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Abstract

Background: Ogni anno muoiono di
cancro circa 175.000 persone (99.000
uomini e 77.000 donne) e circa |l
90% sono affetti da malattie terminali,
determinando una condizione di stress
per loro e per i caregivers. Spesso i
caregivers si sentono responsabili, al
punto da percepire come una propria
colpa anche eventuali peggioramenti
nel proprio caro in fase terminale, oltre
anon sapere come gestire la situazione.
Sono presenti studi qualitativi primari
nella recente letteratura, ma la visione
d'insieme € ancora frammentaria.
L'obiettivo del nostro studio € dunque
quello di sintetizzare I'esperienza
vissuta dei caregivers informali dei
pazienti in fase terminale. Materiali
e Metodi: La metodologia di questo
studio prevede una revisione della
letteratura con metasintesi degli studi
appartenenti al campione. Il percorso
di revisione utilizzato € il diagramma
di flusso PRISMA che ha fornito come
esito finale un campione di 5 studi
Risultati: Sono stati individuati un
totale di 5 studi, per far parte del
campione. Dall'analisi sono emersi i
seguenti temi: a) Essere con il proprio
caro; b) Responsabilita; c) Preoccupazione;
d) Difficolta; Conclusioni: Da questo
studio si evince quanto sia significativo
il caregiver informale e quanto influisca
su questo il livello di preparazione
all'attivita di caregiving da esso percepito.
Pertanto, uno dei modi per diminuire il
livello di stress dei caregivers informali

¢ proprio quello di migliorare la loro
abilita nello svolgere questo ruolo.

Parole chiave: Caregiver; Fine Vita;
Esperienza Vissuta; Studio Qualitativo;

Inoltre si € messo in evidenza quanto
sia significativo il problema del caregiver
burden, cioe dello stress al quale &
sottoposto il caregiver informale e
quanto influisca su questo il livello di
preparazione all'attivita di caregiving
da esso percepito. Per cui, per riuscire
a diminuire il livello di stress a cui
sono sottoposti i caregivers informali,
bisogna incrementare la loro abilita
nello svolgere questa veste (2). Ad oggi,
I'esperienza dei caregivers informali &
conosciuta in letteratura. Molti sono
gli studi qualitativi primari presenti, ma
non vengono sintetizzati.

Con le premesse sopra descritte, si
propone di ricercare in letteratura
e sintetizzare l'esperienza vissuta dei
caregivers informali dei pazienti in fase
terminale.

Metodi

E stata effettuata una revisione della
letteratura con  metasintesi  per
rispondere al seguente quesito di
ricerca: “Quali sono state le esperienze
ed emozioni che hanno provato i
caregivers informali quando si sono presi
cura del paziente in fase terminale?”. Per
poter costruire questo studio si € reso
necessario selezionare degli studi in
base ai criteri di inclusione, utilizzando
il diagramma di flusso PRISMA (Figura
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|) composto da quattro differenti fasil'identificazione
(durante la quale si ricercano studi inerenti al quesito
di ricerca), lo screening (prevede il controllo degli studi
eliminando i risultati doppi e verificandone la pertinenza),
lidoneita (fase in cui si valuta la qualita degli studi) e
l'inclusione (ovvero la scelta degli studi idonei al quesito
di ricerca inclusi nel campione).

Introduzione

Le Cure Palliative (CP) sono state istituite per venire
incontro ai bisogni di malati con malattie inguaribili. In Italia
pitl del 60% dei malati aventi diritto non ricorre ai servizi
di CP (circa il 40% dei malati oncologici e oltre '80% dei
malati non- oncologici). L'88,2% dei malati, specialmente
quelli pit anziani, non conosce i riferimenti regionali per
CP e la maggior parte dei decessi avviene negli ospedali
per acuti, anche se il 76% dei pazienti preferirebbe morire
nella propria casa ().

