gameel
Mohamed Ali (2010)* risultava essere di 94,35. Al fronte di questi risultati, il punteggio
medio del campione totale di questo studio ¢ risultato di 100,49.

Dai risultati del presente studio ¢ stato possibile notare che, il punteggio medio pilt basso
tra i partecipanti delle due aree ¢ stato registrato negli operatori socio sanitari della rete di
cure palliative di 96,04 (DS = 7,28, range = 82- 116), e quello pit alto negli operatori socio
sanitari dell’area medica 106,22 (DS = 12,13, range = 91-137). Il rapporto tra le due medie
¢ risultato statisticamente significativo (p = 0,0008). Tuttavia, nonostante il fatto che il
punteggio medio fosse il piu basso tra quelli calcolati, non sono state rilevate particolari
criticita rispetto alle risposte attribuite dagli OSS della rete di cure palliative ai 30 items.
Per quello che invece riguarda gli infermieri appartenenti alle due aree, i punteggi sono
risultati mediamente in linea tra loro e, tra quelli della rete di cure palliative (99,88 + 9,17;
range 77-122) e quelli del gruppo di controllo appartenenti all’area medica (100,83 + 8,02;
range 82- 115), non sono state trovate differenze statisticamente significative (p = 0,647).
In ogni caso dai punteggi complessivi, in relazione da quanto espresso in letteratura, il
personale delle due aree sembrerebbe mostrare nel complesso un atteggiamento positivo
verso la cura e la morte dei malati terminali e senza particolari differenze tra loro.***"*
Tra gli studi presenti in letteratura, dove i punteggi non erano mai mediamente inferiori a
un punteggio di 90, sembrerebbe infatti che, punteggi pari o superiore a tale valore, siano

comunque indice di una buona propensione (atteggiamento positivo) verso i morenti.*’

6.1 Limiti
Il presente studio € soggetto a limitazioni. In primo luogo, il campione risulta essere di
piccole dimensioni. Si tratta inoltre di uno studio monocentrico ovvero concentrato alla

sola realta del veneziano e di conseguenza questo ne preclude la possibilita di
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generalizzare i dati ottenuti. Di contro, per cio che ci ¢ dato di conoscere, questo potrebbe
essere pero il primo studio in letteratura che, proprio attraverso 1’uso della scala FATCOD
nella versione B, indaga sugli atteggiamenti degli operatori socio sanitari verso la cura e la
morte dei pazienti terminali e li confronta con quelli espressi dagli infermieri. Da cio che
infatti risulta in letteratura dagli studi di Susann Strang et al (2014),* Nasser Ibrahim Abu-
El-Noor et al (2015)*", Leombruni P. et al (2012),* il modulo B della scala FATCOD &
stato usato in precedenza solo per indagare il comportamento degli studenti infermieri
verso la persona morente. Nonostante cio nello studio di C. Mastroianni et del 2015
(validazione in italiano del FATCOD modulo B),41 oltre a garantirne 1’affidabilita, ne
consigliavano la somministrazione dello stesso anche verso altri operatori dell’area
sanitaria. Anche per questa ragione, ¢ stata fatta la scelta mettere a confronto i risultati
ottenuti dal personale appartenente alla rete di cure palliative con quelli di un gruppo di

controllo (area medica).

6.2 Items e aspetti socio demografici

Per quanto riguarda gli aspetti socio demografici rilevati, anche in questo studio i dati
relativi alla correlazione del sesso con i punteggi della scala, confermano quelli delle
precedenti ricerche condotte sugli infermieri, in cui appunto il sesso non era risultato essere
un significativo predittore di atteggiamenti verso la cura dei pazienti terminali.

Nel presente studio, gli elementi considerati maggiormente significativi, sono stati
principalmente 1’eta, il titolo di studi e gli anni di servizio (in particolare quelli nell’U.O
attuale). L’eta media del campione ¢ risultata essere superiore ai 40 anni (rispettivamente
per 1'85,42% degli operatori socio sanitari e il 49,3% degli infermieri relativi alle due
aree). Secondo gli studi, I’eta rappresenterebbe un elemento predittivo dell’atteggiamento

952 13 uno studio condotto da M. Lange et al (2008)44, e

verso la morte dei propri pazienti.
stato rilevato tra gli infermieri di eta superiore ai 40, la tendenza a considerare la morte con
una mentalita neutrale, senza accogliere o temere la morte. Sempre in relazione al
questionario FATCOD, questo sta a significare che, su una scala Likert a 5 punti, il
punteggio medio risultava essere prossimo a 3 e i punteggi complessivi inferiori a 90.*

