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ABSTRACT

Introduzione 11 cancro nei bambini secondo il Childhood Cancer International (CCI) &
una malattia curabile che perd continua ad essere la principale causa di morte, dopo le
malattie infettive. L utilizzo della Family Centred Care all’interno dei contesti pediatrici
ci permette di fornire una cura personalizzata, flessibile e su misura per le esigenze
uniche di ciascuna famiglia. Questo tiene conto dell'ambiente, dello stile di vita e delle
circostanze specifiche di ogni famiglia, garantendo un'assistenza che sia sensibile alle

varie dimensioni psicosociali, culturali, spirituali e linguistiche.

Obiettivo dello studio Questo elaborato propone I’esplicazione dell’approccio della
family centred care in oncologia pediatrica e analizza il ruolo cruciale che ha

I’infermiere all’interno di esso.

Materiali e metodi E stata redatta una revisione della letteratura mediante consultazione

del database scientifico Pubmed e su Documenti Ministeriali online.

Risultati Sono stati selezionati sei articoli che rispondevano ai criteri di inclusione ed
esclusione essi hanno evidenziato l'importanza cruciale dell’Assistenza Centrata sulla
Famiglia (FCC) nella cura oncologica pediatrica; infatti, i risultati emersi dimostrano
che implementare un approccio FCC conduce a miglioramenti significativi nei risultati
sanitari, una maggiore soddisfazione dei genitori, € un benessere psicosociale rafforzato

sia per i genitori che per i bambini.

La FCC si focalizza sulla creazione di una partnership sincera tra operatori sanitari, 1

pazienti e le loro famiglie.

Conclusioni Gli articoli hanno dimostrato come questo approccio porti a miglioramenti

significativi negli ospedali e nella sfera psicosociale della famiglia coinvolta.

Sono stati evidenziati alcuni punti critici che hanno mostrato I'importanza di mettere in
atto ulteriori ricerche per migliorare questa pratica, inoltre sarebbe importante eseguire

dei corsi di formazione adeguati al personale






INTRODUZIONE

Il cancro nei bambini e negli adolescenti ¢ una malattia curabile, cid nonostante,
continua ad essere la principale causa di morte, dopo le malattie infettive. A livello
mondiale ogni anno viene diagnosticato il cancro a piu di 400.000 bambini e adolescenti,
il tasso di sopravvivenza stimato dal Childhood Cancer International - CCI ¢ dell’80%
nella maggior parte dei Paesi ad alto reddito ma fino al 20% nei Paesi a basso e medio

reddito.

In Italia le diagnosi stimate sono circa 2.400 grazie ai progressi degli ultimi decenni
circa 1’80% dei malati guarisce infatti si sono raggiunti eccellenti livelli di cura e di
guarigione per le leucemie e i linfomi; ma per tumori cerebrali, neuroblastomi e

osteosarcomi le guarigioni sono ancora basse. !°

A seguito della diagnosi di una malattia oncologica in tenera eta, la famiglia coinvolta si

trova di fronte ad improvvisi e drastici cambiamenti accompagnati da forti emozioni.

All'interno di questo microsistema, che si estende ben oltre il paziente stesso, numerose
ricerche hanno evidenziato l'ampio spettro di sentimenti quali paura, tristezza,
confusione e stress e allo stesso tempo ai cambiamenti che le famiglie dovranno

affrontare nel momento della scoperta della malattia.

E cosi che ci si ritrova all’interno del cosiddetto “’effetto a catena’> che si manifesta
attraverso un senso di incertezza, ansia e stress emotivo causati dalla terapia medica
intensiva e dalla prognosi incerta del bambino. I genitori possono sperimentare, allo
stesso tempo, un senso di impotenza e incertezza nel prendere decisioni riguardanti la
cura dei loro figli. Inoltre, 1 fratelli dei bambini affetti da cancro possono vivere

sensazioni di esclusione e ansia, influenzando la loro qualita della vita.

Gli infermieri e altri operatori sanitari che si occupano di bambini affetti da cancro
comprendono l'importanza non solo di affrontare le esigenze mediche del paziente, ma

anche di fornire supporto psicosociale alle famiglie coinvolte, ’assistenza centrata sulla



famiglia (FCC) emerge come un approccio chiave per affrontare le complesse esigenze

di bambini e famiglie durante I'esperienza del cancro infantile.

Indipendentemente dalla struttura famigliare in cui si trova il bambino affetto dalla
malattia gli effetti a catena della diagnosi di cancro nell’infanzia sono di vasta portata e

imprevisti. Nella societa moderna esistono diverse tipologie di famiglie quali:

— Famiglie monoparentali: un genitore si occupa principalmente dell’educazione
dei figli senza un partner, pud derivare da una separazione, un divorzio, la morte
del partner o una scelta consapevole,

— Famiglie ricomposte: genitori che formano una nuova famiglia con un nuovo
partner dopo separazioni o divorzi precedenti, con figli che possono provenire da
relazioni passate,

— Famiglie omogenitoriali: coppie dello stesso sesso che hanno figli insieme

attraverso varie opzioni come adozione o fecondazione in vitro,

— Famiglie affidatarie: famiglie che accolgono i bambini che non possono vivere
con i loro genitori biologici,

— Famiglie tradizionali.

Infatti, secondo gli infermieri ricercatori e medici oncologi prendersi cura della famiglia

oltre che del bambino ¢ fondamentale quanto affrontare i bisogni biomedici del paziente.

Per far fronte ai numerosi problemi che affrontano queste famiglie negli ultimi anni si
sta iniziando ad utilizzare 1’approccio che pone al centro la famiglia chiamato Family
Centered Care (FCC). Esso riconosce i bisogni bio-psico-sociali dei bambini e delle
famiglie all’interno dell’oncologia pediatrica, secondo Mooney-Doyle 1’assistenza
centrata sulla famiglia ¢ una filosofia e un approccio all’assistenza che permette di avere
un percorso dove vengono coinvolti 1 bambini e le famiglie durante la loro esperienza

con il cancro.

L’infermiere nella FCC ¢ posto nella posizione ideale per sviluppare relazioni

terapeutiche con 1 bambini malati e i loro cari, il suo ruolo ¢ quindi cruciale nel fornire



cure efficaci ed umane. E fondamentale per ’infermiere essere presente poiché questo
permette di essere con gli altri nel momento del bisogno e favorisce relazioni
terapeutiche e migliora 1'assistenza ai pazienti oncologici pediatrici e alle loro famiglie.
Questa presenza aiuta a creare legami significativi e facilita la cura centrata sulla

famiglia, promuovendo il benessere psicologico ed emotivo dei pazienti.

Per mettere in atto le giuste azioni ¢ fondamentale che venga pianificata una
progettazione in ambito pediatrico che si stacchi dal pensiero tecnico della cura del
cancro e che si occupi in primis del paziente e della sua famiglia dal punto di vista

olistico.

Un tema cardine nella FCC nel cancro infantile ¢ la cura personalizzata, flessibile e su
misura per le esigenze uniche di ciascuna famiglia. Questo tiene conto dell'ambiente,
dello stile di vita e delle circostanze specifiche di ogni famiglia, garantendo un'assistenza

che sia sensibile alle varie dimensioni psicosociali, culturali, spirituali e linguistiche.

E fondamentale che gli operatori che si approcciano alla cura di questi pazienti siano
formati adeguatamente soprattutto nel saper includere la famiglia, qualunque struttura

abbia all’interno di tutto il processo di cura.