Inoltre si € messo in evidenza quanto sia significativo |l
problema del caregiver burden, cioe dello stress al quale
¢ sottoposto il caregiver informale e quanto influisca su
questo il livello di preparazione all'attivita di caregiving da
esso percepito. Per cui, per riuscire a diminuire il livello
di stress a cui sono sottoposti i caregivers informal,
bisogna incrementare la loro abilita nello svolgere questa
veste (2). Ad oggi, 'esperienza dei caregivers informali e
conosciuta in letteratura. Molti sono gli studi qualitativi
primari presenti, ma non vengono sintetizzati.

Con le premesse sopra descritte, si propone di ricercare
in letteratura e sintetizzare l'esperienza vissuta dei
caregivers informali dei pazienti in fase terminale.

Metodi

E stata effettuata una revisione della letteratura con
metasintesi per rispondere al seguente quesito di ricerca:
“Quali sono state le esperienze ed emozioni che hanno
provato i caregivers informali quando si sono presi cura
del paziente in fase terminale?”’. Per poter costruire
questo studio si € reso necessario selezionare degli studi
in base ai criteri di inclusione, utilizzando il diagramma di
flusso PRISMA (Figura |) composto da quattro differenti
fasil'identificazione (durante la quale si ricercano studi
inerenti al quesito di ricerca), lo screening (prevede
il controllo degli studi eliminando i risultati doppi e
verificandone la pertinenza), I'idoneita (fase in cui si valuta
la qualita degli studi) e l'inclusione (ovvero la scelta degli
studi idonei al quesito di ricerca inclusi nel campione).

Figura |.PRISMA 2020 flow diagram for new systematic

reviews (3)
[ Identification of ies via and regi: ]
d Records identified from*: Records removed before
Databases (n =29 ) screening:
en :
tifi Dui)llcate records removed
poy (n=11)
tio >
n
) Records screened Records excluded™
Sc (n=18) ———| (n=6)
re
en
in l
g9
Reports sought for retrieval Reports not retrieved
(n=12) »| (n=0)
Reports assessed for eligibility Reports excluded:
(n=12) > Incompatibility of the title
and/or abstract (n=7)
In Studies included in review
ol (n=5)
ud
ed

Criterio di inclusione

Altermine del processo € stato possibile quindi ottenere 5
studi che verranno utilizzati per I'elaborato. Per formulare
il quesito di tesi & stata utilizzata la seguente metodologia
PS. Questo metodo viene utilizzato nella pratica basata
sulle evidenze per formulare in maniera strutturata un
quesito sanitario specifico da parte di professionisti (4).

Il fattore (P) indica il soggetto del quesito, ossia il gruppo
di persone (popolazione) accomunati da almeno un
elemento statistico (eta, sesso, malattia). Il fattore (S)
invece sta ad indicare la situazione/fenomeno (Tabella )

).
Tabella 1. Metodo PS (5)

P (population) Caregivers informali adulti (eta >18 anni)

S (situation/phenomenon) L'esperienza vissuta dei caregivers informali

dei pazienti in fase terminale
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Strategie di Ricerca

Da Maggio a Settembre 2022 ¢& stata effettuata una
ricerca sistematica in diversi database (PubMed, Scopus
e tramite il motore di ricerca libero Google Scholar). Per
poter evidenziare gli studi conformi al tema da trattare e
stato necessario utilizzare delle key-words: Caregiver; End-
of-life; Qualitative study; Lived experience; | filtri associati alle
parole chiave invece sono stati: studi svolti negli ultimi 3
anni. Attraverso la combinazione delle precedenti parole
chiave e questi filtri sono state ricavate le stringhe di
ricerca.

Selezione degli studi e valutazione della qualita
| criteri di inclusione degli studi sono la pertinenza alla
tematica ovvero nel caso di questo studio, I'esperienza
vissuta dai caregivers informali dei pazientiin fase terminale.
| criteri di esclusione sono studi che sono stati esclusi a
causa dell'incompatibilita del titolo e/o abstract. Attraverso

Tabella 2. Sintesi degli studi inclusi

la banca dati PubMed sono stati ricavati |8 studi, dei quali
solo 5 studi sono stati presi in considerazione per il lavoro
finale a causa dei criteri di esclusione precedentemente
enunciati. Gli studi evidenziati nelle banche dati di Scopus
e il motore di ricerca libero Google Scholar, sono stati
esclusi a causa dell'incompatibilita del titolo e/o abstract
ed essendo risultati duplicati nelle ricerche effettuate.
Tutti gli articoli ammissibili sono stati considerati di alta
qualita e, pertanto, tutti i record sono stati inclusi nel
presente studio per la metasintesi.