Da qui risulta maggiormente plausibile il fatto che, anche in questo studio, il punteggio

medio per alcuni quesiti su una scala Likert a cinque punti ¢ stato di 3, corrispondente alla

risposta “non so” (come ad esempio sull’ item 3: Mi sentirei a disagio a parlare con il
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paziente terminale di morte imminente oppure sull’item 17 “Nel momento in cui il paziente
si avvicina alla morte, l'infermiere che lo assiste dovrebbe distaccarsi emotivamente” ).

Per cio che riguarda I’esperienza lavorativa in ambito oncologico, che sempre per gli studi
risulterebbe essere un elemento predittivo positivo del comportamento verso la cura dei

pazienti terminali,”**

non puo in questo caso essere confermato dal presente studio. Le
piccole dimensioni del campione, la percentuale media del campione relativa all’area
prevalente di attivita durante la carriera lavorativa e 1’anzianita di servizio nell’U.O attuale
(rispettivamente il 73,2 % degli infermieri e il 62,5% degli operatori socio sanitari
intervistati, risulta appartenere alla fascia di 1-5 anni di esperienza totale in U.O), sono
elementi che non consentono di avvalorare cid0 che invece la letteratura conferma
sull’esperienza lavorativa.

Andando per ordine, da aspetti di natura generale a quelli che piu specificamente
riguardano I’area delle cure palliative, ¢ infatti possibile notare che, rispetto al campione
d’indagine, la percentuale del personale che durante la sua carriera lavorativa ha
principalmente lavorato in ambito oncologico, risulta essere bassa ( il 24,3 % del campione
totale delle due aree e, in particolare, il 50% degli infermieri e il 34,62% degli operatori
socio sanitari delle cure palliative). La percentuale scende se consideriamo la sola area
medica, dove nessun operatore socio sanitario ha riferito avere esperienza in ambito
oncologico e dove solo 1’8,57% degli infermieri riferisce di averla.

Un altro importante aspetto ¢ la formazione. Tra il personale intervistato ed in particolare
tra quello delle cure palliative, nessuno ha riferito di essere in possesso di una qualifica
specifica in cure palliative o di una formazione generale. Diversi studi tra cui quello di
Irvine, Sidani & Hall (1998)53, K.S Dunn et al (2005)45 e Feudtner et al. (2007)54, mostrano
come alcune variabili quali appunto formazione ed esperienza lavorativa in ambito
oncologico, abbiano effetti positivi sulla comunicazione, contribuendo a migliorare i
risultati che ci si prefissano sui pazienti. In particolare, sempre secondo questi studi, quanto
maggiori saranno gli anni di servizio totali e migliore il livello di formazione in cure
palliative, quanto migliore sara la qualita di assistenza fornita ai pazienti e alle loro
famiglie.**** Gli infermieri in possesso delle caratteristiche appena citate che erano stati
per questi oggetto di studio, hanno infatti mostrato meno difficolta a parlare di morte e una
migliore capacita di relazionarsi con i pazienti e le loro famiglie. Inoltre in diversi studi tra

cui quelli di Wafaa Gameel Mohamed Ali et al (2010)*°, L. M. Wilkes & B. Beale
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(2008)™, B. Ferrell & N. Coyle (2002)°, E. Mok. et al (2002)°’, viene mostrato che esiste
una relazione statisticamente significativa tra 1 livelli di istruzione/formazione e gli
atteggiamenti degli infermieri verso la cura del paziente morente. Nello studio di Wafaa
Gameel Mohamed Ali et al (2010)*, il punteggio medio sulla scala FATCOD degli
operatori in possesso del diploma risultava essere piu basso rispetto a quelli in possesso
della laurea (rispettivamente 92,9 e 97,5). Da uno studio di Wessel, Elizabeth M. et al
(2005)*® somministrando il questionario FATCOD pre e post intervento educativo su un
gruppo di infermieri (N= 33), si ritiene che questo migliorasse 1’atteggiamento con un
significativo aumento del punteggio stesso.