CAPITOLO 1
Modello Family Centred Care

Secondo Shields, Pratt e Hunter (2006), la Family Centred Care (FFC) ¢ una tecnica di
cura per i bambini e le loro famiglie all’interno dei servizi sanitari che permette la
pianificazione attorno a tutta la famiglia e non unicamente al bambino; infatti, tutti i

famigliari sono riconosciuti come destinatari dell’assistenza.

L' Institute for Patient-and Family-Centered Care (IPFCC) ¢ un’ organizzazione che
nasce nel 1992 facilita il cambiamento incentrato sul paziente e sulla famiglia in tutti gli

ambienti in cui individui e famiglie ricevono assistenza e supporto.

Ha elencato gli aspetti che lo compongono:

— Riconoscere la famiglia come una costante nella vita del bambino;

— Facilitare la collaborazione genitori-professionisti a tutti i livelli dell'assistenza
sanitaria;

— Onorare la diversita razziale, etnica, culturale e socioeconomica delle famiglie;

— Riconoscere i punti di forza e l'individualita della famiglia e rispettare i diversi

metodi di gestione;

— Condividere con le famiglie informazioni complete e imparziali su base

continuativa;

— Incoraggiare e facilitare il sostegno e il networking da famiglia a famiglia;

— Rispondere ai bisogni di sviluppo del bambino e della famiglia come parte delle
pratiche sanitarie;

— Adottare politiche e pratiche che forniscano alle famiglie sostegno emotivo e
finanziario;

— Progettare un'assistenza sanitaria che sia flessibile, culturalmente competente e

rispondente ai bisogni della famiglia.



Altri aspetti indicano concetti simili, come il termine parental participation, che indica
che 1 genitori partecipano attivamente alla cura del loro bambino ricoverato; Care-by-
parent, dove i genitori risiedono con il bambino malato in un'unitd che ricorda un
ambiente domestico; e partnership-in-care, in cui genitori e infermieri collaborano per
prendersi cura del bambino malato. Questi approcci alla cura hanno anticipato il modello
strutturato conosciuto come FCC, e tutti hanno contribuito a definirlo, sebbene non vi

siano prove, come pilastro della pratica pediatrica attuale.

La ricerca dimostra che quando i servizi sanitari sono centrati sulla famiglia, si
ottengono risultati di salute migliori, soddisfazione dei genitori piu elevata, benessere
psicosociale migliorato per genitori e bambini, una gestione piu oculata delle risorse e
un aumento del morale e della soddisfazione lavorativa. (Crespo et al., 2016 ; Watt et

al., 2013 ; Wright & Leahey, 2013).

Secondo I’istituto per ’assistenza basata sul paziente e sulla famiglia (IPFCC) la FCC si
basa su quattro concetti fondamentali quali: dignita e rispetto; condivisione delle

informazioni; partecipazione della famiglia alle cure e la collaborazione familiare.

1.1 Ruolo dell’'infermiere nella FCC

La FCC pone gli infermieri in una posizione ideale per sviluppare relazioni terapeutiche
con i bambini malati di cancro e con i loro cari’. La conversazione terapeutica svolge un
ruolo fondamentale in questo contesto, consentendo agli infermieri di connettersi e
supportare le famiglie durante la diagnosi e il trattamento. La relazione infermiere-

famiglia diventa cosi un elemento cruciale nel fornire cure efficaci e umane”.

La presenza ¢ una caratteristica che viene riscontrata nell’assistenza infermieristica
familiare che aiuta la guarigione e aumenta la soddisfazione del paziente e del suo
caregiver. Essa ¢ davvero fondamentale in ambito sanitario, rappresentando un modo di
essere con gli altri in momenti di bisogno, nell’assistenza infermieristica implica un tipo

olistico di “’stare con’ che influisce sulla qualita dell’esperienza. Le relazioni
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interpersonali sono al centro di questo concetto, essenziali nello sviluppo delle relazioni

infermiere-paziente, specialmente con 1 bambini.

Gli infermieri riconoscono i momenti fondamentali nei quali € importante essere vicini
ai pazienti, e quest’ultimi capiscono subito chi & presente per loro (Doona et al. 1997).
La presenza infermieristica va oltre la semplice presenza fisica ed ¢ un modo autentico
di essere con il paziente, significa dare spazio emotivo al paziente, essere interessati e

presenti.

Questo tipo di partecipazione riflette un approccio umanistico e crea un legame speciale
tra infermiere e famiglia del paziente, questo legame definisce una relazione speciale che

ne rappresenta la filosofia della cura centrata sulla famiglia.
La presenza infermieristica ¢ evidente nei quattro concetti chiave della FCC:

- Dignita e rispetto: la presenza infermieristica si manifesta attraverso il rispetto e
I'ascolto attivo dei pazienti e delle loro famiglie, permettendo alle infermiere di

comprendere le loro preoccupazioni e preferenze e di integrarle nei piani di cura.

- Condivisione delle informazioni: I’'infermiere facilita la condivisione aperta e onesta
delle informazioni con la famiglia e i pazienti, creando un ambiente confortevole per

discutere tematiche delicate e prendere decisioni informate.

- Partecipazione della famiglia: la partecipazione attiva dell’infermiere permette ai
famigliari di riconoscere il loro ruolo fondamentale nel processo di cura del paziente,

fornendo loro supporto emotivo e psicologico.

- Collaborazione familiare: la partecipazione infermieristica promuove la collaborazione
famigliare contribuendo cosi a migliorare I'esperienza complessiva di cura per 1 pazienti

e le loro famiglie.

L'integrazione della presenza infermieristica nella FCC puo portare a un miglioramento

della qualita dell'assistenza per 1 pazienti oncologici pediatrici e le loro famiglie. Dando
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la priorita all'instaurazione di relazioni terapeutiche, una comunicazione efficace e una

partecipazione familiare collaborativa e attiva.

Gli infermieri possono affrontare i1 bisogni olistici dei pazienti e delle famiglie,
migliorando cosi la loro esperienza ospedaliera complessiva e promuovendo esiti

positivi.

Riconoscere il ruolo fondamentale della presenza infermieristica all'interno del FCC in
oncologia pediatrica permette alla pratica infermieristica di enfatizzare l'importanza di

relazioni autentiche e della comunicazione efficace.

La presenza infermieristica in questo approccio assistenziale ¢ fondamentale per favorire
relazioni terapeutiche e migliorare 1'assistenza ai pazienti oncologici pediatrici e alle loro
famiglie, questa infatti aiuta a creare legami significativi e facilita la cura centrata sulla

famiglia, promuovendo il benessere psicologico ed emotivo dei pazienti.

1.2 Impatto della FCC sull paziente e sulla famiglia

Secondo I’International Family Nursing Association (2017) la famiglia ¢ un gruppo di
individui uniti da forti legami emotivi, dal senso di appartenenza, da una passione
condivisa o un coinvolgimento all'interno della vita degli altri, questa definizione lascia

spazio alle diverse esperienze familiari tralasciando i legami di sangue.

Per trarre beneficio dall’utilizzo della FCC ¢ fondamentale conoscere i bisogni della
famiglia oltre che quelli del bambino; infatti, la famiglia ¢ la costante nella vita di
quest’ultimo e non pud che essere inclusa nella diagnosi e nel trattamento del cancro

infantile.

L'approccio collaborativo, che mette al centro la famiglia, consente ai genitori di sentirsi
supportati ma allo stesso tempo presenti nei momenti in cui prendere una scelta non

risulta semplice, 1 caregiver e il loro bambino malato possono sperimentare una
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riduzione dell’ansia, una diminuzione della depressione e maggiore benessere

psicologico ed emotivo .