Estrazione e sintesi dei dati

In primo luogo, gli articoli che hanno superato la
valutazione qualitativa sono stati riassunti secondo il
seguente schema: (a) autori e anno di pubblicazione, (b)
titolo degli articoli, (c) disegno di studio, (d) risultati e
(e) conclusioni. Tutte le descrizioni di ogni studio sono
riportate nella Tabella 2.

AUTORI EANNO TITOLIARTICOLI DISEGNO DI RISULTATI CONCLUSIONI
STUDIO
Meng-Ping Wu MP, The Life Experiences Grounded theory ~ Un totale di 22 caregivers informali | caregivers informali dei pazienti in

Sheng-JeanHuang, Lee- Among Primary Family

hanno partecipato allo studio. fase terminale al domicilio hanno

Ing Tsao, 2020

Caregivers of Home-
BasedPalliative Care

“Accompagnare con tutto il cuore la
propriafamiglia fino alla fine della vita
a casa’ era lacategoria principale.

bisogno di supporto e devono
apprendere le abilita di assistenza
domiciliare attraverso I'approccio
olistico.

Anne Sele Barlund,
BeataAndré, Kari Sand
, Anne Tove Brenne,
2021

A qualitative study

of bereaved family
caregivers: feeling of
security, facilitators and
barriers for rural home
care and death for
personswith advanced
cancer

Fenomenologico
interpretativo

Dall'analisi sono emerse tre
categorie principali: “Fattori
personali”, “Operatori sanitari” e
"“Organizzazione” dell'assistenza
sanitaria. Gli operatori sanitari e
I'organizzazione dei servizi sanitari
hanno contribuito maggiormente alla
sensazione di sicurezza.

Una buona competenza nelle
cure palliative tra glioperatori
sanitari che si prendono cura dei
pazienti con cancro avanzato al
domicilio hanno fornito sicurezza
ai caregivers informali che si
prendonocura dei malati di cancro
avanzato al domicilio.

Yakubu Salifu, Kathryn

My wife is my doctor at

Fenomenologico

Gli uomini con carcinoma prostatico

Questo studio ha rivelato la

Almack,Gleny Caswell, home’: A qualitative study  interpretative avanzato affrontano problemi portata delle sfide che i caregivers

2021 exploring the challenges complessi, tra cui la mancanza di informali affrontano nel fornire
ofhome-based palliative accesso all'assistenza professionale e assistenza domiciliare non
carein a resource-poor la mancanza di risorse per l'assistenza  supportata da operatori sanitari.
setting domiciliare.

Tabella 2. (Continua)

Kelli | Stajduhar , Melissa ~ Caregiving at the  Etnografia | caregivers informali vivono entro i I coinvolgimento con i caregivers

Giesbrecht, Ashley
Molliso, Naheed Dosani,
Ryan McNeil, 2020

margins: An ethnographic
exploration  of  family
caregivers  experiences
providing care for
structurally  vulnerable
populations at the end-
of- life

limiti della vulnerabilita strutturale.
L'analisi tematica ha rivelato tre temi
riguardanti le esperienze: Caregiving
nel contesto di (I) poverta e uso di
sostanze; (2) instabilita abitativa e (3)
relazioni difficili.

informali &€ emerso come una
pratica di cure palliative mancante
e necessaria, confermando la
necessita di rivalutare i modelli
di cure palliative e riconoscere
le questioni difiducia per creare
approcci  culturalmente  rilevanti
per interventi di successo.

Ahmed  Sadia, Nakvi
Syeda Farwa, Sinnarajah
Aynharan, McGhan
Gwen, Simon  Jessica,
Santana Maria ). 2022

Patient &  Caregiver
Experiences:  Qualitative
Study Comparison Before
and After Implementation
of Early Palliative Care
for Advanced Colorectal
Cancer

Fenomenologico
interpretativo

Pazienti che vivono con un cancro
del colon-retto avanzato e caregivers
informali hanno affermato che levisite
del loro infermiere di cure palliative
precoci sonostate utili.