Sono dunque presenti nel campione diversi elementi considerati dagli studi predittivi di un
atteggiamento per cosi dire neutrale o che in alcuni casi puo portare ad un atteggiamento
di fuga rispetto ad alcuni quesiti, molti dei quali riguardanti proprio 1’area del
coinvolgimento emotivo. Oltre questo atteggiamento definito dagli studi “neutrale”, ¢ stato
visto che esistono degli items alla quale il personale appartenente alle due aree ha in
risposto in modo molto diverso rispetto agli altri, dimostrando cosi la presenza di alcune
criticita.

Tra le domande relative all’area del coinvolgimento emotivo, sull’ item 3 “Sarei a disagio
a parlare di morte imminente con la persona prossima alla fine?”, il 75% degli infermieri
uomini appartenenti alla rete di cure palliative, ha risposto “sono d’accordo” o “sono
decisamente d’accordo” e, il restante 25%, alla stessa domanda, ha risposto con un
punteggio pari a 3 corrispondente alla voce “non so”. Andando a valutare gli aspetti socio
demografici, ¢ stato possibile notare che solo il 50% di loro durante la loro carriera
lavorativa aveva lavorato prevalentemente in area oncologica e che svolgevano la loro
attivita lavorativa nell’attuale U.O da un periodo compreso tra 1-5 anni. Alla stessa
domanda anche il 46 % delle infermiere donne della rete di cure palliative, ha risposto
attribuendo alla domanda un punteggio che variava da 3 a 5, da “non so” a “sono
decisamente d’accordo” e anche tra queste vi era una prevalenza della fascia 1-5 anni
rispetto agli anni di esperienza nell’U.O attuale.

In seguito alle precedenti valutazioni, le correlazioni dei punteggi assegnati dagli
infermieri (uomini e donne delle cure palliative) alla domanda 3, con titolo di studio (p =
0,0000) e anni di servizio nell’U.O attuale (p = 0,0000), sono risultate statisticamente

significative. Non ¢ risultata invece significativa la correlazione tra i punteggi della
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domanda 3 e gli anni di servizio totali degli operatori socio sanitari intervistati (p =
0,0633). Mettendo poi a confronto questi risultati con i punteggi espressi dagli infermieri
dell’area medica, non sono trovate differenze sostanziali. Alla stessa domanda (Item 3:
Sarei a disagio a parlare di morte imminente con la persona prossima alla fine?), gli
operatori socio sanitari della RCP hanno risposto per il 53,85 % “sono contrario”o “sono
decisamente contrario”, il 30,76% “non so” e il 15, 38 % “sono d’accordo” o “‘sono
decisamente d’accordo” mentre, per quanto riguarda gli operatori socio sanitari dell’area
medica, il 47,37 % ha risposto “sono d’accordo” o “sono decisamente d’accordo”, il
21,05 % “ non so” e il 31,58 % “sono contrario”o “sono decisamente contrario”. In
questo caso le correlazioni tra i punteggi assegnati all’item 3 e gli anni di servizio nell’U.O
attuale (p = 0,0000), quella tra i punteggi e il titolo di studio ( p = 0,0000) e ’eta (p =
0,0014) risultano essere statisticamente significative. Non ¢ risultata invece significativa la
correlazione tra i punteggi della domanda 3 e gli anni di servizio totali degli operatori socio
sanitari intervistati (p = 0, 8930).

In un’altra domanda “Quando un paziente chiede “Sto morendo?” penso sia meglio
cambiare discorso con qualcosa di piu allegro”, i1 59,09% del totale degli operatori socio
sanitari appartenenti al gruppo di controllo (nRCP), ha risposto “sono d’accordo” o “sono
decisamente d’accordo’e 1l 31,82 % “non so”. Tra questi 1’83,33% aveva un’eta superiore
ai 40 anni e il 66,67% di loro svolgeva servizio nelle U.O attuale, da un periodo compreso
tra 1-5 anni. La maggior parte risulta in possesso di diploma di maturita (44,44%) o di
attestato di scuola media inferiore (44,44%). Alla stessa domanda solo il 23,08 % del totale
degli operatori socio sanitari appartenenti alla rete di cure palliative, ha risposto “sono
d’accordo” o ““sono decisamente d’accordo”. Date le differenze emerse, anche in questo
caso sono stati messi a confronto i punteggi degli OSS delle due aree e fatte le correlazioni
con gli aspetti socio demografici. Le correlazioni tra i punteggi assegnati all’item 11 e gli
anni di servizio nell’U.O attuale (p = 0,0000), quella tra i punteggi e il titolo di studio (p =
0,0000) e I’eta (p = 0,0000) risultano essere statisticamente significative.