1.3 Collaborazione tra famiglia ed infermieri.

Anne Casey all’inizio degli anni’90 ha sviluppato un modello di collaborazione
conosciuto come partnership-in-care, nel quale i genitori avevano il diritto di stare con i
propri figli in ogni momento nel processo di cura e di contribuite alle decisioni prese
sulla cura di esso, questo modello ha poi gettato le basi per I’evoluzione della
collaborazione tra la famiglia e I’infermiere nel modello di cura FCC. La collaborazione
tra i membri delle famiglie e i membri del gruppo sanitario ¢ stata uno dei temi

principali nei testi sulla cura centrata sulla famiglia nel cancro pediatrico.

Altri autori hanno evidenziato l'importanza del personale che collabora insieme come
fattore chiave per la soddisfazione delle famiglie per l'assistenza ricevuta, lavorare in
collaborazione con il gruppo ha permesso ai genitori di partecipare attivamente alle
decisioni riguardanti la cura dei loro figli, cid ha permesso la creazione di relazioni di

supporto tra le famiglie e il personale nell'oncologia pediatrica.

Viene poi descritta la cura centrata sulla famiglia come una partnership collaborativa che
offre sostegno e rispetto alle famiglie e promuove il coinvolgimento attivo delle famiglie
nella cura dei loro bambini. Si osserva che il rispetto ¢ favorito da un approccio
collaborativo mentre la fiducia ¢ strettamente legata alla collaborazione in oncologia
pediatrica. I temi del sostegno, del rispetto e del coinvolgimento sono in linea con i1

principi fondamentali della cura centrata sulla famiglia in generale.

1.4 Comunicazione efficace

La trasmissione di informazioni ¢ stata riconosciuta come un aspetto cruciale della cura

centrata sulla famiglia nel cancro pediatrico in vari studi, sottolinea I'importanza della
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comunicazione prognostica come parte essenziale dell'assistenza centrata sulla famiglia

in oncologia pediatrica.

La comunicazione di alta qualita fornisce ai genitori dei bambini affetti da cancro
tranquillita e fiducia, quest’ultima ¢ un sentimento di sicurezza e affidabilita che si
instaura tra le persone, quando si ha fiducia in qualcuno, si crede che la persona sia

onesta, leale e rispettosa.

La fiducia ¢ fondamentale nelle relazioni interpersonali, in particolare quella tra
infermieri, pazienti e famiglie nell'ambito della FCC in quanto permette di creare un
ambiente di sostegno e collaborazione che favorisce il benessere di tutti i soggetti

coinvolti.

Per far si che I’ambiente sia favorevole alla cura ¢ fondamentale che sia presente una
comunicazione aperta e trasparente, gli infermieri infatti stabiliscono fiducia con i
pazienti e le loro famiglie attraverso I’ascolto attivo delle loro preoccupazioni,
rispondendo quindi alle domande in modo chiaro e onesto e coinvolgendoli soprattutto

nelle decisioni riguardanti la cura.

1.5 Barriere e sfide alla fornitura di FCC

Budget e risorse: gli infermieri hanno segnalato un aumento dei trapianti, senza perd un

corrispondente aumento delle risorse umane. Questo, ma non solo, ha portato a un carico
di lavoro elevato e a un'incapacita di fornire FCC in modo completo a causa della

mancanza di personale e delle pressioni aggiuntive sul personale esistente.

Mancanza di formazione sulla FCC per infermieri e operatori sanitari: L.a maggior parte

dei partecipanti ha rilevato la mancanza di istruzione formale sulla FCC, il che ha reso
difficile per loro implementare la filosofia nella pratica quotidiana. La mancanza di
comprensione della filosofia stessa ha ostacolato la capacita degli infermieri di fornire

un'assistenza centrata sulla famiglia.
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Nuovi infermieri: I nuovi infermieri hanno affrontato sfide nel fornire FCC a causa della

mancanza di esperienza e competenze specifiche necessarie per la pratica in un'unita di
oncologia pediatrica. La necessita di acquisire familiarita con le procedure e di
sviluppare capacita di comunicazione con le famiglie dei pazienti ha rappresentato una

sfida per 1 nuovi infermieri.

Rapporti lavorativi difficili: Quando le famiglie dei pazienti non hanno fiducia nel

personale medico, si verificano tensioni e conflitti. Queste situazioni hanno richiesto
tempo ed energie aggiuntive per risolvere i problemi con le famiglie dei pazienti,

mettendo ulteriormente sotto stress il personale infermieristico.

Faccia coraggiosa: Gli infermieri hanno dovuto affrontare situazioni in cui hanno dovuto

nascondere informazioni ai pazienti e alle loro famiglie, il che ha comportato un
conflitto emotivo e morale. Questo ha influenzato negativamente la pratica

infermieristica e ha reso difficile per gli infermieri fornire una FCC completa.

1.6 Valutazione dell'efficacia

Per essere efficaci nell'attuazione della cura centrata sulla famiglia, ¢ quindi
fondamentale comprendere i bisogni del bambino malato e della famiglia che partecipa

alla sua cura.

Anche se la letteratura infermieristica ha sottolineato 1'importanza della presenza e della
cura centrata sulla famiglia, non ha esplorato appieno il ruolo della presenza

infermieristica nell'ambito dell'approccio assistenziale centrato sulla famiglia.

La letteratura ha ampiamente descritto la FCC e la presenza infermieristica e ne ha
dimostrato 1 benefici. Tuttavia, permane una lacuna nella comprensione della presenza
infermieristica e del suo contributo alla FCC. Nello specifico, non esistono articoli che

discutono questi due concetti nel contesto dell'assistenza infermieristica familiare.
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CAPITOLO 2
MATERIALI E METODI

2.1 Obiettivo
L’obiettivo di questa revisione bibliografica ¢ stato quello di sottolineare 1’importanza

della Family Centred Care in oncologia pediatrica e analizzare I’importanza
dell’infermiere. E stata formulata la chiave di ricerca attraverso il metodo PIO, il quale

supporta la formulazione di un quesito clinico interessando tre aree.

Tabella 1 PIO
P Pazienti oncologici pediatrici
I Ruolo dell’infermiere nella Family Centred Care
0] Benessere del paziente

2.2 Quesito di ricerca

La ricerca all’interno della letteratura ¢ stata guidata dal seguente quesito:

¢ L’utilizzo della Family Centred Care in ambito dell’oncologia pediatrica aiuta a

migliorare la qualita del percorso di cura del paziente? *’

2.3 Metodologia della ricerca
Le banche dati utilizzate sono state Medline sul portale PubMed.

Le parole chiave utilizzate per svolgere la ricerca sono: assistenza centrata sulla

famiglia, oncologia, infermieri pediatrici, pediatrico oncologico, ruolo dell’infermiere.

In lingua inglese: family centred care, oncology, pediatric nurse, pediatric oncology, role

of the nurse.
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I risultati della ricerca su Pub Med sono stati filtrati attraverso il comando: “’Free full
text”” e “Review’’, ¢ stato applicato il limite temporale alla ricerca con la data di

pubblicazione a meno di 10 anni.

Le parole chiave sono state unite tra loro in stringhe di ricerca con I’utilizzo

dell’operatore booleano ’AND”’.

2.4 Stringhe di ricerca
Nella seguente tabella sono riportate le stringhe di ricerca utilizzate all’interno del

database, con i rispettivi articoli trovati e selezionati.