Un percorso di cure palliative
precoci pud migliorare la cura
avanzata del cancro e migliorare
la comprensione e l'accettazione
delle cure palliative precoci.
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Risultati

Come mostra la Figura I, vengono identificati 29 studi e
5 studi sono stati inclusi nella metasintesi. Sono emersi
quattro nuovi temi: (I) Essere con il proprio caro; (Il)
Responsabilita; (lll) Preoccupazione; (V) Difficolta.
Il primo tema ha dato origine ai seguenti sottotemi: a)
Vivere la quotidianita con il proprio caro; b) Essere insieme
nello spazio fisico; ¢) Migliorare le proprie conoscenze; d)
Prepararsi alla morte imminente. Il secondo tema ha dato
origine ai seguenti sottotemi: a) Accompagnare il proprio
caro fino alla fine della vita; b) Prendersi cura del proprio
caro. Il terzo tema ha dato origine ai seguenti sottotemi: a)
Preoccupazione per l'altro; b) Preoccuparsi per garantire
le cure del proprio caro. Lultimo tema ha dato origine,
infine, ai seguenti sottotemi: a) Difficolta nel prendersi
cura dell'altro b) Necessita dell'altro. Tutti i temi risultanti
dalla metasintesi sono mostrati nella Tabella 3.

Tabella 3. Sintesi degli articoli analizzati per andlisi tematica

Tema l: Tema 2: Tema 3: Tema 4:
Essere con  Responsabilita Preoccupazione Difficolta
il proprio
caro

Wu MP et

a, 200 X X

Barlund

A.etal, X X

2021

Salifu . et

al, 202 X X X

Stajduhar

Kl. et al,, X

2020

Ahmed

S.etal, X X

2022

Tema |: Essere con il proprio caro

Da questo tema & emerso come la presenza nei confronti
del proprio caro sia sentita da parte del caregiver informale
dei pazienti in fase terminale. In molti degli studi &€ emerso
che “essere con il proprio caro” € ricorrente. Il caregiver
informale nonostante il senso di impotenza ed insicurezza,
cercava di essere presente per il proprio caro nella
quotidianita. Tutto cio € stato possibile grazie allimpegno
costante da parte del caregiver informale (“Posso vederla
tutti i giorni e preparare i piatti. .. “(Caso 16). " Posso salutarla,
abbracciarla e baciarla. . " (Caregiver 18) (6).

| caregivers informali dei pazienti in fase terminale hanno
parlato di diversi fattori personali che hanno influenzato
la sensazione di sicurezza durante l'assistenza domiciliare
del malato di cancro avanzato alla fine della vita. Per tutti
i caregivers informali era importante essere fisicamente
presenti e disponibili per i pazienti nell'uttima fase della vita
(“Per me era importante stare con lui.. per essere i, tutto il
tempo. £ non ¢ stato difficile, e stato naturale essere II. Era
sicuro per me essere Il con lui” (Intervista 6) (7).

Inottre dargli le giuste attenzioni, come ad esempio
massaggiare per alleviare il dolore, era per il malato
importante, in quanto percepiva il disagio del famigliare
nell'affrontare questa situazione. Tuttavia, non sempre le
conoscenze erano sufficienti per affrontare tale situazione
(“Ho studiato...e ha cercato supporto e conoscenza sugli
aggiustamenti della dose per gli antidolorifici, e ... e le sue
sopracciglia esprimevano il suo disagio. ..Gli ho massaggiato la
schiena e gli ho asciugato il sudore...” (Caregiver | e 17) (6).

| caregivers informali hanno anche evidenziato quanto fosse
importante per loro prepararsi per la morte imminente.
Mentre vedevano cambiare le condizioni del proprio caro,
essi cantavano preghiere con la speranza di far raggiungere
al proprio caro un posto migliore ("Il mio umore ha oscillato
insieme alle condizioni di mia madre e ho cantato preghiere
buddiste nella speranza di poterla aiutare a raggiungere un
posto migliore” (Caregiver 19) (6).