Non ¢ risultata invece significativa la correlazione tra i punteggi della domanda 3 e gli anni
di servizio totali degli intervistati (p = 0,491). Alla stessa domanda (Item 11:“Quando un
paziente chiede “Sto morendo?” penso sia meglio cambiare discorso con qualcosa di piu
allegro”), gli infermieri della rete di cure palliative hanno prevalentemente risposto per il

58,33 % ‘“‘sono decisamente contrario” o ‘“sono contrario” e quelli dell’area medica il
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45,71% ha risposto “sono decisamente contrario” o “sono contrario”. Dal loro confronto
non emergono particolari differenze e aspetti critici da evidenziare.
In un’altra domanda, I’item 13 “Spero che la persona di cui mi sto prendendo cura, muoia
quando io non ci sono”, il 77,27 % del totale degli operatori sanitari appartenenti al
gruppo di controllo (nRCP), ha risposto alla domanda “sono d’accordo” o “sono
decisamente d’accordo”o “non so”. Alla stessa domanda, solo il 27,27% degli operatori
socio sanitari appartenenti alla rete di cure palliative ha risposto “sono d’accordo” o “sono
decisamente d’accordo”. Anche qui sono stati messi a confronto i punteggi degli OSS
delle due aree e fatte le correlazioni con gli aspetti socio demografici. Le correlazioni tra i
punteggi assegnati all’item 13 e gli anni di servizio nell’U.O attuale (p = 0,0000), quella tra
i punteggi e il titolo di studio (p = 0,0000) e I'eta (p = 0,0000) risultano essere
statisticamente significative. Non ¢ risultata invece significativa la correlazione tra i
punteggi della domanda 3 e gli anni di servizio totali degli intervistati (p = 0,6342). Alla
stessa domanda, gli infermieri hanno prevalentemente risposto “sono contrario” o “sono
decisamente contrario”. Dal loro confronto non emergono particolari differenze e aspetti
critici da mettere in evidenza.
In relazione ai punteggi attribuiti dagli OSS e dagli infermieri delle due aree, sembrerebbe
che il personale delle cure palliative abbia una maggiore propensione al dialogo, e che tra il
personale dell’area medica, gli infermieri tendano ad avere un atteggiamento neutrale (con
valori spesso prossimi a un punteggio di 3, e quindi alla risposta “non so”) ma che gli
operatori socio sanitari abbiano piu un atteggiamento di fuga verso 1’argomento.
Sembrerebbe quindi che siano gli operatori socio sanitari dell’area medica, a mostrare
maggiori criticita. Forse questo aspetto potrebbe essere legato alla formazione e alla
minore esposizione degli stessi alla relazione con il paziente oncologico terminale (minore
esperienza nell’assistenza al malato oncologico terminale).
Un altro aspetto importante da mettere in evidenza, ¢ la relazione tra il personale e i
familiari. Esistono una serie di domande all’interno del questionario che indagano sul
rapporto personale- familiari/ caregiver dei pazienti con malattia oncologica terminale.
Molte delle domande indagano per capire cosa il personale che assiste il paziente
oncologico terminale pensa su:

— il ruolo della famiglia all’interno del piano di cura del paziente (items 12, 18 e 20);

— la propria relazione con i familiari e pazienti (items 4, 16, 22, 28).
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A tutte queste domande il personale sia dell’area delle cure palliative che di quella medica
ha risposto positivamente attribuendo punteggi che variavano da 3 a 5. La domanda 29 “I
familiari che sono vicini al paziente terminale spesso interferiscono con il lavoro dei
professionisti” ¢ stata ’'unica domanda alla quale, all’unanimita, il personale delle due aree
ha risposto dando sempre punteggi che variavano da 3 a 5, da “non so” a “sono
decisamente d’accordo”, senza differenze sostanziali tra I’area delle cure palliative e quella
medica. Non avendo avuto la possibilita di effettuare delle interviste in profondita al

personale delle due aree, non ¢ stato possibile attraverso questo studio individuarne le

cause. Sarebbe pero interessante in futuro indagare questo aspetto.
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CAPITOLO 7
CONCLUSIONI

A fronte dell’analisi dei risultati della ricerca ¢ possibile concludere che, il personale
sanitario intervistato, ha dimostrato un notevole interesse verso 1’argomento proposto.
Tuttavia, il tema dell’assistenza al morente rimane un aspetto molto problematico
dell’assistenza. In ogni caso dai punteggi complessivi, in relazione da quanto espresso in
letteratura, il personale delle due aree sembrerebbe mostrare nel complesso un
atteggiamento positivo verso la cura e la morte dei malati terminali. Tuttavia nel corso
dello studio, sono emerse delle problematiche legate all’area del coinvolgimento emotivo,
in particolare rispetto alla capacita del personale di relazionarsi al paziente morente € con
la sua famiglia.