La consultazione dei documenti in formato digitale ¢ stata resa disponibile dal servizio

di Auth-Proxy fornito dalla biblioteca Pinali dell’Universita di Padova.

) Risultati della Articoli Articoli
Database Stringa ) o )
ricerca Selezionati scartati

(Family Centered Care)
AND (Pediatric 851 1 850

nursing)

(Family Centered Care)
2 AND (Pediatric 185 4 180

oncology)

Pubmed

(Family Centered Care)
AND (Pediatric
oncology) AND

(Nursing)

(Role of the nurse)
4 AND (Family Centered 29 0 29
Care)
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2.5 Criteri di selezione degli studi

Per effettuare la ricerca sono stati innanzitutto chiariti i criteri di inclusione ed

esclusione degli studi (Tab. 2). Sono state quindi create le stringhe di ricerca e sono stati

individuati, attraverso una prima analisi di titolo ed abstract, gli studi potenzialmente

rilevanti (sono stati presi in considerazione anche eventuali studi proposti per referenza

o correlazione dalle banche dati).

Nella selezione finale degli studi, gli articoli presenti tra i risultati di piu stringhe di

ricerca sono stati considerati solamente una volta.

Tabella 2 Criteri di inclusione ed esclusione degli studi

Database Criteri di inclusione

Criteri di esclusione

Studi relativi a pazienti pediatrici con

malattia oncologica
Pubmed

Studi relativi alla Family Centred Care
Cinahl

Ruolo infermieristico nella Family Centred

Care in ambito oncologico pediatrico

Studi relativi a pazienti adulti
Studi relativi a pazienti
ricoverati in una terapia

intensiva neonatale
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CAPITOLO 3

RISULTATI

La selezione ha portato ad un totale di sei articoli, la ricerca ha dimostrato che la FCC
porta a migliori risultati di salute, maggiore soddisfazione dei genitori, benessere
psicosociale migliorato per genitori e bambini, oltre a una migliore allocazione delle

risorse e soddisfazione professionale per gli operatori sanitari.

Secondo Regan, Curtin, & Vorderer, 2006, il concetto di Assistenza Centrata sulla
Famiglia (FCC) ¢ sempre piu riconosciuto come essenziale nella cura dei bambini e
delle loro famiglie, si tratta di un approccio innovativo che pone al centro la
pianificazione, I’erogazione e la valutazione dell'assistenza sanitaria e mette in evidenza

la partnership tra operatori sanitari, pazienti e famiglie.

Quando viene diagnosticato il cancro ad un bambino, la malattia diventa una minaccia
per la sua vita e la sicurezza della famiglia; infatti, I'esperienza del cancro colpisce sia

lI'individuo che l'intera famiglia, creando numerosi fattori di stress e sfide.

La FCC si basa sull'idea che la famiglia del bambino sia la principale fonte di forza e
supporto per lui, essa infatti gioca un ruolo cruciale nello sviluppo e nella cura del

bambino, diventando entrambi il fulcro dell'assistenza.

La presenza infermieristica offre sostegno psicologico, riduce l'intensita delle emozioni
negative e fornisce un ancoraggio fisico e psicologico per i pazienti pediatrici oncologici
e 1 loro familiari. Inoltre, aiuta a migliorare la comunicazione tra pazienti, familiari e
operatori sanitari e facilita la condivisione aperta e onesta delle informazioni, creando un
ambiente confortevole e reciproco. Questo approccio si basa sul riconoscimento della
famiglia come elemento fondamentale nella vita del paziente e sottolinea I'importanza
del coinvolgimento della famiglia nella diagnosi e nel trattamento del bambino malato.

L'obiettivo ¢ illustrare come la presenza infermieristica possa essere applicata per

migliorare la pratica infermieristica familiare e contribuire alla conoscenza
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infermieristica nel campo della cura pediatrica. Per essere efficaci nell'attuazione della
cura centrata sulla famiglia, ¢ importante comprendere i bisogni non solo del bambino
malato, ma anche della famiglia che partecipa alla sua cura. Essa, infatti, si basa su
concetti chiave come il rispetto della dignita del paziente e della famiglia, la
condivisione delle informazioni, la partecipazione attiva della famiglia e Ia

collaborazione con essa.

La presenza infermieristica si ¢ mostrata in maniera evidente in quattro concetti chiave
della FCC: Dignita e rispetto, Condivisione delle informazioni, Partecipazione della

famiglia, Collaborazione familiare. (Allegato 2)

Il primo articolo ‘’Application of nursing presence to family-centered care: Supporting
nursing practice in pediatric oncology’ fornisce un caso in cui € presente la presenza
infermieristica nella family centred care dimostrato in oncologia pediatrica. Questo caso
parla dei signori Yard che hanno appreso con dolore che il loro figlio Phillip, affetto da
leucemia linfoide acuta, ha avuto una ricaduta dopo un periodo di remissione. Dopo la
aver comunicato alla famiglia la gravita della situazione e la necessita di un trattamento
intensivo i genitori erano devastati, ma Jen, la mamma, ha trovato forza e crescita
personale nella difficile esperienza, esprimendo gratitudine per il figlio e la crescita della

sua relazione con il marito. (Allegato 3)

Il caso studio dimostra che si ¢ formata una relazione terapeutica tra l'infermiere e il
caregiver familiare; in cui l'infermiera attraverso la conversazione terapeutica e una
genuina disponibilita all'ascolto per comprendere e incoraggiare la partecipazione della
famiglia per fornire un’assistenza migliore. Pazienti e famiglie di bambini malati di
cancro attribuiscono valore alle relazioni (Monterosso & Kristjanson, 2008; Wright &

Leahey, 2013) e gli infermieri devono investire nella costruzione di relazioni autentiche.

Gli infermieri attraverso alcune informazioni possono migliorare la qualita e la pratica
dell'assistenza fornita ai pazienti oncologici pediatrici e alle loro famiglie, alcune

informazioni:
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1. Relazioni terapeutiche migliorate: Gli infermieri possono utilizzare la presenza
infermieristica per stabilire relazioni autentiche e significative con i pazienti oncologici

pediatrici e le loro famiglie.

2. Comunicazione migliorata e condivisione delle informazioni: la comunicazione deve
essere aperta e onesta tra infermieri, pazienti e famiglie. Gli infermieri possono
utilizzare 1'ascolto attivo e I'empatia per garantire che le informazioni siano condivise in
modo umano e comprensibile, permettendo alle famiglie di prendere decisioni informate

sulla cura del loro bambino.

3. Aumento della partecipazione familiare: I’infermiere incoraggia a creare un ambiente
sicuro e di supporto in cui le famiglie si sentono a proprio agio nel partecipare alla cura
del loro bambino. Gli infermieri contribuiscono al piano di cura del bambino,

promuovendo alla fine un senso di proprieta e di empowerment.

4. Collaborazione familiare efficace: facilita la collaborazione tra infermieri, pazienti,
famiglie e squadre interdisciplinari. Riconoscendo e rispettando le esperienze e i

contributi unici delle famiglie.

5. Miglioramento della qualita dell'assistenza: l'integrazione della presenza
infermieristica nel FCC pu0 portare a un miglioramento della qualita dell'assistenza per i

pazienti oncologici pediatrici e le loro famiglie.