Tema 2: Responsabilita

Da questo tema € emerso come la responsabilita nei
confronti del proprio caro sia sentita da parte del caregiver
informale dei pazienti in fase terminale. Per i caregivers
informali prendersi cura dei propri famigliari alla fine della loro
vita al domicilio € un'esperienza complessa caratterizzato da
grande responsabilita. Tutti abbiamo bisogno di un ambiente
in grado di fornire protezione. Possiamo provare tutti la
sensazione di essere fragili, in cui vogliamo avere qualcuno
che si prende cura di noi e questo era cid che volevano
fare i caregivers informali con i propri cari (“Era una mia
responsabilita e dovevo proteggerlo... e prendermi cura di lui”
(Caregiver 17) (6).

Dagli studi &€ emerso anche l'elemento della reciprocita.
Secondo i caregivers informali la reciprocita € essenziale
poiché permette di restituire I'amore e i sacrifici che il
proprio caro ha fatto e ha continuato a fare nelle loro vite
(“Vogliamo mostrargli amore e sostegno restituendo cio che ha
fatto per noi quando eravamo giovani e fragili (Agyei, figlio di
Gyasi) (8).

Tema 3: Preoccupazione

Da questo tema & emerso come la preoccupazione nei
confronti del proprio caro sia sentita da parte del caregiver
informale dei pazienti in fase terminale. Una preoccupazione
chiave evidenziata dalla maggior parte dei partecipanti &
stata la profonda sensazione di ansia e paura legata all'esito
sconosciuto in termini di deterioramento verso la fine della
vita e alla morte, e come questo ha influito sul benessere
generale e sulla vita del paziente e dei caregivers informali. Il
caregiver informale prova sentimenti come la paura di non
essere

presenti fisicamente nel momento in cui dovesse succedere
qualcosa al malato (“Sono preoccupato che cada senza che
nessuno la protegga..” (Caregiver 16) (6).

| pazienti mostravano sfiducia e preoccupazione nei
confronti delle cure palliative. | caregivers informali hanno
pero cercato di far capire ai malati I'importanza, mostrando
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una visione diversa da quella percepita dai malati (“Abbiamo
avuto molte discussioni su questo perché la mamma era piuttosto
sconvolta di essere seguita dalle cure palliative. Quindi, abbiamo
sicuramente discusso sul fatto che questa non & un'assistenza di
fine vita, ma si tratta pit di controllare i sintomi. Ma la pretesa
di fama delle cure padlliative & rendere le persone a proprio agio
e pit etiche con cid che stiamo cercando di fare” (Caregiver
1 9).

Tema 4: Difficolta

Da questo tema & emerso come la difficolta nei confronti del
proprio caro sia sentita da parte del caregiver informale dei
pazienti in fase terminale. Sono state riportate anche le sfide
della gestione del dolore. Poiché non esisteva uno strumento
per guidare la valutazione del dolore, i caregivers informali
non erano in grado di valutare quando somministrare o
ripetere un farmaco quando il paziente si lamentava del
dolore (“Sai, & difficile. Dopo avergli somministrato tutte le
medicine, e si lamenta ancora del dolore. Quando succede cosi,
sono completamente perplesso” (Ivy, la figlia di Nii) (8).

Mentre i caregivers informali lavoravano, gli assistiti venivano
lasciati soli, a volte per lunghi periodi di tempo, e spesso
dovevano recarsi da soli agli appuntamenti sanitari. Cio
ha comportato un grande stress da parte del caregiver
informale, preoccupato per la sicurezza degli assistiti
che viaggiano da soli (“Questa é stata la sfida piti grande,
quando le é stato diagnosticato un cancro terminale, & andata
allappuntamento da sola e non ha capito quello che le ha detto
il dottore...questa per me e stata una grande difficolta da
affrontare nella mia quotidianita” (10).