In relazione ai punteggi attribuiti dagli intervistati delle due aree sembrerebbe che, il
personale delle cure palliative, probabilmente il piu esposto alla relazione con i pazienti
oncologici terminali, abbia una maggiore propensione al dialogo, alla comunicazione e alla
relazione rispetto a quello delle aree mediche. Tra il personale dell’area medica
sembrerebbe infatti che gli infermieri tendano a mostrare prevalentemente un
atteggiamento neutrale e che gli operatori socio sanitari tendano piu ad un atteggiamento di
fuga verso ’argomento. Si potrebbe dunque presupporre che, rispetto alle due aree, siano
gli operatori socio sanitari dell’area medica, a mostrare maggiori criticita a riguardo. E’
importante inoltre sottolineare che, tutto il personale intervistato dimostra la mancanza di
specifiche competenze ambito oncologico. Vi ¢ quindi la necessita di progettare e rendere
possibili dei percorsi formativi estesi a tutti gli operatori (e non solo per chi opera in
ambito oncologico) nei quali essi possano approfondire il proprio rapporto con la morte, la
persona morente e la sua famiglia, al fine di sviluppare e maturare una maggiore
consapevolezza professionale ma anche personale. Sarebbe altresi utile approfondire e
indagare I’ambito della relazione personale-famigliari. Dai risultati della ricerca si
potrebbe infatti ipotizzare che, il personale che assiste un malato terminale, avverte che la
presenza famiglia del malato terminale possa in qualche modo interferire sul proprio
lavoro. Attraverso questo studio non ¢ stato pero possibile indagare in profondita questo
aspetto. Data I’importanza dell’argomento trattato, potrebbe essere dunque utile in futuro
effettuare ulteriori studi sull’argomento non solo in ambito oncologico ma esteso alle

diverse aree assistenziali.
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ALLEGATO 1

FROMMELT ATTITUDES TOWARD CARE OF THE DYING SCALE
Modulo A

Lo scopo di queste domande e di capire come il personale che assiste un malato terminale
si sente rispetto ad alcune situazioni in cui e coinvolto. Tutte le affermazioni riguardano
I’assistenza al malato terminale e alla sua famiglia. Quando si parla di una persona che sta
morendo, € da considerare riferito a un malato terminale che ha 6 mesi o meno di
aspettativa di vita.

La prego di segnare accanto ad ognuna delle affermazioni di seguito elencate un punteggio
(da 1 a 5) che corrisponda alle sue sensazioni personali riguardo all’atteggiamento o alla
situazione presentata. Per favore risponda a tutte e 30 le affermazioni.

Le chiedo di compilare il questionario che segue. La restituzione di questo modulo esprime
il suo consenso a partecipare ad uno studio sulle attitudini di operatori e infermieri riguardo

I’assistenza ad un malato terminale. Il questionario €” anonimo.

1= sono fortemente contrario 2= sono contrario 3= non so 4= sono d’accordo 5= sono

decisamente d’accordo

1. Fornire assistenza infermieristica alla persona |1 2 3 4 5§

morente € un’esperienza utile.

2. La morte non ¢ la cosa peggiore che puo succedere |1 2 3 4 5§

ad una persona.

3. Sarei a disagio a parlare di morte imminenteconla |1 2 3 4 §

persona prossima alla fine.

4. L’assistenza infermieristica per la famiglia del |1 2 3 4 §
paziente dovrebbe continuare durante tutto il periodo

del lutto e della sua elaborazione.

5. Non vorrei essere incaricato di curare unapersona |1 2 3 4 §

che sta morendo.

6. L’infermiere non dovrebbe essere il soloaparlare |1 2 3 4 5§

della morte con la persona prossima alla fine.

7. La lunghezza del tempo necessario per dare |1 2 3 4 5§

assistenza infermieristica ad una persona che sta
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morendo ¢ per me frustrante.