La presenza infermieristica rappresenta un aspetto fondamentale nella cura e nel
supporto ai pazienti, soprattutto in contesti delicati come quello oncologico pediatrico.
Come 1illustrato da Hessel 2009 e approfondito da autori successivi, essa si configura
come un'interazione olistica che coinvolge non solo le competenze tecniche, ma anche
una profonda connessione emotiva e relazionale tra infermiere e paziente.
L’ideazione della presenza infermieristica come un fenomeno intersoggettivo, com’e
descritto da Doona 1997, sottolinea I'importanza dell'approccio umano nella professione

infermieristica.
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Qui, I'infermiere non assiste il paziente solo come un'entita da trattare, ma lo riconosce
come un individuo con esperienze e sentimenti unici. Questo approccio favorisce una
relazione terapeutica in cui entrambi, infermiere e paziente, sono coinvolti in un

processo di comunicazione autentica e significativa.

La ricerca ha dimostrato che la presenza infermieristica non si limita al solo atto fisico di
assistenza, ma si estende anche a dimensioni psicologiche e spirituali, derivando in
un'atmosfera di confort e sicurezza. Questo ¢ particolarmente rilevante nel caso dei
bambini malati di cancro, dove le paure e le ansie possono essere amplificate dalla

gravita della condizione.

Le esperienze di ascolto e comprensione da parte dell'infermiere possono fornire
sostegno non solo al paziente, ma anche ai familiari, creando un ambiente di cura che
favorisce un approccio integrato e centrato sulla persona. E infatti attraverso questo
scambio reciproco che si crea uno spazio in cui il paziente e i suoi familiari possono

sentirsi accolti, sostenuti e rispettati nella loro individualita.

Ci sono pochi studi focalizzati sull'importanza della presenza infermieristica sulle
specifiche esigenze e sfide delle popolazioni pediatriche, ci sarebbe la necessita di
includere anche i caregiver, come i genitori, ¢ fondamentale per una visione olistica

della assistenza.

Il fatto che Cantrell nel 2007 suggerisca che la presenza infermieristica possa alleviare
gli effetti negativi di una diagnosi oncologica ¢ particolarmente rilevante. In effetti, un
approccio che coinvolga attivamente 1 genitori € 1 bambini malati potrebbe non solo
migliorare l'esperienza di cura, ma anche rafforzare il legame tra la famiglia e gli

operatori sanitari.

Nell’articolo ‘Presenza infermieristica in oncologia pediatrica: una revisione di scoping’
sono state identificate le lacune e le direzioni future per studi che possano ulteriormente
chiarire il ruolo e l'impatto della presenza infermieristica in contesti oncologici

pediatrici.
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Uno studio in Turchia ha evidenziato che una parte significativa degli infermieri non ¢
informata sulla FCC, e 1 genitori richiedono piu informazioni sui cambiamenti della
condizione dei loro figli., il ruolo degli infermieri & cruciale nella pratica della FCC;

quindi, ¢ essenziale che ricevano una formazione adeguata.

Lo studio ¢ stato condotto con un design quasi-sperimentale pretest-posttest in cieco, dal
1° dicembre 2021 al 30 dicembre 2022, presso le cliniche pediatriche dell'Universita di

Trakya, coinvolgendo infermieri pediatrici e genitori di bambini ricoverati.

Questo studio si concentra sull'impatto della formazione infermieristica sull'assistenza
incentrata sulla famiglia (FCC) nel contesto pediatrico. L'obiettivo principale ¢ valutare
come questa formazione influisca sull'atteggiamento degli infermieri e sulle pratiche

cliniche in relazione all'FCC.

— Giorni di Ospedalizzazione: I dati indicano una riduzione nel numero medio di
giorni di ospedalizzazione per i bambini dopo la formazione degli infermieri,

passando da 17,88 giorni a 9,22 giorni.

— Precedenti Ricoveri: Si ¢ osservata una significativa diminuzione della
percentuale di bambini precedentemente ricoverati in ospedale, dal 56,3% al

29,2%.
— Punteggi FCCS: I punteggi mediani della Family-Centered Care Scale (FCCS)

(Allegato 5) per i genitori dopo la formazione degli infermieri sono rimasti
invariati a 33,00. Non ci sono state differenze significative nei punteggi FCCS
tra il periodo pre e post-formazione, suggerendo che l'istruzione non ha
influenzato le percezioni dei genitori riguardo all'assistenza fornita.

— Effetto della Formazione: I risultati suggeriscono che, sebbene gli atteggiamenti
degli infermieri nei confronti dell'FCC siano migliorati, cid0 non si traduce in
cambiamenti percepibili nelle pratiche cliniche secondo le osservazioni dei

genitori.
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Effetto Tetto: La mancanza di cambiamenti nei punteggi FCCS potrebbe essere
attribuita a un effetto tetto, con punteggi gia elevati prima della formazione,

lasciando poco spazio per miglioramenti.

Barriere All'lmplementazione: Le difficolta nell'attuare tecniche di FCC possono

essere legate a varie barriere, tra cui la mancanza di tempo, risorse e supporto.

Limiti dello studio:

Campioni Diversi: Le differenze tra i genitori coinvolti prima e dopo la
formazione potrebbero aver introdotto distorsioni nei risultati.

Periodo di Follow-Up: La valutazione dei punteggi FCCS ¢ avvenuta solo un
mese dopo la formazione, un intervallo di tempo che potrebbe non consentire

l'applicazione delle nuove conoscenze in modo significativo.

Conclusioni e Implicazioni

Formazione Necessaria: La formazione degli infermieri ¢ cruciale per migliorare

gli atteggiamenti verso 1'FCC.

Ricerca Futura: E essenziale condurre studi futuri per identificare strade da
seguire nella traduzione della formazione in pratiche cliniche efficaci e per
affrontare obiettivi e ostacoli all'implementazione dell'FCC.

Supporto Organizzativo: La disponibilita di supporto organizzativo e risorse ¢
fondamentale per garantire un'applicazione efficace dellFCC nella pratica

clinica.

Questo studio sottolinea I'importanza della formazione incentrata sulla famiglia nel

migliorare non solo la consapevolezza degli infermieri, ma anche il potenziale per

un'assistenza piu mirata e soddisfacente per i pazienti e le famiglie. Tuttavia, per

massimizzare 1'efficacia dell' FCC, € necessario affrontare le barriere strutturali e favorire

un ambiente di supporto e apprendimento continuo.
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Secondo Cantrell i progressi nei trattamenti e nei tassi di sopravvivenza dei bambini
affetti da cancro hanno influenzato gli obiettivi e gli scopi della pratica infermieristica

oncologica pediatrica.

Lo scopo di studi come quello condotto in un ospedale pediatrico del Canada occidentale
¢ quello di esplorare e migliorare la pratica della FCC tra gli infermieri di oncologia

pediatrica.

Il progetto ha coinvolto 20 infermieri che lavorano sia nell’unita di degenza che nella

clinica ambulatoriale.

Le interviste sono state condotte utilizzando una guida semi strutturata basata sui
concetti fondamentali della FCC, 1 partecipanti sono stati principalmente donne con
varie esperienze lavorative nell’ambito dell’assistenza infermieristica oncologica

pediatrica.

Lo studio ha fornito una panoramica delle caratteristiche dei partecipanti e delle loro
esperienze nell'implementazione della FCC nell'ambito dell'oncologia pediatrica,
suggerendo che ulteriori analisi potrebbero essere necessarie per comprendere appieno

I'impatto della FCC sulla pratica infermieristica in questo contesto.