Discussioni

Attraverso la revisione della letteratura con metasintesi,
€ emerso come i caregivers informali debbano affrontare
innumerevoli difficolta nella gestione del proprio caro e
come questo compito pud compromettere la qualita di
vita dei caregivers informali. Tra alcune delle difficolta e
preoccupazioni affrontate dai caregivers informali, sono state
riportate le sfide della gestione del dolore. Infatti, alcuni
riferiscono di aver difficolta nell'utilizzo di uno strumento
per guidare la valutazione del dolore; i caregivers informali
non erano in grado di valutare quando somministrare
o ripetere un farmaco quando il paziente si lamentava
del dolore (8). Mentre nel nostro studio motti caregivers
in lutto combattono con il senso di colpa per le cose che
hanno detto o non hanno detto o fatto con i loro cari, altri
studi invece forniscono I'immagine di caregivers informali
che hanno accolto con favore I'opportunita di creare ricordi
speciali mentre avevano ancora tempo (8; 6).

In contrasto con la paura, la frustrazione e l'angoscia
espresse dai caregivers informali nel nostro studio, questi
partecipanti hanno descritto la fiducia nell'essere in grado di
raggiungere gli obiettivi dei pazienti e di gestire i sintomi alla
fine della vita. Pertanto, & essenziale supportare e preparare
i caregivers con largo anticipo rispetto alla morte e ridurre
il rischio di esiti negativi dopo il lutto (I1). Gli interventi
pre-lutto che riducono il carico e l'angoscia del caregiver

possono prevenire un lutto complicato dopo la morte della
persona amata (| |). | caregivers informali del nostro studio
hanno inoltre affermato di sentirsi responsabili nei confronti
dei propri cari (6). | caregivers informali hanno accettato la
situazione e hanno sentito di avere una responsabilita, hanno
mostrato la capacita di agire e possedevano le qualita di
perseveranza, pazienza e determinazione. (12). Lo studio di
Kristanti (13) conferma quanto emerso dal nostro studio:
responsabilita, affetto, reciprocita (14) e mancanza di
afternative (15).

Il termine “obbligo” & stato usato frequentemente dai
partecipanti, ma con una connotazione positiva. Si riferisce
alla motivazione intrinseca a ricevere “pahala” (ricompense),
che & molto apprezzata da loro stessi e dalla loro comunita.
(13). Cio ¢ in linea con un altro studio, il quale ha rilevato
che il sentimento di un obbligo viene utilizzato all'inizio
come fattore scatenante, mentre la reciprocita sembrava
mantenere la motivazione (14).

N

Inoltre, & essenziale che l'assistenza ai famigliari in punto
di morte includa discussioni sulla cultura che circonda la
morte e le usanze popolari per fornire agli operatori sanitari
conoscenze e abilita complete (6).

Il fenomeno centrale nello studio di Kristanti (13) la fede
nel caregiving, in particolare nei suoi elementi spirituali
e religiosi, & stato esplorato anche in contesti non asiatici
(16) suggerendo che questo argomento € rilevante anche
per altri contesti e culture. La spiritualita e la religione sono
state ampiamente esplorate nei pazienti e negli operatori
sanitari (17) e in alcuni precedenti studi sull'assistenza (18).
La religione ha un ruolo centrale nella vita quotidiana (I15).
La fede nel caregiving riflette la convinzione dei caregivers
informali che l'assistenza & un valore importante, poiché
diventa la fonte della loro forza.

F una combinazione divalori e motivazioni spirituali e religiosi
(13). I motivo pit comune era pensare che la religione e
spiritualita permettesse a loro di raggiungere il paradiso, una
volta intrapreso il ruolo di caregiver informale (13). Lo studio
ha rivelato che i caregivers pregano pil intensamente e pit
frequentemente di prima, il che conferma le precedenti
scoperte secondo cui la religione e la spiritualita sono
usate come meccanismo per far fronte alla malattia (I5).
In effetti, coloro che utilizzano un coping religioso positivo
hanno riportato una maggiore soddisfazione del caregiver
rispetto a coloro che non hanno utilizzato tale coping (19).
In aggiunta, i caregivers informali spesso non sono abituati
a prendersi cura di pazienti gravemente malati e quindi
non hanno alcuna conoscenza precedente di compiti di
cura, cancro o cure di fine vita, il che li rende dipendenti da
operatori sanitari per svolgere il compito (20).