8. Mi sentirei sconvolto se il paziente terminale che

assisto perdesse ogni speranza di sentirsi meglio.

9. E’ difficile formare un rapporto stretto con la

famiglia di una persona morente.

10. Ci sono momenti in cui il paziente terminale si

augura di morire.

11. Quando un paziente chiede “Infermiere sto
morendo?” penso sia meglio cambiare discorso con

qualcosa di pit allegro.

12. La famiglia di un paziente terminale dovrebbe
essere coinvolta nella cura dei bisogni fisici del
proprio caro (per esempio: cura dell’alimentazione e

dell’igiene personale).

13. Mi auguro che la persona che sto curando, muoia

quando non sono presente.

14. Ho paura di diventare amico di una persona che

sta morendo.

15. Vorrei fuggire via quando il paziente sta per

morire.

16. Le famiglie hanno bisogno di sostegno emotivo
per accettare le modifiche comportamentali della

persona morente.

17. Nel momento in cui il paziente si avvicina alla
morte, 1’infermiere che lo assiste dovrebbe distaccarsi

emotivamente.

18. Le famiglie dovrebbero aiutare il proprio caro

rendendo la vita che gli resta, la migliore possibile.

19. 11 paziente terminale non dovrebbe prendere
decisioni sulla cura dei suoi bisogni fisici (cura

dell’alimentazione, dell’igiene personale ecc.).

20. Le famiglie di un paziente terminale dovrebbero
mantenere I’ambiente del proprio caro il pilt normale

possibile.

21. 1l paziente terminale trae beneficio nel parlare

delle proprie emozioni.

22. L’assistenza infermieristica dovrebbe essere

estesa anche alla famiglia del paziente terminale.
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23. Gli infermieri che assistono un malato terminale
dovrebbe consentirgli di avere un programma

flessibile di visite.

24. 11 paziente terminale e la sua famiglia dovrebbero

essere coloro che prendono decisioni.

25. La dipendenza dai farmaci antidolorifici non deve

preoccupare quando il paziente e in fase terminale.

26. Mi sentirei a disagio se, entrando nella stanza di

un paziente terminale, lo trovassi a piangere.

27. Al paziente terminale bisognerebbe dare risposte

sincere circa le sue condizioni.

28. Preparare le famiglie alla morte e al morire non e’

responsabilita infermieristica.

29. I familiari che sono vicini al paziente terminale

spesso interferiscono con il lavoro dei professionisti.

30. E’ possibile per gli infermieri aiutare i pazienti a
prepararsi alla morte (aiutare a portare a termine atti
per lui importanti, aiutare a compiere riti religiosi o a

pregare secondo il suo culto ecc.)
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ALLEGATO 2

FROMMELT ATTITUDES TOWARD CARE OF THE DYING SCALE
Modulo B

Lo scopo di queste domande e di capire come il personale che assiste un malato terminale
si sente rispetto ad alcune situazioni in cui e coinvolto. Tutte le affermazioni riguardano
I’assistenza al malato terminale e alla sua famiglia. Quando si parla di una persona che sta
morendo, e da considerare riferito a un malato terminale che ha 6 mesi o meno di
aspettativa di vita.

La prego di segnare accanto ad ognuna delle affermazioni di seguito elencate un punteggio
(da 1 a 5) che corrisponda alle sue sensazioni personali riguardo all’atteggiamento o alla
situazione presentata. Per favore risponda a tutte e 30 le affermazioni.

Le chiedo di compilare il questionario che segue. La restituzione di questo modulo esprime
il suo consenso a partecipare ad uno studio sulle attitudini di operatori e infermieri riguardo

I’assistenza ad un malato terminale. Il questionario € anonimo.

1= sono fortemente contrario 2= sono contrario 3= non so 4= sono d’accordo 5= sono

decisamente d’accordo

1. L’assistenza ad un paziente terminale e |1 2 3 4 §

un’esperienza formativa utile

2. La morte non e la cosa peggiore che pud succedere |1 2 3 4 §

ad una persona

3. Mi sentirei a disagio a parlare con il paziente | 1 2 3 4 §

terminale della sua morte imminente

4. L’assistenza alla famiglia del paziente dovrebbe |1 2 3 4 5§
continuare durante tutto il periodo del lutto e della sua