I risultati di questo studio sono stati che la maggior parte dei partecipanti ha riferito che
l'ospedale supportava la FCC nel loro contesto pratico, fornendo esempi specifici di
come la FCC fosse integrata nella missione e nell'architettura dell'ospedale. Tuttavia, un
gruppo piu piccolo ha evidenziato che l'ospedale non supportava pienamente la FCC

come avrebbe potuto, nonostante riconoscesse la sua importanza.

Tutti 1 partecipanti hanno concordato sul fatto che la FCC implica coinvolgere e
prendersi cura dell'intera famiglia, riconoscendo che il bambino ¢ sempre circondato

dalla famiglia.

I partecipanti hanno sottolineato 1'importanza di collaborare con le famiglie dei pazienti,

offrendo scelte e favorendo il controllo nelle decisioni relative alla cura del bambino.
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E emerso che i partecipanti hanno lavorato con famiglie provenienti da diverse culture
ed etnie e hanno cercato attivamente di rispettare e comprendere le loro tradizioni e
credenze. Hanno sottolineato l'importanza di non giudicare e di essere sensibili alle

priorita culturali delle famiglie dei pazienti.

Gli infermieri hanno riconosciuto 1'importanza della flessibilita nell'approccio alla cura,
consentendo la negoziazione e la ricerca di compromessi per adattarsi alle esigenze

individuali delle famiglie dei pazienti.

Un altro punto fondamentale ¢ 1'educazione della famiglia dei pazienti sulla diagnosi, il
monitoraggio e il trattamento della malattia ¢ stata considerata fondamentale per
migliorare la FCC; infatti, fornire informazioni adeguate ha permesso alle famiglie di
essere coinvolte nel processo decisionale e di partecipare attivamente alle cure del

bambino.

Durante le interviste si sono riscontrate diverse barriere che possono influenzare la

capacita di fornire un'assistenza centrata sulla famiglia, esse sono;

— Mancanza di comprensione della cultura della famiglia del paziente;

— Contraddizioni e tensioni tra infermieri e famiglie:

Queste situazioni hanno invece reso difficile fornire una FCC completa e hanno messo

gli infermieri in situazioni eticamente complesse.

— Mancanza di tempo e crescente acutezza dei pazienti:

— Budget e risorse: Gli infermieri hanno segnalato un aumento delle attivita, come 1

trapianti, senza un corrispondente aumento delle risorse umane.
— Mancanza di formazione sulla FCC per infermieri e operatori sanitari:

— Rapporti lavorativi difficili: Quando le famiglie dei pazienti non hanno fiducia

nel personale medico, si sono verificate tensioni e conflitti.
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— Faccia coraggiosa: Gli infermieri hanno dovuto affrontare situazioni in cui hanno
dovuto nascondere informazioni ai pazienti e alle loro famiglie, il che ha

comportato un conflitto emotivo e morale.

— Nuovi infermieri: I nuovi infermieri hanno affrontato sfide nel fornire FCC a
causa della mancanza di esperienza e competenze specifiche necessarie per la

pratica in un'unita di oncologia pediatrica.

La misurazione dell'assistenza centrata sulla famiglia (FCC) in ambito pediatrico ¢ stata
agevolata dall'utilizzo di strumenti come il MPOC-56 (Measure of Process of Care) e il

MPOC-20, sviluppati per valutare la percezione dei genitori.

Studi successivi hanno evidenziato che I'FCC ¢ associata a un miglior benessere
psicosociale dei genitori e dei bambini in vari contesti clinici pediatrici. Tuttavia, ¢
importante valutare i benefici dellFCC specificamente in oncologia pediatrica e
identificare 1 fattori che influenzano le valutazioni dei genitori sull'FCC per ottimizzare

questo tipo di assistenza in questo ambito.

I questionari sono stati sviluppati dal CanChild Centre for Childhood Disability
Research presso 1’Universita di McMaster in Ontario, Canada, studi precedenti hanno
dimostrato che I’erogazione dell’FCC ¢ associata a un miglior benessere psicosociale dei
genitori e dei bambini in vari contesti clinici pediatrici. Il team ha incluso il MPOC-20
in uno studio multicentrico canadese per valutare I’erogazione dell’FCC in oncologia
pediatrica, valutandone le proprieta psicometriche. La ricerca condotta ha dimostrato che
il questionario MPOC-20 ¢ affidabile e valido per valutare la Cura Centrata sulla

Famiglia (FCC) nei contesti di oncologia pediatrica.

Lo studio attuale si propone di esaminare la relazione tra la percezione dei genitori
sull’FCC e il loro benessere psicosociale. Inoltre, ’obiettivo ¢ stato identificare i fattori
legati ai genitori, ai bambini e alle famiglie che potrebbero predire valutazioni negative

dell’FCC nei centri di oncologia pediatrica in Canada.
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Questa ricerca ¢ stata una parte di uno studio pit ampio progettato per valutare il carico

di cura per 1 genitori dei bambini in trattamento per il cancro.

Sono state utilizzate delle scale per misurare il senso di padronanza e I’autostima, ¢ stato
utilizzato il Life Orientation Test—Revised (LOT-R) per misurare [’ottimismo
disposizionale, inoltre ¢ stato incluso 1I’SF-36 per misurare la salute psicosociale dei

genitori, rappresentata da un punteggio riassuntivo.

Lo studio condotto da Holm conferma I’importanza di coinvolgere i1 genitori nel
processo decisionale e di trattare ogni membro della famiglia con rispetto per garantire

un ambiente di cura ottimale.

Il metodo evolutivo di analisi concettuale di Rodgers parte inizialmente dall’avere chiaro
il significato del termine "concetto". Secondo egli, un concetto ¢ "un insieme di
attributi" e puo essere considerato come una rappresentazione mentale o astrazione di un
fenomeno, i concetti sono dinamici e soggetti a influenze sociali, culturali e contestuali

nel corso del tempo.

La definizione preanalitica dell'assistenza centrata sulla famiglia (FCC) nel cancro
infantile si basa sull'approccio dell'Institute for Patient- and Family-Centered Care
(IPCC), che la definisce come un modello di assistenza sanitaria che si basa su
partnership reciprocamente vantaggiose tra operatori sanitari, pazienti e famiglie,
tuttavia, questa definizione generica non tiene conto delle specifiche esigenze e sfide

legate al cancro pediatrico.

Secondo la ricerca di Rogers sono stati identificati cinque attributi che definiscono la
FCC nel cancro infantile: effetto a catena, cura personalizzata, funzionamento familiare,

collaborazione e comunicazione.

1. Effetto a catena: rappresenta I'impatto che una diagnosi di cancro infantile ha
sulla famiglia e sui suoi membri.
2. Cura personalizzata: approccio flessibile e su misura per le esigenze uniche di

ciascuna famiglia, questo approccio tiene conto dell'ambiente, dello stile di vita e
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delle circostanze specifiche di ogni famiglia, garantendo un'assistenza che sia
sensibile alle varie dimensioni psicosociali, culturali, spirituali e linguistiche.

3. Funzionamento familiare: ¢ essenziale per comprendere l'impatto del cancro
infantile sulla famiglia. E importante che gli operatori sanitari riconoscano e
comprendano i bisogni psicosociali ed emotivi delle famiglie per aiutarle a
mantenere un funzionamento ottimale.

4. Collaborazione e comunicazione: Il coinvolgimento attivo delle famiglie nel
processo decisionale e nella pianificazione della cura contribuisce a migliorare la
qualita dell'assistenza fornita e il benessere complessivo dei pazienti e delle loro
famiglie.