| caregivers informali hanno descritto di sentirsi pit al sicuro
quando erano coinvolti operatori sanitari con pil esperienza
opitistruzione in cure palliative o cure oncologiche. Ricerche
precedenti e il presente studio hanno rivelato che i caregiver
ricevevano informazioni sul decorso della malattia quando lo
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richiedevano loro stessi (21). Nello studio di Pooler C. (22)
sono state esplorate le percezioni dei caregivers informali in
lutto di unapproccio palliativo integrato precoce per i pazienti
con fibrosi polmonare idiopatica. | risultati evidenziano il
profondo impatto del coinvolgimento precoce del caregiver
utilizzando un approccio palliativo. Questo approccio con
gestione integrata dei sintomi, riabilitazione polmonare
e conversazioni sulla pianificazione anticipata delle cure in
corso ha migliorato la qualita della vita dei pazienti.

Come gia enunciato sopra, i caregivers informali del
nostro studio hanno affermato di non avere abbastanza
competenze. Coerentemente con altri studi (23; 24), questi
partecipanti hanno riscontrato che la clinica Multidisciplinary
Collaborative Interstitial Long Disease (MDC-ILD) & una
fonte affidabile di informazioni e supporto. | partecipanti
hanno espresso frustrazioni durante la fase diagnostica
iniziale, avendo poche informazioni. Alcuni hanno descritto
di conoscere I'etichetta di fibrosi polmonare idiopatica, ma
non di cosa significasse fino a quando non hanno partecipato
alla clinica MDC-ILD, dove si sono verificate conversazioni
aperte sulla malattia, sulla sua gestione e sulla traiettoria (22).

| pazienti e le famiglie sono stati preparati a gestire la
crisi dei sintomi prevedibili a casa e collegati con adeguati
supporti comunitari che si collegassero prontamente con
la clinica. In netto contrasto con i risultati sopra enunciati,
studi precedenti con caregivers informali di pazienti con
fibrosi polmonare idiopatica, hanno riportato un carico di
sintomi schiacciante con un impatto negativo sulla funzione
e sulle relazioni, nonché sullo stress emotivo (25; 23; 26). Si
sospetta che cio sia dovuto all'enfasi tradizionale nelle cliniche
sulla diagnosi e la gestione specifiche della malattia, senza la
necessaria attenzione all'alleviamento dei sintomi incentrato
sul paziente e alle conversazioni sulla pianificazione anticipata
dell'assistenza. Pertanto, & considerata urgente l'integrazione
di un approccio palliativo come parte della cura di routine
della fibrosi polmonare idiopatica per supportare risultati
positivi sia per i pazienti che per i loro famigliari (27; 28; 29).

Limitazioni

La revisione della letteratura con metasintesi ha messo in
evidenza |'esperienza vissuta dei caregivers dei pazienti in
fase terminale. Successive analisi saranno fondamentali per
capire come l'esperienza vissuta da questi pazienti possa
essere utile e guidare le organizzazioni, anche a livello
territoriale. Nonostante cid, la provenienza geografica
di questi studi varia tra i seguenti paesi: Ghana(n=1) (8);
Taiwann (n=1) (6); Norvegia (n=1) (7); Canada (n= 2).
(10; 9). I risultati dello studio inoltre non possono essere
generalizzati all'intero paese a causa della piccola dimensione
del campione. Questa revisione € necessaria conoscere
le esperienze dei caregivers in una fase tanto importante
quanto delicata per il paziente in fase terminale.

Conclusioni
Dalla revisione della letteratura con metasintesi si € messo
in evidenza quanto sia significativo il problema del caregiver

burden, cioe dello stress al quale & sottoposto il caregiver.
Tuttavia, pil i caregivers si sentivano preparati ad affrontare il
loro ruolo, pit diminuiva il livello di stress al quale si sentivano
sottoposti. Stando a questo dato, & auspicabile un intervento
di informazione e formazione sulla malattia e 'infermiere ha
il compito di prendere in carico gli aspetti emotivi e che cio
inizi gia dal momento della diagnosi, potenziando programmi
informativi e educativi nei confronti di questa figura, in modo
che il caregiver non si senta impreparato una volta solo con
la persona malata.
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