elaborazione

5. Non vorrei assistere un paziente terminale 1 2 3 4 5§

6. Il personale che assiste un paziente terminalenon |1 2 3 4 5§

dovrebbe essere colui che gli parla della morte

7. Per me potrebbe essere frustrante il tempo dedicato | 1 2 3 4 5§

all’assistenza di un paziente terminale
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8. Mi sentirei sconvolto se il paziente terminale che

assisto perdesse ogni speranza di sentirsi meglio

9. E’ difficile stabilire una stretta relazione con il

paziente terminale

10. Ci sono momenti in cui il paziente terminale si

augura di morire

11. Quando un paziente chiede “Sto morendo?” penso
sia meglio cambiare discorso con qualcosa di piu

allegro

12. La famiglia di un paziente terminale dovrebbe
essere coinvolta nella cura dei bisogni
fisici del proprio caro (per esempio: cura

dell’alimentazione e dell’igiene personale)

13. Spero che la persona di cui mi sto prendendo cura,

muoia quando io non ci sono

14. Ho paura di diventare amico di una persona che

sta morendo

15. Vorrei fuggire via quando il paziente sta per

morire

16. Le famiglie necessitano di un sostegno
psicologico per accettare i cambiamenti di umore e

comportamentali del paziente terminale

17. Nel momento in cui il paziente si avvicina alla
morte, il personale che lo assiste dovrebbe distaccarsi

emotivamente

18. Le famiglie dovrebbero aiutare il proprio caro

rendendo la vita che gli resta, la migliore possibile

19. 11 paziente terminale non dovrebbe prendere
decisioni sulla cura dei suoi bisogni fisici (cura

dell’alimentazione, dell’igiene personale ecc.)

20. Le famiglie di un paziente terminale dovrebbero
mantenere I’ambiente del proprio caro il pilt normale

possibile

21. 1l paziente terminale trae beneficio nel parlare

delle proprie emozioni

22. L’assistenza dovrebbe essere estesa anche alla

famiglia del paziente terminale

23. 11 personale che assiste un malato terminale
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dovrebbe consentirgli di avere un programma

flessibile di visite

24. 1l paziente terminale e la sua famiglia dovrebbero

essere coloro che prendono decisioni

25. La dipendenza dai farmaci antidolorifici non deve

preoccupare quando il paziente e in fase terminale

26. Mi sentirei a disagio se, entrando nella stanza di

un paziente terminale, lo trovassi a piangere

27. Al paziente terminale bisognerebbe dare risposte

sincere circa le sue condizioni

28. Preparare le famiglie alla morte e al morire non e’

responsabilita del personale che assiste il paziente

29. I familiari che sono vicini al paziente terminale
spesso interferiscono con il lavoro degli operatori

sanitari

30. II personale di assistenza pud aiutare i pazienti a
prepararsi alla morte (aiutare a portare a termine atti

per lui importanti, aiutare a compiere riti religiosi o a

pregare secondo il suo culto ecc.)
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ALLEGATO 3

Tabella : Livello di adesione alla ricerca in base alle U.O di riferimento
Percentuale
di adesione
delle U.O in
Questionari Questionari Tasso di
UNITA’ OPERATIVE base ai
distribuiti restituiti rispondenza
settori di
appartenen
za
FATC
FATCO | FATCO | FATCO Infermie
ODB Oss
DAY | DB® | DAY (2) ri
Avapo Mestre 4 6 3 6 75 % 100 %
Avapo Venezia 7 4 7 4 100 % 100 %
Hospice, Fatebenefratelli di
. 7 6 7 6 100 % 100 % RETE
Venezia DI CURE
Hospice, Centro Nazareth 77,77 | PALLIATIVE
11 9 11 7 100 %
di Mestre % 88,57 %
U.0 Oncologia, Ospedale
SS. Giovanni e Paolo di 11 5 8 3 72,72 % 60 %
Venezia
U.0 Medicina Interna, 90,91
Ospedale SS. Giovanni e 17 11 12 10 70,59 % %
Paolo di Venezia ’
U.0 Medici iabilitati AREA
. edicina l‘l?f ilita Tva, . ) , 43,75 MEDICA
Ospedale SS. Giovanni e 1 1 7 60% % 53.27%
Paolo
U.O di Geriatria, Ospedale 21,74
SS. Giovanni e Paolo di 20 23 11 5 55% %
Venezia ¢
TOTALE 97 80 71 48 73,19 % 60 % 67,23 %

(1)  FATCOD A somministrato agli infermieri;

(2) FATCOD B somministrato agli operatori socio sanitari.
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