5. La definizione modificata di FCC nel cancro infantile proposta sulla base
dell'analisi concettuale fornisce una chiara comprensione dei principi
fondamentali e delle caratteristiche distintive di questo concetto. Essa enfatizza
I'approccio contestuale e personalizzato nell'assistenza alle famiglie con bambini
affetti  da cancro, sottolineando limportanza della  collaborazione
interdisciplinare e familiare, della comunicazione efficace e della consapevolezza

dell'effetto a catena della diagnosi sul funzionamento familiare. (Allegato 4)

Le implicazioni di questa definizione modificata sono significative, specialmente per la
pratica clinica e per la formazione dei professionisti sanitari, essa sottolinea la necessita
di una formazione interdisciplinare e di una migliore comunicazione tra i diversi membri
del team sanitario per garantire un'assistenza centrata sul paziente e sulla famiglia nel

contesto del cancro infantile.

Utilizzando il metodo di analisi concettuale di Rodgers, si mira a delineare gli attributi
fondamentali del FCC nel cancro pediatrico e a comprendere come questi attributi

possano essere influenzati da fattori sociali, culturali e contestuali.

Data la scarsita della letteratura su questo argomento, il focus iniziale di tale ricerca

potrebbe dover essere di natura qualitativa: interviste semi-strutturate con genitori di
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bambini malati di cancro che desiderano consentire la raccolta di dati, la generazione di

ipotesi e I’identificazione di temi comuni.
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CAPITOLO 4
4.1 Discussione

L’analisi dei sei articoli ha evidenziato l'importanza cruciale dell'Assistenza Centrata
sulla Famiglia (FCC) nella cura oncologica pediatrica. I risultati emersi dimostrano che
implementare un approccio FCC conduce a miglioramenti significativi nei risultati
sanitari, una maggiore soddisfazione dei genitori, € un benessere psicosociale rafforzato

sia per i genitori che per i bambini.

Inoltre, tali approcci ottimizzano l'allocazione delle risorse e aumentano la soddisfazione
professionale degli operatori sanitari, confermando l'efficacia e 1'importanza di questo

modello assistenziale.

Il concetto di FCC, come descritto da Regan, Curtin e Vorderer (2006), si focalizza sulla
creazione di una partnership sincera e attiva tra operatori sanitari, pazienti e famiglie.
Questa sinergia ¢ essenziale, specialmente in un contesto critico come quello della
diagnosi e del trattamento del cancro pediatrico, nel quale I'intera famiglia ¢ coinvolta.
La diagnosi di cancro in un bambino non ¢ solo un evento traumatico per 1l'individuo ma
si estende a un impatto emotivo devastante sull'intero nucleo familiare, creando sfide e

fattori di stress che richiedono una risposta collettiva e coordinata.

Il modello FCC gioca un ruolo fondamentale nel riconoscere che le famiglie sono la
principale fonte di supporto e forza per i bambini. La presenza infermieristica, va oltre il
mero compito clinico, ed & parte integrante di questa assistenza, permettendo di costruire
relazioni terapeutiche significative e autentiche. Essa non solo contribuisce al supporto
psicologico, ma facilita anche una comunicazione aperta e reciproca tra tutte le parti
coinvolte, creando un ambiente favorevole dove le famiglie possono partecipare

attivamente alle decisioni riguardanti le cure del loro bambino.

Gl aspetti evidenziati dai vari articoli, tra cui la dignita, il rispetto, la partecipazione
attiva delle famiglie e la collaborazione, delineano un panorama complesso in cui ¢

necessario comprendere i bisogni specifici non solo del bambino ma dell'intera famiglia.
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Per questo motivo, l'interazione continua tra famiglie e operatori sanitari deve essere

promossa e supportata.

Inoltre, ¢ emersa l'importanza di sforzi educativi per gli infermieri, come supportato
anche da Cantrell 2007, poiché la formazione nelle pratiche FCC puo migliorare
l'attitudine degli infermieri verso un'assistenza olistica, sebbene a volte i cambiamenti
nelle pratiche cliniche possano non essere immediatamente evidenti. La ricerca di Holm
conferma la necessita di considerare il carico emotivo sui genitori e sui bambini,
evidenziando che una buona pratica FCC non solo migliora la comunicazione, ma

facilita anche il riconoscimento delle esigenze psicosociali delle famiglie.

Tuttavia, 1'implementazione della FCC non ¢ priva di sfide dalla ricerca emerge che la
mancanza di risorse, tempo e formazione adeguata sono barriere significative
nell'attuazione di pratiche FCC. Queste difficolta indicano la necessita di un supporto
organizzativo piu forte e di una formazione migliore per gli operatori sanitari, in modo

che possano adottare facilmente i principi della FCC nella loro pratica quotidiana.

Infine, 'analisi dei risultati ha messo in evidenza che 'adozione dell’FCC nei contesti di
oncologia pediatrica, ¢ cruciale per migliorare gli esiti terapeutici e psicosociali dei
pazienti e delle loro famiglie. E imperativo quindi continuare a investire nella
formazione e nel supporto per gli operatori sanitari, affinché possano superare le barriere
e fornire cure piu centrate sulle famiglie. Parte di questa crescita deve includere una
ricerca futura, che esamini approfonditamente non solo le pratiche esistenti, ma anche le
interazioni tra pazienti, famiglie e team di cura, per ottimizzare ulteriormente il modello

FCC e la sua validita nei contesti clinici pediatrici.

In conclusione, I'implementazione della FCC non ¢ semplicemente un’opzione, ma un
obbligo etico e professionale per gli operatori sanitari nel fornire una cura di alta qualita
e incentrata sull'intero nucleo familiare, specialmente in ambito oncologico pediatrico,

dove la vita e il benessere dei bambini e dei genitori sono in gioco.
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4.2 Conclusioni

Questo elaborato mi ha dato la possibilita di conoscere e approfondire in modo
dettagliato I’approccio Family Centred Care, in particolare durante la stesura mi sono
concentrata sulla famiglia e sul suo ruolo durante il periodo di cura del bambino
oncologico ed infine al ruolo centrale dell’infermiere.
Le diverse prospettive FCC suggeriscono che implementare questo approccio conduce a
miglioramenti significativi nei risultati sanitari, una maggiore soddisfazione dei genitori,
e un benessere psicosociale rafforzato sia per 1 genitori che per i1 bambini.
Tuttavia, ¢ importante riconoscere che 'utilizzo di questo approccio ha fatto emergere
diverse difficolta, partendo dalla paura degli infermieri di offendere involontariamente le
famiglie dei pazienti a causa della mancanza di conoscenza delle loro tradizioni
culturali. Sono emerse anche diverse contraddizioni tra gli infermieri e le famiglie dei
pazienti, specialmente quando le decisioni prese dai genitori non erano in linea con le
raccomandazioni mediche o con le convinzioni personali degli infermieri. Queste
situazioni hanno reso difficile fornire una FCC completa e hanno messo gli infermieri in
situazioni eticamente complesse.
Oltre a questi problemi ¢ affiorata anche la mancanza di tempo mettendo gli infermieri
in difficolta nel bilanciare le richieste di cura fisica con la necessita di fornire supporto
psicosociale e educativo alle famiglie dei pazienti, inoltre I’aumento delle attivita come i
trapianti ha portato a un carico di lavoro elevato e a un'incapacita di fornire FCC in
modo completo a causa della mancanza di personale e delle pressioni aggiuntive sul
personale esistente. Si e visto che quando le famiglie dei pazienti non hanno fiducia nel
personale medico, si sono verificate tensioni e conflitti; inoltre, quando gli infermieri
hanno dovuto affrontare situazioni in cui hanno dovuto nascondere informazioni ai
pazienti e alle loro famiglie, comportando un forte conflitto emotivo e morale. I nuovi
infermieri hanno affrontato sfide nel fornire FCC a causa della mancanza di esperienza e
competenze specifiche necessarie per la pratica in un'unita di oncologia pediatrica.
Pertanto, ulteriori ricerche potrebbero essere necessarie per migliorare la pratica della

FCC, sarebbe importante eseguire dei corsi di formazione adeguati al personale, fornire
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delle risorse sufficienti e promuovere una cultura di comunicazione aperta e di fiducia

tra infermieri e famiglie.
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Allegato 2

Attributes of nursing presence and expected outcomes when applied in FCC

FCC concept
Dignity and respect

Information sharing

Family participation

Family collaboration

Presence attributes that enhance FCC

Active listening

Sincere intention

Nonjudgemental acceptance
Acknowledgement of unigue personhood
Open, honest, and respectful interactions

Open and honest communication
Authenticity and trust

Being physically present at difficult times
Gentle tone of voice

Carefully chosen words

Eye contact

Therapeutic touch

Openness and acceptance
Vulnerability
A nonjudgemental attitude

Good communication
Acceptance
Therapeutic relationships

Expected outcome of FCC
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Cultural sensitivity

Improved patient comfort and satisfaction
Patient and family reassurance

Reduced stress and anxiety

Promotes having difficult discussions

Establishes a comfortable nonjudgemental environment
Establishes trust

Promotes setting realistic goals

Improves confidence and sense of control

Encourages informed decisions

Empowers families on their roles

Identifying missing information and errors in care

Alleviates feelings of powerlessness and discomfort

Improved communication, patient safety, clinical outcomes, and coping
Establishes deeper connections

Promotes shared decision making and active participation in

patient care

Facilitates access to healthcare services
Contributes to institutional development

Improves patient satisfaction and clinical outcomes
Improves institution revenue



Allegato 3
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Mr. and Mrs. Yard were informed that their only child
Phillip, an 11-year-old boy was diagnosed with a relapse
of Acute Lymphoid Leukemia (ALL) after spending nearly
two and half years in remission. Lucy, Phillip's nurse,
privately informed his parents that the relapse of
leukemia was widespread and needed a more aggressive
treatment plan that would include chemotherapy,
immunotherapy, radiation, and stem cell transplant.
Phillip's parents were both devastated by the news. To
understand their experience and respect their values,
Lucy asked Mr. and Mrs. Yard to talk about their
experience of being Philip's parents and what this
relapse meant for them. Lucy encouraged them to
express their emotions and to ask questions,

Other than questions surrounding the disease process
and treatments, Philip's mother, Jen, seemed emotional
and concerned about why God would let his son go
through the pain and suffering. Still, Jen voiced a sense
of gratitude and personal growth during her experience
with Philip's illness, stating it made her stronger and that
she and her husband had grown in their relationship
together. She also spoke of respect and gratitude she
had for Philip who was an amazing son who brought joy
to her and their family. Mr. Yard did not ask a lot of
questions but was afraid Philip may not grow old enough
to take over his business. Lucy patiently answered all the
questions she could, checking often to make sure they
understood her responses. She also reassured Mr. and
Mrs. Yard that she would be available to talk with them
or Phillip at any time. Jen told the nurse that she did not
want Philip to know about the diagnosis because he was
starting to get his school life together and that it would
devastate him. Lucy respected their decision but tried to
encourage them to carefully consider it, citing that an
open discussion about diagnosis and treatment would
help Philip feel less fear about the unknown and feel
trust for their family and caregivers. After much
discussion, Mr. and Mrs. Yard decided not to tell Philip
about the relapse at the time, but they did tell him that
more tests were needed to check on the status of his
condition. Philip's parents were grateful for the honest
and open conversation they had with Lucy and the time
she had taken to spend together with them.

Philip and his parents met with the pediatric oncolo-
gist who informed them about performing a full
hemogram and a lumbar puncture to check if there
was evidence of leukemic involvement of the CNS.
Philip had many questions about the tests and why
they were being performed. He was also concerned
whether the tests would be painful. Mr. and Mrs. Yard
decided that Philip should know about the ALL relapse
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and should be involved in decision making. Although
scared and devastated about the news, Philip was
cooperative and agreed that he was willing and ready
to participate in everything that would help him with
finding out more about his cancer. Lucy provided
positive affirmations, emotional support, and spent
time with Philip and his parents ensuring Philip's
questions were answered. Later, Lucy asked Philip if
he might wish to join a peer-support group that would
meet the next week when Lucy was working, stating
that she would be able to attend with him, if he would
like. She explained that it was led by an art therapist
and attended by several kids who were in hospital for
cancer treatments along with their families. Philip said
he would think about it and Lucy told him she would
follow up during her next shift. Otherwise, Lucy
assured Philip that he would be made comfortable
during the upcoming pracedures and that she would
check back with him a bit later to ask if he had any
other thoughts or questions.

Lucy later asked Philip and his parents if they would be
interested in including any of the integrative supportive
health programs such as acupuncture, aromatherapy,
massage, or yoga to his treatment plan. Unfamiliar with
any of the therapeutic practices, Mr. and Mrs. Yard were
willing to collaborate, but the final decision would be
subject to Philip's response. Philip selected massage and
aromatherapy, programs that his parents felt comfort-
able in performing. Lucy supported Mr. and Mrs. Yard
during new or altered care activities. Together they
planned opportunities for them to participate in their
son's care. Philip also shared information with Lucy
highlighting facts about his tolerance to daily activities.
Mr. and Mrs. Yard had successfully coped with previous
hospitalizations and had firsthand knowledge of all the
intricate details of managing their son's illness from
home. As an experienced nurse, Lucy also shared that
she had attended to parents whose children's cancer had
relapsed and was familiar with varied and accompanying
social, physical, and emotional challenges. Mr. and Mrs.
Yard's insights into their son's responses along with
Lucy's insights into cancer treatments and coping were
incorporated into Philip's plan of care. Through collabo-
ration, Philip and his family received optimal care.

6 | DISCUSSION

The case study demonstrates a therapeutic relationship formed
between the nurse and family caregiver; wherein the nurse saw the
patient as a human and a partner in care, rather than “just a
patient.” FCC provided an opportunity for Lucy to establish an
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Allegato 4

Communication _ Customized Care
= l Context

‘with Cancer Flexibility

Partnership
Collaboration Family Functioning
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Allegato 5

Assegna un punteggio da 1 a 5, dove (1) non sei soddisfatto della cura, (5) sei davvero

soddisfatto della cura.

Part A Part B
How important How
is it to you that | consistently do
STATEMENTS ABOUT NURSES nurses do this? | you think nurses
do this?
Not at all Not at all
important / Very | consistent / Very
important consistent
1 Nurses help me feel welcomed 1 23 4 5123 4 5
2 | Nurses help me feel important in my child’s care
1 23 4 5223 4 5
3 | MNurses treat me as a valued team member when
planning my child’s nursing care 1 23 4 5|123 4 5
4 | Nurses give explanations about the nursing care
they provide I 234 51123 4« 5
5 | Nurses explamn about changes 1 could expect in
my child’s condition 1 2 3 4 5|123 4 5
6 | Nurses help me to leel well-cared-for
1 23 4 5|]123 4 5
7 | Nurses help my child to feel well-cared-for
1 2 3 ¢ §5[(123 4 5
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